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Abstrakt

Bakgrund: Parkinsons sjukdom &r en progressiv neurodegenerativ
sjukdom utan botemedel, det medfor bade motoriska och icke-motoriska
symtom och kraver en helhetsinriktad, personcentrerad vard. Syftet: Syftet
var att beskriva personers upplevelser av att leva med Parkinsons
sjukdom. Metod: En litteraturoversikt genomférdes med induktiv

design. PubMed och CINAHL anviandes for att identifiera vetenskapliga
artiklar som belyser upplevelsen av att leva med Parkinsons sjukdom.
Totalt 17 kvalitativa vetenskapliga originalartiklar inkluderades som var
publicerade under de senaste 10 aren. SBU:s granskningsmall anvandes for
att kvalitetsgranska artiklarna. Graneheim och Lundmans (2004) kvalitativ
analysmetod tillampades fOr att analysera artiklarnas innehall.

Resultat: tva huvudfynd identifierades: konsekvenser av sjukdomen och
strategier for att hantera sjukdomen. Motoriska besvar forsvarade vardagen
och kravde mer anpassning och planering. Fysisk aktivitet okade
valbefinnandet och stodet fran familj och nédrstaende var betydelsefullt,
men oro och rddsla for att vara borda kvarstod. Diskussion: I
resultatdiskussionen diskuteras studiens huvudfynd, personer med
Parkinsons sjukdom upplever mangdimensionellt lidande som paverkar
kroppsliga, psykiska och sociala aspekter av livet och starkte med tidigare
forskning samt Katie Erikssons teori. Detta kan forstas som bade sjukdoms
och livslidande, dér sjukskoterskan har en central roll i att lindra lidande
genom personcentrerat stod och framja vdlbefinnande. Slutsats: Parkinsons
sjukdom medfor komplexa behov, vilket gor personcentrerad vard viktigt.
For att personer med Parkinsons ska kunna fa uppleva forbattrad
livskvalitet finns det behov av vidare forskning kring stodatgéarder och hur

sjukdomen kan hanteras.

Nyckelord: Litteraturdversikt, Livskvalitet, Parkinsons sjukdom, Personers

upplevelser.
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Inledning

Parkinson &r en kronisk sjukdom och skadar nervceller som producerar
signalsubstansen dopamin, vilket paverkar motoriska och icke motoriska
funktioner. I nuldge finns inget botemedel, men livskvalitet kan forbattras

med symtomlindrande behandling (Socialstyrelsen, 2022).

Bakgrund

Parkinsons sjukdom &r en av de vanligaste neurodegenerativa
sjukdomarna i varlden. Sjukdomen beskrevs forst av den brittiska lakaren
James Parkinson ér 1817, och trots medicinska framsteg har man dnnu inte
funnit ett botemedel som kan stoppa sjukdomsforloppet (Simon m.fl.,
2020). Globalt lever cirka 11,7 miljoner manniskor varlden 6ver med
diagnosen (Luo m.fl., 2025). I Sverige uppskattas omkring 22 000 personer
leva med Parkinsons sjukdom (Parkinsonférbundet u.a.). Orsaken till
sjukdomen ar fortfarande okdnd, men bade genetiska och miljomaéssiga
faktorer anses ha stor betydelse for dess forekomst (Simon m.fl., 2020).
Parkinsons sjukdom drabbar bade man och kvinnor, men ar vanligare hos
man. Sjukdomen debuterar vanligtvis vid 50-60 arsaldern, men kan dven
forekomma hos yngre individer (Fan m.fl., 2020).

Parkinsons sjukdom &r en progressiv neurodegenerativ sjukdom som
kannetecknas av dopaminbrist. Detta paverkar de dopaminproducerande
nervceller i substantia nigra, ett omrade i hjarnan som styr
rorelseformagan. Nedbrytning av dessa celler leder till gradvis forsamring

av bade motoriska och icke-motoriska funktioner (Simon m.fl., 2020).

Symtombilden vid Parkinsons sjukdom ar komplex och kan variera mellan
personer. Sarskilt i det tidiga skedet kan flera funktioner paverkas
samtidigt, bade motoriska och icke-motoriska symtom (Mammen m.fl.,
2023; Simon m.fl., 2020). Motoriska symtom inkluderar vilotremor,
rigiditet, bradykinesi och postural instabilitet. Bradykinesi, som innebér
langsamma och nedsatta rorelser, dr oftast det mest funktionsnedsattande

symtomet och paverkar gangféormagan och finmotoriken.



Vilotremor upptrader tidigt och dr ofta ensidigt, men medfor generellt
mindre funktionsnedsattning dn bradykinesi. Rigiditet eller muskelstelhet
kan leda till sméarta och begransad rorlighet. Postural
instabilitet/balansproblem utvecklas senare i sjukdomsforloppet och bidrar
till nedsatt gangformaga samt okad risk for fall (Mammen m.fl., 2023:
Simon m.fl., 2020). Utover motoriska symtom forekommer det dven flera
icke-motoriska symtom som somnstorningar, nedsatt luktsinne,
forstoppning, depression och kognitiva forandringar exampelvis
minnessvikt, vilka dr av stor klinisk betydelse. De icke-motoriska
symtomen kan ofta debutera flera ar innan de motoriska symtomen, vilket
forsvarar tidig upptackt av diagnosen (Simon m.fl., 2020). Sjukdomen kan
aven medfora forandringar i kommunikationsférmaga samt socialt
beteende, vilket kan paverka interaktioner med omgivningen (Maffoni
m.fl., 2019; Mammen m.fl., 2023).

Enligt Radhakrishnan och Goyal (2018) baseras diagnosen av Parkinsons
sjukdom framst pa kliniska fynd fran personers berattelser och en
neurologisk undersokning. Bedomningen omfattar bade motoriska och
icke-motoriska symtom. Sjukdomen diagnostiseras kliniskt utifran
bradykinesi i kombination med minst ett av symtomen vilotremor, rigiditet
eller postural instabilitet. I nuldget finns inga laboratorietester som ensamt
kan faststélla diagnosen, vilket gor den kliniska undersokningen central f6r
korrekt diagnostik. Idag finns inga botemedel som kan bromsa
utvecklingen av Parkinsons sjukdom, och farmakologiska behandlingar
syftar huvudsakligen till att lindra symtomen. Den mest effektiva
behandlingen ar levodopa, ett lakemedel som omvandlas till dopamin och
kompenserar forlusten av dopaminerga neuroner och som darmed lindrar
de motoriska symtomen. Negativa effekter som motoriska fluktuationer
pavisas vid langtidsanvandning av farmakologisk behandling
(Radhakrishnan & Goyal, 2018). Utover levodopa finns det
dopaminagonister som fungerar ungefar som dopamin och hjalper hjarnan
att skicka signaler for rorelse. Om motoriska fluktuationer eller dyskinesier
blir allvarliga kan kirurgisk behandling med deep brain stimulation (DBS)
anvandas. DBS ar en elektrisk stimulering av hjarnan och anvands for att

lindra rorelsestorningar (Radhakrishnan & Goyal, 2018). Férutom



farmakologisk behandling har fysisk aktivitet visat ha forebyggande effekt
mot Parkinsons sjukdom och paverkar bade motoriska och icke-motoriska
symtom, sdsom rorelseforméga, balans, styrka, kognitiv funktion, somn
och humor (Fan m.fl., 2020; Tucak m.fl., 2023). Forskning visar att
kombinationen av olika former av trdning, sdsom konditionstraning och
styrketraning, yoga, balans och dans kan anviandas som en del av
rehabilitering och behandling (Zotaj m.fl., 2024).

Den specifika kompetens som sjukskoterska har ar omvardnad. Detta
omfattar bade det vetenskapliga kunskapsomradet och ett patientnara
arbete, grundat i en humanistisk manniskosyn. Det ar sjukskoterskans
ansvar att framja, bibehdlla och aterstilla hdlsa samt ge stod sa att en god
livskvalitet och valbefinnande kan uppnas. Sjukskoterskan ska arbeta
utifran vetenskap och beprovad erfarenhet, lagar och forfattningar, och det
ska byggas pa etiska principer. For att kunna ge god omvardnad ska
sjukskoterskan dven ha kunskap om medicinsk vetenskap och
omvardnadens beteendevetenskap (Svenska sjukskoterskeforening 2024).
For att personer som lever med Parkinsons sjukdom ska kunna bibehalla
basta majliga funktionsniva samt en tillfredsstédllande livskvalitet bor
sjukskoterskan samarbeta i team med sjukgymnast, arbetsterapeut,
logoped samt anhoriga (Espeset m.fl., 2021, s. 284).

Miljon utgdr en viktig del av sjukskoterskans omvardnadsansvar vid
Parkinsons sjukdom. Omvardnaden i personens vardagsmiljo kan starka
egenomsorg och férebygga komplikationer, sasom fall och férsamring av
motoriska och icke-motoriska symtom. Eftersom manga personer med
Parkinsons sjukdom huvudsakligen vardas i hemmiljon blir
sjukskoterskans roll sarskilt viktig, for att skapa en trygg och stodjande
miljo som kan framjar sjalvstandighet, véilbefinnande och minska
sjukdomslidande, oftast i samarbete med anhdriga och andra hélso-och
sjukvardsprofessioner (Fujita m.fl., 2024; Nunes m.fl., 2022). Vid forsamring
av sjukdomstillstand kan sjukhus vistelse bli aktuell, dar sjuksktterskan
aven har en central roll i att identifiera risker och tillgodose personens
behov (Okunoye m.fl., 2020).

De fyra grundldggande ansvarsomraden som omvardnaden har ar att

framja hédlsan, forebygga sjukdom, dterstilla hélsa samt lindra lidande och



tillgodose en vardig dod (Svensk sjukskoterskeforening, 2021). Det kravs
en helhetsbeddmning av personers fysiska, psykiska och sociala behov
(Fujita m.fl., 2024). Det innefattar att sjukskoterskan identifierar och
tillgodoser personens grundlaggande behov, bland annat naring, aktivitet,
vila, fungerande elimination, samt personlig hygien (Petecost m.fl., 2019).
For att sjukskoterskan ska kunna ge en personcentrerad vard kravs att
personer far tillrackligt, tydlig och individanpassad information om sin
sjukdom, behandling och prognos samt ges mdojligheten att vara delaktig i
sin vard och ta beslut. Personcentrerad vard innebér att personen star i
centrum och inte enbart betraktas utifran sin diagnos eller symtom, utan
som en unik individ med egna erfarenheter, varderingar, behov och
resurser. Personcentrerad vard innebar att varden utformas i partnerskap
mellan personen och vardpersonal, dar personens berittelse, onskemal och
livssituation ligger till grund for planering och genomférande av
vardinsatser (McCance & McCormack, 2025).

Behovet av omvardnad beror pa sjukdomens utveckling samt graden av
paverkan som sjukdomen har pa personens funktion och sjalvstandighet
(Fujita m.fl., 2024). Sjukskoterskans ansvar kan variera fran att ha en
stottande funktion genom att vara narvarande och lyhord, till att
tillsammans med personen med Parkinsons sjukdom framja formagan till
egenomsorg till att helt eller delvis verta personens egenomsorg (van
Munster m.fl., 2022).

Lidande beskrivs som en del av livet och paverkar upplevelsen av hélsa
och helhet. Nar den inre balansen rubbas uppstar lidande, vilket innebar en
kansla av franvaro fran sig sjalv samt sin egen helhet. Lidande har en
negativ aspekt, men det kan ocksa vara en kalla till insikt och mening
genom att 6ka medvetenheten om resurser och mgjligheter en person har.
Lidande som upplevs som uthardligt kan utgora en naturlig del av hélsan;
det mojliggor insikt, personlig utveckling samt starker personens kansla av
helhet (Eriksson, 2018, s. 367-368).

Lidande som kan orsakas av sjukdom och behandlingar kallas
sjukdomslidande. Det kan yttra sig fysiskt till exempel som kroppslig
smarta, men ocksa sjalsligt eller andligt, vilket paverkar upplevelsen av
hélsa (Eriksson 2018 s. 385). Sjukdomslidande kan 6verga i livslidande. Det



som skiljer livslidande fran sjukdomslidande ar att den omfattar hela
upplevelsen av att leva och ménskliga relationer, inte enbart fysiska
aspekter eller behandlingseffekten. Upplevelsen som hot mot livet kan
forekomma, kédnslor av maktloshet och meningsloshet, samt radslor,
hopploshet och ensamhet (Eriksson 2018 s. 394).

Enligt (Maffoni m.fl., 2017) vacks ofta oro och osédkerhet vid diagnosen
Parkinsons sjukdom och hur det framtida livet kommer att paverkas.
Livsvarlden kan upplevas svar och osdker nar tydlig information om
sjukdomen saknas. Den bristande kunskapen om sjukdomens forlopp kan
leda till upplevelse av maktloshet och otillracklighet, vilket kan forsvara
mojligheten att forbereda sig sjalv och sina narstaende. Vidare kan
sjadlvuppfattning och identitet paverkas vid radslor for sjukdomen och dess

konsekvenser, vilket i sin tur forstarker det existentiella lidandet.

Att kdnna sig valkomnad, respekterad samt omhéndertagen ar
forutsattningar for att lindra lidande. Uppratthalla personen vardighet ar
en vasentlig del nar det kommer till omvardnad, till exempel som stéd vid
hygien. Sjukskoterskan ska kunna méta den lidande personen genom att
vara narvarande, lyhord och visa medkansla. Genom att sjukskoterskan
formedlar hopp, delaktighet och genuin gemenskap minskar personens
kéanslor av ensamhet, 6vergivenhet samt nedvardering (Eriksson 2018 s.
395-398).

Problemformulering

Parkinsons sjukdom péaverkar personens fysiska, psykosociala och
existentiella valbefinnande. Ur ett omvardnadsperspektiv ar det viktigt att
uppmarksamma hur personen med Parkinsons sjukdom sjdlva upplever
sin livssituation och vilka utmaningar de moéter i det dagliga livet, istallet
for att enbart fokusera pa symtomen och medicinsk behandling. Om dessa
upplevelser forbises finns risk att omvardnaden inte blir tillrackligt och att
lidandet inte lindras pa ett personcentrerat satt. Darfor ar det viktigt att
belysa hur sjukdomen paverkar personers liv och tka kunskapen samt

mojliggdra en mer personcentrerad och individanpassad omvardnad.



Syftet

Syftet var att beskriva personers upplevelser av att leva med Parkinsons

sjukdom.

Metod

Design

Denna studie var en litteraturdversikt med kvalitativ design och en
induktiv ansats, dar en systematisk granskning av befintliga studier
genomfordes. I enlighet med Friberg (2022, s.185-186) ar syftet med en
litteraturoversikt att systematiskt identifiera, granska och sammanstalla
tidigare forskning, for att ge en strukturerad overblick 6ver ett specifikt

forskningsomrade.

Inklusions-och exklusionskriterier
Enligt Friberg (2022, s. 53) ska en litteraturoversikt genomforas med tydliga

inklusions- och exklusionskriterier. Kriterierna anvandes for att sakerstalla
de artiklar som inkluderades var vetenskapligt relevanta for

forskningsfragan och bidrog med data som besvarade studiens syfte.

Inklusionskriterierna for litteraturdversikten var att artiklarna skulle vara
vetenskapligt granskade samt kvalitativa originalartiklar publicerade
mellan dren 2016-2026. Artiklarna skulle vara skrivna pa engelska, folja
IMRAD-strukturen, vara etiskt godkanda och inkludera personer med
Parkinsons 6ver 18 ar av bada konen. Artiklar som féljde IMRAD-
strukturen inkluderades eftersom denna struktur tydliggor studiens syfte,
metod, resultat och diskussion, vilket underlattar kvalitetsgranskning och
jamforelsen mellan studier (C)stlund, 2022, s. 101). Studier som enbart
beskrev anhoriga eller vardpersonalens perspektiv pa upplevelsen av
Parkinsons sjukdom exkluderades. Vidare exkluderades d@ven studier som

inkluderade personer med demens.

Genom att anvanda en strukturerad sokstrategi underldttades

identifieringen av relevant information, vilket bidrog till att avgora vilket
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urval av artiklarna som skulle inkluderas respektive exkluderas (Ostlund,
2022, s. 101).

Litteratursokning
Litteratursokning utfordes i PubMed och CINAHL, dessa tva databaser ar

relevanta for att identifiera vetenskapliga originalartiklar inom
omvardnadsforskning (Friberg, 2022, 5.197). Enligt Ostlundh (2022, s. 80—
82) bestar litteratursokning av tva steg: en inledande orienterande sokning
och den andra systematisk informationssokning. For att fa en 6verblick
over tidigare forskning genomfordes en provsokning i borjan av arbetet.
Utifran studiens syfte och informationsbarande begrepp genomfdrdes en

systematisk litteratursokning.

Sokorden baserades pa MeSH-termer, fritextord och kombinerades med
booleska operationer (AND/OR) for att avgransa sokningen. I PubMed
anvandes sokorden “Parkinson Disease” [MeSH] AND “living with” AND
“experience”. Begransningar av sokningen i databasen inkluderade:
publiceringsar inom de senaste 10 aren, deltagare dver 19 ar, skrivna pa
engelska. Denna sokning gav 192 tréffar i PubMed.

I CINAHL anvéandes (MW) Word in Subject Heading “parkinson's disease”
och fritext “attitudes” AND “experience”. Begransningen av databasen
inkluderade: publiceringsar inom de senaste 10 aren, alla vuxna, skrivna pa
engelska och peer-review. Sokningen gav totalt 104 traffar. Se bilaga 1

Tabell: 1 Oversikt av sékning och urval.

Urval och relevansbedomning

For att fa en fordjupad forstaelse av forskningslaget genomfordes en
systematisk granskning av vetenskapliga artiklar. Genom kritisk ldsning
och analys stdrks forstaelsen for amnet och det kritiska tankandet
(Fridberg, 2022, 5.53).

Urvalsprocess och relevansbedomning av artiklarna genomfordes i fyra
steg. I det fOrsta steget i datasokningen granskades artiklarnas titlar och
utifran det valdes totalt 39 artiklar fran CINAHL och 46 artiklar fran
PubMed. Enligt Ostlundh (2022, s. 101) r titeln ofta avgorande for att

bedoma om studien ska inkluderas i urvalet. Darefter lastes abstract fOr att
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avgora om innehallet 6verensstimde med syftet och inklusionskriterierna,
efter det aterstod totalt 26 artiklar fran CINAHL och 28 fran PubMed. I
tredje steget genomfordes en fullstindig genomladsning av de utvalda
artiklarna for att fa djupare forstaelse och for att sakerstélla att de
motsvarade inklusionskriterierna och studiens syfte. Det resulterade i 10
artiklar fran CINAHL och 11 artiklar fran PubMed.

Slutligen genomfordes en kvalitetsgranskning av de utvalda artiklarna med
hjalp av SBU:s granskningsmall for kvalitativa studier, i syfte med att
sakerstalla att det slutliga urvalet bestod av relevanta och vetenskapligt
tillforlitliga studier. Totalt aterstod 8 artiklar fran CINAHL och 9 artiklar
fran PubMed.

Kvalitetsgranskning

Genom ett systematiskt och kritiskt forhallningssatt mojliggjordes
identifiering av artiklarnas styrkor och svagheter. Enligt Polit & Beck (2021,
s. 153), ar syftet med kvalitetsgranskning ett satt att sakerstalla att

artiklarna har en god kvalitet.

Kvalitetsgranskningen genomfordes med hjalp av Statens beredning for
medicinsk och social utvarderings (2022) granskningsmall for kvalitativa
studier. Granskningsmallen dr uppbyggd utifran fem huvudkategorier:
Overensstammelse mellan filosofisk hallning/teori, urval och metodik,
deltagare, datainsamling, analys samt forskarens roll. Dar varje fraga
besvaras med JA, NEJ eller OKLART och déarefter sammanstalldes
helhetsbeddmningen av studiens kvalitet. Metodologiska brister i varje
studie graderades som obetydliga/mindre, mattliga eller stora brister.
Studien som bedomdes ha stora brister exkluderades fran arbetet.
Bedomningen av artiklarna baserades pa antalet svar som inte kunde
besvaras tydligt i granskningsmallen, studier med hogst tva oklara svar
klassades som obetydliga/mindre brister, tre till fyra oklara svar mattliga
brister och stora brister vid 6ver fyra oklara svar. Sammanlagt
kvalitetsgranskades 21 artiklar, utifran de uppfyllde 17 kvalitetskravet. Dar
13 artiklar hade obetydligt/mindre brister och 4 artiklar hade mattliga

brister. Bdda forfattarna inledde med att kvalitetsgranska artiklarna
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individuellt och gick sedan igenom bedomningarna, vilket sakerstéllde

samstaimmighet. Se Bilaga 2 Tabell: 2 Oversikt av inkluderande artiklar

Analys

Artiklarna analyserades med hjalp av kvalitativa innehallsanalysen enligt
Graneheim och Lundman (2004). Endast studier som efter
kvalitetsgranskning bedémdes halla tillracklig kvalitet inkluderades.
Analysen genomfordes pa manifest niva, vilket innebar att fokus lag pa det
innehall som tydligt framgick i texten och analysen holls ndra det skrivna
materialet, utan att soka efter underliggande eller dolda betydelser
(Graneheim & Lundman, 2004).

Analysprocessen genomfordes stegvis och systematiskt. Inledningsvis
lastes de inkluderande artiklarna flera ganger fOr att skapa en
helhetsforstaelse av resultatens innehdll. Darefter identifierades
meningsbarande enheter som var relevanta for studiens syfte (Graneheim
& Lundman, 2004). Dessa enheter sammanstélldes i tabellform och
Oversattes darefter fran engelska till svenska med hjalp av

Oversattningsverktyget eTranslation.

De meningsenheterna bearbetades vidare genom kondensering, for att
fokusera pa det mest centrala innehallet, samtidigt som deras ursprungliga
betydelse bevarades. Efter meningsenhet tilldelades varje kondensering en
kod som speglade dess huvudsakliga budskap. Genom att gruppera
liknande koder underlattade sedan for att kunna identifiera
underkategorier och ddrefter huvudkategorier. Se bilaga 3 Tabell 3: Exempel

pd kvalitativ innehdllsanalys enligt Graneheim och Lundman (2004)

Etiska dvervagande

Syftet med etiska Overvdganden ar att skydda deltagarnas rattigheter och
sakerstdlla att forskningen ar trovardig (Polit & Beck 2021, s.133-134). I
denna studie inkluderades kvalitativa studier som erhallit etiskt
godkédnnande fran en etikprovningsnamnden och att deltagarna har lamnat
informerat samtycke. Deltagarna fick information om studiens syfte och

kunde ndr som helst avbryta sitt deltagande. Studierna fdljde principen om
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respekt for deltagarnas autonomi, vardighet samt skydd mot skada. Vilket
ar sarskilt viktigt vid kvalitativa studier som involverar personliga och
kansliga erfarenheter (Polit & Beck 2021, s.133-134). Forfattarna hade
forstaelse for att personer med Parkinsons sjukdom kan vara kansligare for
paverkan av situationer eller frdgor under studien gang. Forfattarna hade
darfor tagit hansyn till att deltagandet ar frivilligt och att information som
hade lamnats ut ar tydlig.

Artiklarna Gversattes fran engelska till svenska och 6versattningarna
kontrollerades systematiskt mot de originalartiklarna for att sdkerstalla

korrekt forstaelse och undvika misstolkningar.

Resultat

Resultatet grundades pa 17 kvalitativa originalartiklar som fokuserade pa
faktorer som paverkar personers upplevelse av att leva med Parkinsons
sjukdom. Artiklarna som valdes ut genomfordes i olika ldnder, som var:
USA (2), Sverige (5), Frankrike (2), Storbritannien (2), Brasilien (1),
Malaysia (1), Irland (2) och England (1).

Tva huvudkategorier redovisades fran analysen, utifran det formulerades

atta underkategorier se figur 1

Figur 1: Oversikt av huvudkategorier och underkategorier

Huvudkategorier Underkategorier

Konsekvenser av sjukdomen Motoriska symtom och

vardagsaktiviteter

- Sarbarhet och maktloshet

- Skam och stigmatisering

- Kommunikationssvdrighet och

forlust av social identitet

Strategier fOr att hantera Vardags strategier

sjukdomen
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- Traningens betydelse for

vilbefinnande

- Positiv forhillningssitt till

sjukdomen

- Stod fran familj och narstdende

Konsekvenser av sjukdomen

Personer med Parkinsons sjukdom upplevde att vardagsaktiviteter blev
mer utmanade och kravde storre medvetenhet och noggrann planering, pa
grund av de motoriska symtomen sasom stelhet, tremor och
frysningsepisoder. Sjukdomen gav ocksa upphov till psykiska paverkan
inklusive dngest, skam och social isolering. Kénslan av osdkerhet
forstarktes av forandringar i tal och identitet kombinerat med missforstand

fran omgivningen.

Motoriska symtom och vardagsaktiviteter

Livet med Parkinsons sjukdom innebar att rorelser som tidigare utférdes
automatiskt nu kravde 6kad medvetenhet och strategiskt tainkande for att
kunna genomforas (Cassidy m.fl., 2024). De vanligaste motoriska
symtomen, sasom muskelstelhet, balanssvarigheter, langsamma rorelser
och vilotremor forsvarade vardagliga aktiviteter samt gjorde det mer
tidskravande (Cassidy m.fl., 2024; Read m.fl., 2022; Valcarenghi m.fl., 2018).
Det tog exempelvis langre tid och kravde storre anstrangning att utfora
basala vardagsaktiviteter som att skota personlig hygien, borsta haret och
kla pa sig eller dta (Altaher m.fl., 2020; Read m.fl., 2022; Valcarenghi m.fl.,
2018).

“Nowadays there are days when it’s hard to eat, when I have to use a knife
and fork, because the handling of the knife with my right hand, it's
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impossible to extend, but everyone who is around me tries to help, and it’s

embarrassing” (Valcarenghi m.f1.,2018).

Smarta framtradde som en bakomliggande faktor till somnldsa natter,
vilket i sin tur hade en negativ paverkan pa kognitionen sasom nedsatt
koncentration och minnesformaga. Detta beskrevs som en kedjereaktion
dar ett symtom utloste ett annat. Det kravdes en 6kad medvetenhet samt
strategiskt tankande for att kunna kontrollera kroppen, vilket ledde till
okad mental anstrangning (Cassidy m.fl.,2024; Hammarlund m.f1.,2018).
For att anvanda sina energiresurser pa ett noggrant satt var personerna
tvungna att prioritera aktiviteter som var viktigaste for dagen (Read m.fl.,
2022; Valcarenghi m.fl.,2018). “For a normal person, they have their energy and
use it everywhere. With Parkinson'’s, I use my energy wisely. I think to myself,
what’s more important for me to do today, and I'll put my energies there” (Read
m.fl., 2022).

Enligt Valcarenghi m.fl., (2018) var symtomen ofdrutsagbara, dagarna
praglades av osakerhet trots noggrant planerade rutiner. Ett sarskilt
symtom som var of0rutsdgbara och begransande var frysningsepisoder
(Cassidy m.fl., 2024; Hammarlund m.fl., 2018; Parry m.fl., 2024; Read m.fl.,
2022). Personerna beskrev de episoder som att vara "fastfrusen vid
marken” eller att rorelsen inte svarade pa viljan, vilket bidrog till kanslor
av maktloshet (Cassidy m.fl., 2024; Hammarlund m.fI., 2018; Read m.fl.,
2022). Episoderna upplevdes oforutsdagbara och de utlosande faktorerna
var komplexa. Det framkom att miljomassiga faktorer som tranga
utrymmen kunde utlsa episoder och 6ka darmed risken for fall
(Hammarlund m.fl., 2018; Parry m.fl., 2024).

Enligt Claesson m.fl., (2020) och Hammarlund m.fl., (2018) var 6kad fallrisk
en vanlig radsla bland personer med Parkinsons sjukdom, vilket paverkade
deras vardagsliv. Beroende pa personens tidigare erfarenhet samt
svarighetsgraden pa funktionsnedsattningen kunde radslans intensitet och
ndrvaro variera. Detta gjorde att vanliga rorelser som att vanda i stadende
stallning, luta sig framat eller ta sig upp fran liggande stallning till sittande,

kunde vara utmanande (Jonasson m.fl., 2018).
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Sarbarhet och maktloshet

Personer med Parkinsons sjukdom upplevde patagliga negativa psykiska
forandringar som f6ljd av sjukdomen, vilket paverkade deras psykiska
valbefinnande (Altaher m.fl., 2020; Hammarlund m.fl., 2018; Smith m.fl.,
2024). Kanslor sasom angest, depression och nedstimdhet ar negativa
emotionella tillstind som hade en betydande inverkan pa personens
livskvalitet (Hammarlund m.fl., 2018; Smith m.fl., 2024). Kanslan av att
personerna inte langre hade full kontroll 6ver kroppen beskrevs som
djupgdende och smartsamt. Denna forlust bidrog till kdnslor av sarbarhet,
maktloshet och osdkerhet, dar fortroendet for den egna kroppen inte langre
fanns (Cassidy m.fl., 2024; Claesson m.fl., 2020). Dessa forluster hade en
stor inverkan pa personens livskvalitet d& mojligheten att utfora enkla
vardagsaktiviteter vid sjukdomen var direkt kopplad till god livskvalitet
(Valcarenghi m.fl., 2018).

Personerna med Parkinsons sjukdom uttryckte oro for den kognitiva
forsamringen och hur omfattande den framtida nedsattningen kunde bli,
eftersom den redan hade en negativ inverkan pa vardagen (Hammarlund
m.fl., 2018; Trahair m.fl., 2025). Den nedsatta kognitiva funktionen
forknippades dven med frustration over de sviktande exekutiva
funktionerna. Personerna upplevde att de kognitiva forandringarna var
mer skrimmande dn de fysiska (Trahair m.fl., 2025). “I think most people can
deal with the overt symptoms, like tremor and slowness, but I think the cognitive
problems, the cognitive decline that often occurs with Parkinson's, is the biggest
fear of anyone,” (Trahair m.fl., 2025).

Enligt Cullen m.fl., (2025) upplevde personerna sorg over forlorade
framtidsplaner, och den forvéantade livsstilen var nu avbrutet pa grund av
sjukdomens progression. Det kunde handla om familjeplaner, karriar eller
planerade mal som personerna ville uppna. Att tainka pa framtiden kunde
ge upphov till kdnslor sdsom sorg, oro, angest, sémnlosa natter och nedsatt
aptit. “Sometimes I can’t eat or sleep thinking about what's to come and what I'll
lose that didn’t even know I would have” (Cullen m.fl., 2025).
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Skam och stigmatisering

Skamkaénslor samt upplevelsen av att bli stigmatiserad och betraktad som
annorlunda, forstarkte kdnslan av utanforskap. Detta paverkade
personernas sjdlvkansla och sjalvfortroende negativt och ledde till 6kad
social isolering. Upplevelsen av skam och skuld skapade osdkerhet och fick
manga att undvika att beratta om sin diagnos for arbetsgivare och sin
omgivning. Personerna beskrev ocksa om hur de uppfattades av sin
omgivning negativ, vilket ledde till rddsla for att framsta som mindre
kompetenta, opalitliga, svaga eller hamna i en beroendestillning. Detta
ledde till att personerna anpassade sitt beteende och forsokte ddlja sina
symtom. Bristande forstaelse och okunskap om sjukdomen i omgivningen
forstarkte kanslan av utanforskap (Carolan, 2024; Read m.fl.,2022;
Valcarenghi m.fl.,2018). Flera personer beskrev en inre konflikt kring om de
skulle berdtta om sin diagnos for att undvika missforstand, eller om det var
béttre att avsta for att slippa forandrat bemétande (Cullen m.fl., 2025; Parry
m.fl., 2024). “ ...nervous about telling others about it for what the other people
might think,because there’s generally a lot of ignorance about Parkinson’s in
society” (Read m.fl.,2022).

Personerna upplevde ofta att andra misstolkade deras rorelsemdnster
sarskilt tremor, som tecken pa berusning eller drogpaverkan. Detta
skapade obehag, 6kad sjilvmedvetenhet och kédnslor av skam (Cullen m.fl.,
2025; Parry m.fl., 2024; Smith m.fl., 2024). Det forekom bade i offentliga
miljoer, exempelvis i affarer, pa restauranger eller pa arbetsplatser och i
privata sammanhang med vanner och familj (Cullen m.fl., 2025; Parry m.fl.,
2024). Cullen m.fl., (2025) papekade vidare att situationen upplevdes
mindre nedvérderande nar symtomen forklarades som nervositet eller att

personen fros.

“People stare at you with sceptical eyes like they re wary of you. They look
at you like you're on some sort of substance or drunk. I sometimes tell
them that, no, I'm not drunk, I'm just a young person with Parkinson’s.
This is just a symptom of a disease. The wariness quickly turns of pity
then” (Cullen m.f1.,2025).
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Effekterna paverkade deras sjalvkansla och skapade osdkerhet i sociala
situationer. Dessutom betonade det att deras gangformaga ofta vackte
uppmarksamma blickar fran omgivningen. Detta ledde till en kénsla av
obehag, skam och dngest nir andra stirrade. Manga upplevde att det som
var mest pafrestande och svéarast att hantera inte var symtomen i sig utan
andras blickar och reaktioner (Cullen m.fl.,, 2025; Parry m.fl., 2024). “The
worst thing about having Parkinson’s disease is the way other people look at me”
(Parry m.fl., 2024).

Maénga forsokte dolja sina symtom, dndra sitt gangmonster eller anvande
sig av hjalpmedel. (Claesson m.fl., 2020; Parry m.fl., 2024). Radslan att bli
iakttagen, misstolkad eller ifragasatt skapade inre stress och ¢kade den
emotionella spanningen (Parry m.fl.,2024). “People staring... I try not to pay
too much attention, but I can still feel them looking. It hurts all the same” (Parry
m.fl..,2024).

Kommunikationssvarighet och forlust av social identitet

Forandringar i tal vid Parkinsons sjukdom framstod inte enbart som ett
kommunikativt hinder, utan hade dven psykosociala konsekvenser
(Yorkston m.fl., 2017). Nar roststyrkan blev svagare och artikulationen blev
mer otydlig paverkade det inte bara formagan att gora sig begriplig i
samtal (Johansson m.fl., 2020), utan d@ven personernas upplevelse av aktivt
deltagande i sociala sammanhang (Yorkston m.fl., 2017). Talet beskrevs
dessutom som sluddrigt och mer otydligt, vilket ytterligare forsvarade
kommunikationen med andra (Altaher m.fl., 2020; Yorkston m.fl., 2017).
Omgivningens reaktioner och tolkningar, dar personerna ibland
uppfattades som deprimerade, kognitivt nedsatta eller annorlunda,
skapade en kénsla av osdkerhet i sociala situationer. Talférandringarna
paverkade dven sjalvbilden, da de inte langre kiande sig sedd som den
person de tidigare identifierat sig med. Risken att bli domd av
omgivningen utifran sitt sjukdomstillstdnd, snarare an utifran personliga
egenskaper, paverkade enligt personerna sjalvbilden och identiteten
negativt. Dessa erfarenheter ledde till att manga undvek samtal och drog

sig undan i sociala sammanhang (Yorkston m.fl., 2017).
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Strategier for att hantera sjukdomen

Genom att anpassa rorelser, planera aktiviteter och hjalpmedelanvandning
kunde personer med Parkinsons hantera vardagsutmaningar och bevara
sjalvstandigheten. Gruppbaserad fysisk aktivitet som traning och dans,
bidrog till battre rorlighet, 6kad energi och motivation, samt det psykiska
valbefinnandet paverkades positivt. Stod fran familj och narstaende samt
med en positiv instdllning underldttade symtomhantering samt férbattrad

livskvalitet.

Vardags strategier

Att leva med Parkinsons sjukdom innebar stora férandringar i vardagen,
bade kroppsligt och mentalt. Eftersom sjukdomen paverkade flera delar av
livet behovde personer ofta utveckla nya rutiner och strategier for att
underlatta och hantera vardagliga utmaningar, genom att planera
aktiviteter utifrdn nar medicineringen gav bast effekt. Vissa dagar tillat
aktiviteter medan andra dagar gjorde det svarare att genomfora planerade
uppgifter. Varje dag kunde darfor innebédra nya utmaningar dar personer
behovde anpassa sig till sjukdomens foranderliga symtom och
begransningar. Samtidigt kimpade personerna for att bevara sin autonomi
och inte forlora sin sjdlvstandighet i vardagssituationer (Valcarenghi m.fl.,
2018).

For att hantera motoriska svarigheter utvecklade personerna olika
strategier for att kunna fortsatta vara aktiva i vardagen. Detta innebar att
de sankte tempot, planerade rorelser i forvag, tog god tid pa sig for varje
rorelse och fokuserade pa en rorelse i taget. Vid behov anviande de dven
stod eller hjalpmedel for att 6ka sakerheten. Genom dessa strategier
minskade osdkerheten i rorelserna, vilket gjorde att de i storre utstrackning
kunde behalla kontrollen 6ver sin vardag (Claesson m.fl., 2020; Jonasson
m.fl.,2018; Parry m.fl.,2019). Trots en ndrvarande réadsla for fall
genomforde personerna aktiviteter for nojes skull eller for att bibehalla
vardagliga funktioner. Detta pavisade att motivation kan bidra till att

overvinna oro och begransningar (Jonasson m.fl., 2018).

Parkinsons sjukdom paverkade manga personers vardag negativt.

Dansprogrammet som bestod av grupptraffar med andra personer med
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samma diagnos och leddes av en dansinstruktor. Fokus lag pa enkla
rorelser, koordination, balans och rytm. Detta gav dem mdjlighet att
tillfalligt koppla bort fran sjukdomen. Genom att rikta uppmarksamheten
mot musiken och dansrorelsen upplevde personerna en kénsla av befrielse
och okad kroppskontroll (Gyrling m.fl., 2021).”You concentrate on one thing,
and you focus on following the music and the movements. Everything else

disappears” (Gyrling m.fl., 2021).

Personerna betonade att deltagande i dansprogrammet dven gav dem en
kédnsla av avslappning och minskad stress. Aven nir de kiande sig trotta,
upplevde de att dansen gav ny energi och gjorde dem piggare. Dessutom
upplevde personerna att dansen fick dem att rora pa muskler och utféra
kroppsrorelser som de vanligtvis inte tankte pa, vilket 6kade deras

rorlighet och gjorde dem smidigare (Gyrling m.fl., 2021).

Traningens betydelse for valbefinnande

Flera studier visade att fysisk aktivitet utgav en betydelsefull strategi for att
hantera och lindra symtom och framja vélbefinnande. Personer som lever
med Parkinsons sjukdom beskrev hur de aktivt anvande traning, dans och
rorelse for att hantera bade fysiskt och psykiskt maende. Regelbunden
motion bidrog till att uppratthalla fysiska funktioner, minska angest och
starka det emotionella valbefinnandet. Genom att vara fysiskt aktiva i
vardagen skapade de rutiner och struktur, vilket gav en upplevelse av
okad kontroll 6ver kroppen och sjukdomen (Gyrling m.fl., 2021; Smith
m.fl., 2024). “After a 45-minute session exercising, I feel invigorated and ready to
tackle the day ahead. It is good for both the body and mind, and i believe is very

important for anyone who has Parkinson’s” (Smith m.fl., 2024).

Fysisk aktivitet bidrog dven till 6kad motivation och hade en positiv
inverkan pa bade dagsform och somn. Personerna upplevde att traning
hade en aterstallande effekt pa kroppen, vilket paverkade deras allmadnna
hélsa positivt. Genom regelbunden rorelse skapades en kénsla av 6kad

energi och battre aterhamtning i vardagen (Gyrling m.fl., 2018).

21



Personerna upplevde ocksa att grupptraning var nodvandigt for att
bibehalla balans och funktion i vardagen. Aven om traning ansags
betydelsefull var det inte alltid 14tt att genomfora pa egen hand. Att delta i
grupptraning gav bade motivation och stod for att fortsatta trana. Manga
upplevde att begransad balans tidigare hade hindrat dem i vardagslivet.
Genom att delta i gruppbaserad balanstraning bidrog det till 6kad sakerhet
och kansla av kontroll. Att trdna tillsammans med andra upplevdes som
gladjefyllt och gruppen gav mojligheten att dela erfarenheter och léra sig
av varandra (Claesson m.fl., 2020). “I felt that improvements were made, I feel
somewhat safer in movements that demand balance, not the least when putting on

clothes and pants and socks and things” (Claesson m.fl., 2020).

Positiv forhallningssatt till sjukdomen

Trots de begransningar som Parkinsons sjukdom medforde visade
personerna en positiv installning och optimism, vilket underlattade
hanteringen av sjukdomen och framjade deras psykiska valbefinnande. De
jamforde sina egna erfarenheter med andras situationer, vilket hjdlpte dem
att battre forsta sina utmaningar och det bidrog till att starka deras formaga
att hantera situationen (Altaher m.fl., 2020; Hammarlund m.fl., 2018).
Genom ett positivt tinkande kunde personerna stirka sitt sjalvfortroende
och underlitta utforandet av aktiviteter som tidigare upplevdes som svara
eller riskfyllda, vilket framjade deras livskvalitet (Altaher m.fl., 2020;
Hammarlund m.fl., 2018).

Stod fran familj och narstaende

Enligt Smith m.fl., (2024) och Warren m.fl., (2016) sags familj och vanner
som stodjande faktorer som bidrog med bade praktiskt stod och emotionell
trygghet. Personerna upplevde att familj och vanner var ett betydelsefullt
stod genom hela sjukdomsprocessen (Warren m.fl., 2016). “I am very lucky I
have a very supportive family and I think I would feel quite frightened sometimes if
I had to face these problems alone” Smith m.fl., (2024).

Trots stodet fran familj och vanner hade stor betydelse uttryckte

personerna samtidigt oro och radsla for att bli en bérda for dem pa grund
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av sjukdomen (Smith m.fl., 2024; Trahair m.fl., 2025). Ett minskat ansvar for
tidigare uppgifter i hushallet ledde till férandringar i familjerollen, vilket
var stark kopplat till personernas oro (Trahair m.fl., 2025)."I always thought
that I'd be the person taking care of everyone else and I was slowly realizing that

they may be taking care of me,” (Trahair m.fl., 2025).

Diskussion

Metoddiskussionen

En litteraturbaserad studie bygger pa tidigare forskning, vilket innebar att
det ar viktigt att kritiskt granska hur de inkluderade studier har
genomforts (Friberg 2021, 5.117). Metoddiskussionen fokuserar darfor pa
att belysa studiens styrkor och begransningar, med sarskilt fokus pa
begreppet trovardighet. Enligt Polit och Beck (2021, 5.570) handlar
trovardighet om hur tillforlitliga och 6vertygande forskningsresultaten ar.
For att sdkerstdlla detta kan begreppet delas in i fyra kriterier: giltighet,
palitlighet, bekraftelsebarhet och dverforbarhet.

Studiens syfte var att belysa personers upplevelse av att leva med
Parkinsons sjukdom, vilket gjorde att kvalitativ metod bedomdes vara mest
lamplig. Enligt Friberg (2022, 5.169) ar malet med kvalitativa metoder att
skapa djupare forstaelse for manniskors upplevelser och erfarenheter.
Fokus ligger pa att hitta mening och tolkningar utifran personers
beskrivningar av sina upplevelser. Den kvantitativa ansatsen syftar till att
mata och analysera numeriska data for att identifiera monster och
samband, vilket majliggor mer generaliserbara slutsatser. Att anvanda
kvalitativ metod stdrkte studiens trovardighet. En begransning var att
endast kvalitativa studier inkluderades, vilket uteslot statistiska resultat

som hade kunnat bidra till 6kad generaliserbarheten.
Vid litteratursokningen identifierades bade kvantitativa och kvalitativa

studier som uppfyllde de inledande urvalskriterierna. De kvantitativa

studierna valdes bort i den slutliga granskningen eftersom deras resultat
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framst redovisades i procent och statistiskt matt, vilket bedomdes inte vara
relevant for studiens syfte. Litteratursokningen genomfordes i databaser i
PubMed och CINAHL med hjalp av MeSH-termer, fritextord och booleska
operatorn for att identifiera studier som var relevanta for forskningsfragan.
Detta var en av studiens styrkor eftersom, enligt Ostlundh (2022, 5.89)
anvandning av flera databaser i en litteratursokning nodvandigt for att
redovisa ett tillforlitligt och evidensbaserat litteraturval. Att enbart
inkludera artiklar som var skrivna pa engelska utgjorde en begransning
eftersom vardefull forskning pa andra sprak inte beaktades. Samtidigt kan
detta ses som en fordel eftersom oversattning av artiklarna hade kunnat

leda till feltolkningar och att viktiga detaljer av innehallet skulle forbisetts.

Inklusions- och exklusionskriterier anvandes for att avgransa sokningen
och minska mangden irrelevant material. Dessa kriterier bidrog till ett
urval som var relevanta i forhallande till studiens syfte. Tydliga
avgransningar enligt Friberg (2022, s. 102-103) underlattar litteraturvalet
genom att utesluta material som inte ar relevanta for forskningsomradet.
Genom att begransa sokningen till peer review-granskade artiklar samt
publicerade under de senaste 10 aren, sdkerstalldes att studien baserades

pa aktuell forskning, vilket starker studiens trovardighet.

Urval och relevansbedomning av studierna genomfordes och diskuterades
gemensamt av bada forfattarna for att uppna samstammighet. Genom
kritisk granskning mellan forfattarna minskade risken att egna perspektiv
skulle farga urvalet, vilket starkte bade bekraftelsebarhet och objektivitet i
studien. En begriansning var att artiklar som var relevanta for syftet
riskerades att exkluderas, eftersom deras titlar inte tydligt speglade
innehallet. Vid tveksamhet under kvalitetsgranskningen diskuterades
artiklarna av bada forfattarna, vilket stiarker studies trovardigheten (Polit &
Beck, 2021, s. 570).

Kvalitetsgranskningen genomfordes med stdd av SBU:s granskningsmall
(2022) for kvalitativa studier, vilket bidrar till en strukturerad och
systematisk bedomning (Friberg, 2022, s. 54). Granskningen utfordes forst

individuellt, darefter diskuterades och jamfordes bedomningarna tills
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samstammighet uppnaddes. Artiklarna med medelhog eller hog kvalitet
inkluderades i analysen vilket 6kade studiens giltighet och trovardighet.
En begransning var att det kunde vara svart att sarskilja mellan medelhog

och lag kvalitet.

Graneheim och Lundmans (2004) metod f6r analys gav studien en tydlig
och systematisk struktur. Genom att lasa artiklarna flera gdnger kunde
forfattarna fordjupa sin forstaelse och minska risken for feltolkningar,
vilket starker trovardigheten. Processen med meningsenhet, kondensering,
kodning och kategorisering av materialet bidrog till en systematisk och
noggrann analys samt gav en tydlig overblick over resultaten. Genom
kontinuerliga diskussioner mellan forfattarna uppnaddes gemensamma
tolkningar, vilket ocksa starkte analysens tillforlitlighet och
bekraftelsebarhet. Enligt Polit och Beck (2021, s.570) bekraftelsebarhet
syftar pa att sdkerstalla att analysen bygger pa det insamlade materialet

och undvika paverkan av forskarens subjektiva tolkningar.

Resultatdiskussion

Syftet med litteraturdversikten var att beskriva upplevelsen av att leva med
Parkinsons sjukdom. Analysen av resultaten identifierade tva
huvudkategorier: “Konsekvenser av sjukdomen” och “Strategier for att hantera
sjukdomen”. Resultatet visade att Parkinsons sjukdom péaverkade flera
aspekter av vardagen, dar kroppsliga, emotionella och sociala faktorer

paverkar varandra.

Resultaten visade att livet med Parkinsons sjukdom innebar att aktiviteter
som tidigare utfordes automatiskt nu kravde 6kad medvetenhet och
strategiskt tainkande for att kunna genomforas. De vanligast
forekommande motoriska symtomen var bland annat muskelstelhet,
balansproblem, langsamma rorelser och vilotremor. Dessa forsvarade
vardagliga aktiviteter och gjorde det mer tidskravande och anstrangande. I
likhet med fynden i resultatet belyser Simon m.fl. (2020) att orsaken till
o0kad medvetenhet och strategiskt tinkande kring rorlighet, samt de
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motoriska symtomen, beror pa de skadade nervceller som producerar

dopamin i hjarnan.

Vidare visade resultaten att personer med Parkinsons sjukdom inte bara
paverkades av motoriska symtom utan dven icke-motoriska sdsom smaérta
och sdomnproblem, vilket i sin tur ledde till koncentrations- och
minnesproblem och darmed férsamrade vardagsfunktion. Maffoni m.fl.
(2019) belyser liknande samband, dar smaérta, orkesloshet och spanningar
gor det svarare att utfora dagliga aktiviteter. Resultatet belyste att personer
upplevde mer osdkerhet vid Parkinsons sjukdom relaterat till
oforutsagbara symtom sasom frysningsepisoder, dar rorelsen plotsligt
upphorde. Detta kunde leda till en kdnsla av maktloshet och 6kade risken
for fall. Detta stammer 6verens med Maffoni m.fl. (2019) som faststéller att
frysningsepisoder ar ett vanligt motoriskt symtom dar rorelsen abrupt

avstannar, vilket har en paverkan pa vardagen.

Utover de fysiska symtomen indikerade resultaten att personer med
Parkinsons sjukdom upplevde psykisk pafrestning, dar angest, depression
och nedstamdhet var vanligt forekommande. Minskad tillit till den egna
kroppen bidrog till kdnslor av sarbarhet och forsamrad livskvalitet, sarskilt
nar formagan att utfora vardagliga aktiviteter paverkades. Dessa
erfarenheter kan sattas i relation till Erikssons beskrivning av
sjukdomslidande. Eriksson (2018 s. 394) betonar att sjukdomslidande &r
mer an bara de fysiska forandringarna, da det paverkar hela manniskans
livsvarld. Nar personer med Parkinsons sjukdom inte langre kan bevara sin
sjalvstandighet kan lidandet fordjupas. Detta kan ge upphov till
existentiella upplevelser sasom radsla, maktloshet, hopploshet och
meningsloshet. Enligt Heimrich m.fl. (2024) stodjer resultaten genom att
visa att depressiva symtom och angest ar vanligt forekommande och har en
koppling till nedsatt livskvalitet. Forskningen visar aven att manga av
personer med Parkinson som deltog upplever oro och en 6kad angestniva
tillsammans med storre motoriska svarigheter ar relaterade till samre

livskvalitet.
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I resultatet framkom det att forsamring av den kognitiva funktionen hos
personer med Parkinsons sjukdom véackte en del oro, speciellt nar det
paverkade vardagen genom férandringar i minnet, talet samt de exekutiva
funktionerna. Férandringar i de kognitiva funktionerna upplevdes som
mer skrammande an de fysiska. Enligt Bode m.fl. (2024) kan kognitiva
forandringar medfora subjektiva upplevelser av nedsatta funktioner, vilket
i sin tur 6kar kanslor av oro. Personernas formaga att klara vardagliga
aktiviteter som kraver mental anstrangning, sasom att minnas
instruktioner, planera och ldsa problem, paverkas. Oron som personerna
upplever kan forstas som sjukdomslidande, dar forsamring av kognitiva
funktioner paverkar vardagslivet och hélsan negativt. Nar forsaimring av
det kognitiva upplevdes som mer skrammande dn de fysiska symtomen,
kan det tolkas som att personen gar mot livslidande, eftersom symtomen
paverkade bland annat sjalvuppfattningen och upplevelser av existentiell
osakerhet (Eriksson, 2018 5.394). Sjukskoterskans roll i denna situation ar
att ge stod, framja hélsa och ge tydlig information, vilket kan leda till att
lidandet lindras och personernas upplevelser av helhet, vardighet och

trygghet forstarks.

Skam och stigmatisering i samband med sjukdom paverkade personernas
sjdlvkansla och resultatet pavisade tydligt att detta ledde till social isolering
och att personerna undvek att beratta om sin diagnos. Enligt Eriksson
(2018) kan sjukdomslidande uppsta nar upplevelser av skam och
stigmatisering rubbar den inre balansen och paverkar kanslan av helhet
och mening i livet. Haahr m.fl. (2021) styrker att personer med Parkinson
upplevde skam 6ver de synliga symtomen, vilket leder till social
tillbakadragenhet samt anpassning av vanorna for att undvika
uppmarksamhet. I resultatet pavisades trots sjukdomens begransningar, att
personer med Parkinsons sjukdom visar en positiv instdllning och
optimism, vilket starkte deras sjalvfortroende och underlattade
hanteringen av sjukdomen och fraimjade psykiskt vilbefinnande. Detta
styrks av Gardenhire m.fl. (2019) nér personerna utvecklar ett optimistiskt
perspektiv pa sjukdomen som inkluderar hopp, beslutsamhet och
tacksambhet, forbédttras formagan att ha kontroll 6ver sjukdomen och

uppratthalla livskvaliteten.
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Utifran resultatet finns det behov av kunskap om hur en sjukskéterska kan
stodja personer med Parkinsons sjukdom i att hantera de psykiska
pafrestningarna. Genom att se personen i sin helhet, lyssna till de behov
som uttrycks och undersoka vad som skulle kunna underlatta vardagen
kan sjukskoterskan bjuda in till samtal, ge stodet som behdvs och framja

valbefinnandet (Svensk sjukskoterskeforeningen, 2024).

Resultatet visade tydligt att blickar och reaktioner fran omgivningen
upplevdes som pafrestande och skapade stress. Vidare kunde symtom,
sasom tremor misstolkas, vilket i sociala situationer upplevdes som
fornedrande. Personernas upplevelser kan tolkas som mer &n sociala
svarigheter och relateras till ett djupare vardagslidande som paverkar
véalbefinnandet. Eriksson (2018, 5.394) belyser att livslidande ar en del av
det existentiella lidandet som uppstar nar personernas vardag och sociala
interaktioner paverkas av sjukdomen. Dessa fynd starks av Moore m.fl.
(2019) som rapporterar att flera personer upplever att deras tremor
misstolkas som ett tecken pa alkohol eller drogpaverkan. Detta leder till att
de upplever fornedring och bidrog till psykisk stress och ett behov av att

standigt forklara sjukdomen for omgivningen.

Talforandringar vid sjukdomen paverkade bade kommunikationen och
den sociala identitet, vilket bidrar till osakerhet och undvikande i sociala
sammanhang. Mammen m.fl. (2023) visar i sin studie att svarigheter med
langsamt tal och artikulationssvarigheter ofta paverkar sjalvbild och
identitet, vilket kan leda till social isolering och férsamrat psykosocialt
valbefinnande. Kommunikationssvarigheter och forandringar i identitet
samt sociala relationer kan forstas som bade livslidande och
sjukdomslidande. Enligt Erikssons (2018, s. 394) uppstar lidande bland
annat nar manniskans inre balans rubbas och kanslan av separation fran sig
sjalv och sin helhet, livslidande innebéar da hela livssituationen paverkas

och sjukdomslidande som en direkt f6ljd av sjukdomens symtom.

Hantering av symtom belystes i resultatet genom att personerna sankte

tempot, planerade sina rorelser och anvande hjalpmedel, detta medforde
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okad kontroll 6ver vardagen samt storre kinsla av trygghet. Haahr m.fl.
(2021) indikerar att personerna anvande strategier som planering och
koncentration pa rorelser for att undvika riskfyllda situationer. I resultatet
framkom det att grupptraning kan framja bade fysiskt och emotionellt
valbefinnande hos personer med Parkinsons sjukdom. Detta stimmer
overens med Palm m.fl. (2025) som visade att grupptraning 6kade balans,
flexibilitet och rorelseglddje. Personerna upplever samhérighet och
forbattrat valbefinnande. Detta tyder bland annat pa att stodinsatser kan

starka formagan att hantera sjukdomen.

Omvaérdnaden bor utga fran en helhetssyn som inkluderar personens
resurser, behov och upplevelser, eftersom sjukdomen paverkar bade
motoriska och icke-motoriska funktioner. Delaktighet och stod for
egenomsorg ar centrala inom personcentrerad vard. Det kan bidra till att
starka personens kansla av kontroll och trygghet. Samtidigt har
sjukskoterskan ett etiskt ansvar att varna om personens autonomi,
integritet samt vardighet, da sjukdomen medfor ett 6kat behov av stod for
personerna. Dessa omvardnadsperspektiv kan forbattra valbefinnande och
livskvalitet. Utifran sjukskoterskans karnkompetenser bor omvardnaden
darfor inkludera stod i att utveckla individuella strategier for att hantera
motoriska svarigheter och férebygga fall. Genom att identifiera fallrisker,
informera om hjalpmedel och motivera till fysiska aktiviteter kan
sjukskoterskan starka personens sjalvstandighet (Svensk

sjukskoterskeforeningen, 2024).

I resultaten framkom det att familj och vanner utgjorde ett betydelsefullt
stod bade praktiskt och emotionellt, vilket hjalpte personerna att hantera
sjukdomen béttre. Samtidigt har personerna upplevt oro over att bli en
borda, det paverkade tydligt deras psykosociala vélbefinnande. Maffoni
m.fl. (2017) bekraftar att ndrvaron av narstaende kan underldtta vardagen,
men det kan ocksa skapa en inre konflikt for personerna. Sjukskoterskans
roll d&r avgorande for personens psykosociala valbefinnande genom att
skapa och upprétthalla fortroendefulla relationer. Kunskapsbehovet som
framkom utifran de psykosociala upplevelserna handlar om hur

sjukskoterskan kan stodja personer med Parkinsons sjukdom i att minska
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social isolering och hantera psykosociala utmaningar. Enligt svensk
sjukskoterskeforeningen (2021) bor sjukskoterskan aktivt lyssna, visa
ndrvaro och anpassa kommunikationen utifran forhallningssatt och behov,
vilket kan minska oro och skapa trygghet. Feo m.fl. (2016) belyser att stodet
fran sjukskoterskan underldtta personens samspel med familj och vanner,
vilket starker de sociala banden och minskar kdnslan av att vara en
belastning. Genom att bygga tillit och skapa forstdelse ar personens behov

och kontinuerlig uppféljning centrala for att fraimja valbefinnandet.

Slutsats

Motoriska besvir gjorde vardagliga aktiviteter mer utmanande for
personer som lever med Parkinsons sjukdom, och det medforde behov av
okad planering och kontroll av energi. For att hantera vardagen
utvecklades olika strategier, exempelvis anpassning av aktiviteter och
planering av rorelser i forvag. Genom fysisk aktivitet och traning i grupp
upplevde personerna okat valbefinnande, motivation samt storre kdnsla av
kontroll. Psykiska och sociala utmaningar framkom ocksa i resultatet,
personerna upplevde sarbarhet, framtidsoro samt skam och stigmatisering.
Familj och nérstdende var en viktig resurs nar det kom till stod, samtidigt

kande manga oro for att bli en borda.

Avslutningsvis visade denna litteraturstudie att Parkinsons sjukdom
medfor komplexa behov, vilket gor personcentrerad vard viktigt. For att
personer med Parkinsons ska kunna fa uppleva forbattrad livskvalitet finns
det behov av vidare forskning kring stodatgarder och hur sjukdomen kan

hanteras.

30



Referenslista

*Vetenskapliga artiklar som anvindes till resultaten

* Altaher, A. M., Chus, S. Y., Sathiyasenan, S.T., Harun, H. B., & Mustaffa
Kamal, R. (2020). Communication challenges for people with
Parkinson disease. Topics in Geriatric Rehabilitation, 36(3),152-159.
https://doi.org/10.1097/TGR.0000000000000274

Bode, M., Kalbe, E. & Liebelt-Scarfone, I. (2024). Cognition and Activity of
Daily Living Function in people with Parkinson's disease. Journal of
Neural Transmission, 131(10), 1159-1186
https://doi.org/10.1007/s00702-024-02796-w

* Carolan, K. (2024). It just makes you more vulnerable as an
employee:Understanding the effects of disability stigma on
employment in Parkinson's disease. Chronic Illness, 20(4), 655-668.
https://doi.org/10.1177/17423953231185386

* Cassidy, L., Doody, O., Richardson, M.,& Meskell, P. (2024). Quality of life
and living with Parkinson’s disease: A qualitative exppioration
within an irish context. BMC Neurology, 24 (1), 275.
https://doi.org/10.1186/s12883-024-03769-y

*Claesson, .M., Stahle, A., & Johansson, S. (2020).Being limited by
Parkinson’s disease and struggling to keep up exercising; Is the
group the glue? Disability & Rehabilitation, 42 (9), 1270-1274.
https://doi.org/10.1080/09638288.2018.1522552

*Cullen, E., Eccles, F. ].R., Byrne, G., Dow, M., Dwyer, B., O'Riordan, S., &
O’Keeffe, F. (2025). “A young Person in an old Person’s body”: A
reflexive thematic analysis of the experience of living with young
onset Parkinson’s disease. Disability & Rehabilitation, 47(16), 4159-
4167. https://doi.org/10.1080/09638288.2024.2444481

Eriksson, K. (2018). Lidande och halsa. I Viirdvetenskap — Vetenskapen om
virdandet. Om det tidlosa i tiden. (s. 367 - 374) Liber.

31


https://doi.org/10.1097/TGR.0000000000000274
https://doi.org/10.1007/s00702-024-02796-w
https://doi.org/10.1177/17423953231185386
https://doi.org/10.1186/s12883-024-03769-y
https://doi.org/10.1080/09638288.2018.1522552
https://doi.org/10.1080/09638288.2024.2444481

Eriksson, K. (2018). Lidande i varden . I Viirdvetenskap — Vetenskapen om
virdandet. Om det tidlosa i tiden. (s. 384-399) Liber.

Espeset, K., Rektorli, L., Kristiansen, A. G., Soli, S. M., Mastad, V. & Almas,
H. (2021). Omvardnad vid neurologiska sjukdomar. I S. Stuberud.,
R. Gronseth, & H. Almas (Red). Klinisk omvdrdnad 2 (upplaga 3 s.
273-305) Liber.

Fan, B., Jabeen, R., Bo., Guo, C., Han, M., Zhang, H., Cen, ], Ji, X., & Wei, ].
(2020). What and how can physical activity prevention function on
Parkinson's disease? Oxidative Medicine and Cellular Longevity,
2020(1) 1-12 https://doi.org/10.1155/2020/4293071

Feo, R., Conroy, T., Marshall, R. J., Rasmussen, P., Wiechula, R., & Kitson,
A. L. (2016). Using holistic interpretive synthesis to create practice-
relevant guidance for person-centred fundamental care delivered by
nurses. Nursing Inquiry, 24(2), https://doi.org/10.1111/nin.12152

Friberg, F.(2022). Att gora en litteraturdversikt av kvantitativ och kvalitativ
forskning. I F. Friberg (Red). Dags for uppsats: (4 uppl., s 185-198)
Studentlitteratur.

Friberg, F.(2022). Tankeprocessen under examensarbete. I F. Friberg (Red).
Dags for uppsats: vigledning for litteraturbaserade examensarbeten (4
uppl., s 41-56) Studentlitteratur.

Fujita, T., Iwaki, M., & Hatono, Y. (2024). The role of nurses for patients
with Parkinson's disease at home: A Scoping Review. BMC Nursing,
23 (1), 318. https://doi.org/10.1186/512912-024-01931-y

Gardenhire, J., Mulletm N., & Fife, S. (2019). Living with Parkinsons: The
process of finding optimism. Qualitative Health Research, 29(12),
1781-1793. https://doi.org/10.1177/1049732319851485

Graneheim, U. H., & Lundman, B. (2024). Qualitative content analysis in

nursing research: concepts, procedures and measures to achieve

32


https://doi.org/10.1155/2020/4293071
https://doi.org/10.1111/nin.12152
https://doi.org/10.1186/s12912-024-01931-y
https://doi.org/10.1177/1049732319851485

trustworthiness. Nurse Education Today, 24 (2), 105-112.
https://doi.org/10.1016/j.nedt.2003.10.001

* Gyrling, T., Ljunggren, M., & Karlsson, S. (2021). The impact of dance
activities on the health of persons with Parkinson's disease in
Sweden. International Journal of Qualitative studies on Health and Well-
Being, 16 (1) 1992842. https://doi.org/10.1080/17482631.2021.1992842

Haahr, A., Groos, H., & Serensen, D. (2021). Striving for normality when
coping with Parkinson's disease in everyday life: A metasynthesis.
International Journal of Nursing Studies, 118, 1-12.
https://doi.org/10.1016/j.ijnurstu.2021.103923

* Hammarlund, C. S., Westergren, A., Astréom, L., Edberg, A.-k., & Hagell,
P. (2018). The impact of living with Parkinson's disease: Balancing

within a web of needs and demands. Parkinson’s Disease, 2028,
45986551. https://doi.org/10.1155/2018/4598651

Heimrich, K. G., Schénenberg, A., Mendorf, S., Moussaoui, J., & Prell, T.
(2024). An examination of anxiety and its influence on health-related
quality of life in Parkinson's disease using the geriatric anxiety scale:
A cross-sectional study. BMC Geriatrics, 24(298).
https://doi.org/10.1186/s12877-024-04911-8

* Johansson, L.-L., Samuelsson,C., & Muller, N. (2020). Patients and
communication partners’ experiences of communicative changes in
Parkinson’s disease. Disability & Rehabilitation, 42(13), 1835-1843.
https://doi.org/10.1080/09638288.2018.1539875

*Jonasson, S. B., Nilsson, M.H., Lexell, J., & Carlsson, G. (2018). Experiences
of fear of falling in persons with Parkinson’s disease: A qualitative
study. BMC Geriatrics, 18, (1), 44. https://doi.org/10.1186/s12877-018-
0735-1

Maffoni, M., Giardini, A., Pierobon, A., Ferrazzoli., & Frazzattia, G. (2017).

Stigma experiences by Parkinson's disease patients: A descriptive

33


https://doi.org/10.1016/j.nedt.2003.10.001
https://doi.org/10.1080/17482631.2021.1992842
https://doi.org/10.1016/j.ijnurstu.2021.103923
https://doi.org/10.1155/2018/4598651
https://doi.org/10.1186/s12877-024-04911-8
https://doi.org/10.1080/09638288.2018.1539875
https://doi.org/10.1186/s12877-018-0735-1
https://doi.org/10.1186/s12877-018-0735-1

review of qualitative studies. Parkinsons Disease, 2017 (1) 1-7.
https://doi.org/10.1155/2017/7203259

Maffoni, M., Pierobon, A., Frazzita, G., Callegari, S., & Giardini, A. (2019).
Living with Parkinson's —past, present and future: a qualitative
study of the subjective perspective. British journal of nursing,

28(12) 764-771 https://doi-
org.proxybib.miun.se/10.12968/bjon.2019.28.12.764

Mammen,].R.,Speck, R. M., Stebbins, G.T., Muller, M. L. T.M.,, Yang, P. T.,
Campbell, M., Cosman, J., Crawford, J.E., Dam, T., Hellsten, ]J.,
Jensen-Roberts, S., Kostrzebski, M., Simuni, T., Ward Barowicz, K.,
Cederbaum, J. M., Dorsey, E.R., Stephenson, D., & Adames, J. L.
(2023). Relative meaningfulness and impacts of symptoms in people
with early-stage Parkinson's disease. Journal of Parkinson’s Disease, 13
(4), 619-632. https://doi.org/10.3233/]PD-225068

McCance, T., & McCormack, B. (2025). The person-centred nursing
framework: A mid-range theory for nursing practice. Journal of
Research in Nursing. Advance online publication, 1-14.
https://doi.org/10.1177/17449871281428

Moore, J., Eccles, F.J. R., & Simpson, J. (2019) Post-diagnostic lived
experiences of individuals with essential tremor. Disability and
Rehabilitation, 42(20), 2894-2902.
https://doi.org/10.1080/09638288.2019.1574915

Nunes, S. F. L., Alcavarez, A.M., & Valcarenghi, R. V (2022). Parkinson's
disease in primary health care and nursing care: A scoping review.
Revista da Escola de Enfermagem da USP, 56, €20210367
https://doi.org/10.1590/1980-220X-REEUSP-2021-0367

Okunoye, O., Kojima, G., Marston, L., Walters, K., & Schrag, A. (2020).
Factors associated with hospitalisation among people with

Parkinsosn disease: A systematic review and meta analysis.

34


https://doi.org/10.1155/2017/7203259
https://doi-org.proxybib.miun.se/10.12968/bjon.2019.28.12.764
https://doi-org.proxybib.miun.se/10.12968/bjon.2019.28.12.764
https://doi.org/10.3233/JPD-225068
https://doi.org/10.1177/17449871281428
https://doi.org/10.1080/09638288.2019.1574915
https://doi.org/10.1590/1980-220X-REEUSP-2021-0367

Parkinsonism & Related Disorders, 71, P66-72.
https://doi.org/10.1016/j.parkreldis.2020.02.018

Palm, D., Swarowsky, A., Kelly, M., Grugel, S., Stiers, C., & Wolden, M.
(2025). Effect of group exercise on quality of life for Parkinson
disease: Systematic review and metaanalysis. Disability and
Rehabilitation, 47(17), 4366-4378.
https://doi.org/10.1080/09638288.2025.2453636

*Parry, R., Buttelli, O., Sellam, N., Riff, J., Vidailhet, M., Welter, M. L., &
Lalo, E. (2024). Le regard des autres: The experience of walking in
social environments as a person with Parkinson’s disease.
Psychology & Health, 39 (2), 171-194.
https://doi.org/10.1080/08870446.2022.2047187

*Parry, R., Buttelli, O., Riff, J., Sellam, N., Vidailhet, M., Welter, M. L.,&
Lalo, E. (2019). “The whole perimeter is difficult”: Parkinson’s
disease and the conscious experience of walking in everyday
environments. Disability & Rehabilitation, 41 (23), 2784-2791.
https://doi.org/10.1080/09638288.2018.1479779

Parkinsonforbundet (u.a) Hamtad 2026-02-10, fran

https://parkinsonforbundet.se/vaarverksamhet/om-oss/

Polit, D. F. & Beck, C-T. (2021). Ethics in Nursing Research; Nursing Research:
Generating and Assessing Evidence for Nursing. (11:e uppl., s. 131 -151).

Wolters Kluwer.

Polit, D. F. & Beck, C-T. (2021) Planning a Nursing Study; Nursing Research:
Generating and Assessing Evidence for Nursing. (11:e uppl., s. 153 -174).

Wolters Kluwer.

Radhakrishan, D.M., & Goyal, V. (2018). Parkinsons disease: A Review.
Neurology India, 66(1), S26-535. https://doi.org/10.4103/0028-
3886.226451

35


https://doi.org/10.1016/j.parkreldis.2020.02.018
https://doi.org/10.1080/09638288.2025.2453636
https://doi.org/10.1080/08870446.2022.2047187
https://doi.org/10.1080/09638288.2018.1479779
https://parkinsonforbundet.se/vaar-verksamhet/om-oss/
https://doi.org/10.4103/0028-3886.226451
https://doi.org/10.4103/0028-3886.226451

*Read, J., Frost, R., Walthers, K., Tuijt, R., Manthorpe, J., Maydon, B., Pigott,
Schrag, A., & Davies, N. (2022). Transitions and challenges for
people with Parkinson’s and their family members: A qualitative
study. PLoS ONE, 17(7),e0268588.
https://doi.org/10.1371/journal. pone.0268588

Simon, D.K., Tanner, C. M., & Brundin, P. (2020). Parkinson disease:
Eepidemiology, pathology, genetics, and pathophysiology. Clinics in
Geriatric Medicine, 36 (1), 1-12.
https://doi.org/10.1016/j.cger.2019.08.002

*Smith, L. J., Callis, J., Bridger-Smart, S., & Guilfoyle, O. (2024). Experiences
of living with the nonmotor symptoms of Parkinson’s disease: A
photovoice study. Heath Expectations, 27(3), e14124.
https://doi.org/10.1111/hex.14124

Socialstyrelsen (2022) Nationella riktlinjer for vird vid multipel skleros och
Parkinsons sjukdom: Hamtad 2026-02-15 fran
https://www.socialstyrelsen.se/globalassets/sharepoint-
dokument/artikelkatalog/nationella-riktlinjer/2022-11-8202.pdf

Svenska sjukskoterskeforening (2021) ICN:s etiska kod for sjukskiterskor.
https://swenurse.se/download/18.7104a0bd1817fce0092f0132/165665
9417909/A4%20I1CN %20Etiska%20kod %20enkelsidor.pdf

Svenska sjukskoterskeforening (2024) Kompetensbeskrivning for legitimerad
sjukskoterska.
https://swenurse.se/download/18.63d77blel18bf5c2bfaa40841/170124
4747726/Kompetensbeskrivning %20legitimerad %20sjuksko%CC%8
8terska%202024.pdf

*Trahair, D. E., Steiger, D., Lowe, Nashay., Rapoport, R., Kelliher, C.,
Benvengo, S., Kopil, C., Chahine, M. L., Marras, C., & Mantri, S.
(2025). Fears and uncertainties of people with Parkinson's disease.
Journal of Parkinson’s Disease, 15(3), 596-599.
https://doi.org/10.1177/1877718x251328565

36


https://doi.org/10.1371/journal.pone.0268588
https://doi.org/10.1016/j.cger.2019.08.002
https://doi.org/10.1111/hex.14124
https://www.socialstyrelsen.se/globalassets/sharepoint-dokument/artikelkatalog/nationella-riktlinjer/2022-11-8202.pdf
https://www.socialstyrelsen.se/globalassets/sharepoint-dokument/artikelkatalog/nationella-riktlinjer/2022-11-8202.pdf
https://swenurse.se/download/18.7104a0bd1817fce0092f0132/1656659417909/A4%20ICN%20Etiska%20kod%20enkelsidor.pdf
https://swenurse.se/download/18.7104a0bd1817fce0092f0132/1656659417909/A4%20ICN%20Etiska%20kod%20enkelsidor.pdf
https://swenurse.se/download/18.63d77b1e18bf5c2bfaa40841/1701244747726/Kompetensbeskrivning%20legitimerad%20sjuksko%CC%88terska%202024.pdf
https://swenurse.se/download/18.63d77b1e18bf5c2bfaa40841/1701244747726/Kompetensbeskrivning%20legitimerad%20sjuksko%CC%88terska%202024.pdf
https://swenurse.se/download/18.63d77b1e18bf5c2bfaa40841/1701244747726/Kompetensbeskrivning%20legitimerad%20sjuksko%CC%88terska%202024.pdf
https://doi.org/10.1177/1877718x251328565

Tucak, C., Chih, H., Mastaglia, F., & Rodrigues, ] (2023). The ‘PD Warrior’
exercise programme improves motor outcomes and quality of life in
patients with early Parkinson disease: results of a pilot study.
International Medicine Journal, 54(5) 823-832 https://doi-
org.proxybib.miun.se/10.1111/imj.16301

Luo,Y., Qiao, L., Li, M., Wen, X., Zhang, W., & Li, X. (2025). Global,
regional, national epidemiology and trends of Parkinson’s disease
from 1990 to 2021: Findings from the Global Burden of Disease
Study 2021. Frontiers in Aging Neuroscience, 16,(1) 1-12.
https://doi.org/10.3389/fnagi.2024.1498756

Van Munster, M., Stumpel, ] Thieken, F., Ratajczak, F., Rascol, O., Fabbri,
M., Clemens, T., Czabanowska, K., & Mestre, T.A. (2022). The role of
Parkinson nurses for personalizing care in Parkinson’s disease: A
systematic review and meta-analysis. Journal of Parkinson’s Disease,
12 (6), 1807-1831. https://doi.org/10.3233/][PD-223215

*Valcarenghi, R. V., Alvarez, A. M., Costa Santos, S.S., Siewert, ].S., Nunes
S.F.L.& Tomasi, A. V. R. (2018). The daily lives of people with
Parkinson’s disease. Revista Brasileira de Enfermagem, 71 (2), 272-279.
https://doi.org/10.1590/0034-7167-2016-0577

* Warren, E., Eccles, F., Travers, V., & Simpson, J. (2016). The experience of
being diagnosed with Parkinson's disease. British Journal of
Neuroscience Nursing, 12(6), 288-293.
https://doi.org/10.12968/bjnn.2016.12.6.288

*Yorkston, K., Baylor, C., & Britton, D. (2017). Speech Versus speaking: The
experiences of people with Parkinson’s disease and implications for
intervention. American Journal of Speech-Language Pathology, 26 (2),
561-568. https://doi.org/10.1044/2017 AJSLP-16-0087

Zotaj, A., Milloshi, R., Sokoli, S., & Doci, H. (2024). Effectiveness of
physiotherapy rehabilitation approaches for Parkinson's disease: A
Durres case study. Physiotherapy Research International, 29(4) 1-9
https://doi-org.proxybib.miun.se/10.1002/pri.2124

37


https://doi-org.proxybib.miun.se/10.1111/imj.16301
https://doi-org.proxybib.miun.se/10.1111/imj.16301
https://doi.org/10.3389/fnagi.2024.1498756
https://doi.org/10.3233/JPD-223215
https://doi.org/10.1590/0034-7167-2016-0577
https://doi.org/10.12968/bjnn.2016.12.6.288
https://doi.org/10.1044/2017_AJSLP-16-0087
https://doi-org.proxybib.miun.se/10.1002/pri.2124

Ostlundh, L. (2022). Informationssokning. I F. Friberg (Red), Dags for
uppsats: vigledning for litteraturbaserade examensarbete(4 uppl., s. 79—
109). Studentlitteratur.

38



Bilagor
Bilaga 1: Oversikt av s6kning

Tabell 1: dversikt av sdékning och urval

Databas Antal
Antal Urval* Urval*  Urval*
Sokord Avgransningar ¢ ,I,Iffa Urval* 1 2 a 3 a 4 va valda Artiklar
datum r artiklar

MW

Cinahl (parkinson's <10 ar, all adults, Carolan (2024); Claesson m.fl., (2020) Gyrling; m.fl., (2021); Johansson
disease) AND engelska, peer- 104 39 26 10 8 8 m.fl,, (2020); Parry m.fl., (2024); Parry m.fl., (2019); Warren m.fl.,

260128 attitude AND reviewed. (2016); Yorkston m.fl., (2017)
experience
(parkinson

disease [MeSH

PubMed o Altaher m.fl., (2020); Cassidy m.fl., (2024); Cullen m.fl., (2025);
T;'rT“SD ‘f“gD <l;)1a1r ’9ef‘g815ka’ 192 46 28 11 9 9 Hammarlund m.fl., (2018); Jonasson m.fl, (2018); Trahair m.fl., (2025);

260128 E&lgg with) och 17 ar. Read m.fl,, (2022); Smith m.fl,, (2024); Valcarenghi m.fl, (2018)
(experience)
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Bilaga 2: Oversikt av inkluderande artiklar

Tabell 2: Oversikt av inkluderande artiklar

Forfattare Studiens syfte Typ av Deltagare(bortfall) Datainsamling, Huvudresultat Kvalitet
Artal Land studie Analys
Altaher m.fl. Undersoka hur personer med Kvalitativ 14 Intervijuer. Personerna upplevde forsimrad kommunikation, ~Mattliga
(2020) Parkinsons sjukdom upplever studie Tematisk analys forsamrad motorik, begransat socialt liv och brister
Malaysia kommunikationsférandringar, starka kidnslomaéssiga reaktioner. De hantera det
hur vardagen paverkas av genom att tala langsammare och ténka positivt.
sjukdomen samt vilka strategier
anvands for att hantera detta.
Carolan Undersodka hur stigma relaterad Kvalitativ 23 Semistrukturerade  Personerna upplevde hinder i arbetslivet Mattliga
(2023) USA till funktionsnedséttning studie intervjuer. relaterat till stigma och diskriminering pa grund  brister
paverkar arbetslivet och © Tematisk analys av Parkinsons sjukdom. Oroligt for att uppfattas
anstillningsmdjligheter for som mindre kompetenta, vill inte avsldja
personer med Parkinsons sjukdom och radsla dver att mista jobbet.
sjukdom.
Cassidy m.fl. Att undersdka hur personer med  Kvalitativ 18 Semistrukturerad  Personerna upplever att Parkinsons sjukdom och ~ Obetydligt
(2024) Ireland ~ Parkinsons sjukdom upplever sin  studie intervju. Tematisk  dess symtom paverkar sjilvstaindigheten, sociala  eller
livskvalitet i vardagen. ©) analys relationen, men livskvaliteten kan forbattras med  mindre
positiva installningar och meningsfulla brister
aktiviteter.
Claesson Hur personer med Parkinsons Kvalitativ 15 Semistrukturerade  Personerna upplevde fysiska begransningar, men  Obetydligt
m.fL,, (2020) sjukdom i tidigt stadie uppfattar studie intervjuer. gruppbalansdvningar forbattrades deras eller
Sverige och upplever traning, ©) Deskriptiv analys

balansférméga och karskilt
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deltagande i balanskontroll. Grupptréff frimjade bade mindre
gruppbalanstraningsprogrammet. hantsering av sjukdomen samt det sociala livet brister
Forfattare Studiens syfte Typ av Deltagare (bortfall ~Datainsamling, Huvudresultat Kvalitet
Artal Land studie Analys
Cullen m.fL.
(2025) Irland Att Utforska erfarenheterna hos Kvalitativ 12 Semistrukturerade = Personerna upplevde att omgivningen misstolkar ~ Obetydligt
personer som diagnostiserats studie intervjuer. deras symtom, vilket ledde till stigma i vardagen. eller
med Parkinsons sjukdom i ung @ Tematisk analys Forandringen i sjédlvbild och kropp ledde till mindre
alder, oavsett sjukdomsstadium, kéanslor av skam. Vidare upplevde de ocksa brister
sjukdomens langd eller forlust av tidigare liv samt oro for framtiden.
personernas alder.
Gyrling m.fl. Utforska upplevelsen av hur Kvalitativ 10 Semistrukturerade = Dansprogrammet férbattrade upplevelsen av Obetydligt
(2021) Sverige ~ dansprogram i Sverige paverkar studie intervjuer. hélsa, bland annat genom forbattrad somn och eller
den upplevda fysiska, sociala, och @ Kvalitativ 6kad energiniva samt kianslan av att tillfalligt mindre
emotionella vélbefinnandet hos innehallsanalys. vara franvarande fran sin sjukdom. Den sociala brister
personer med Parkinsons nérvaron skapade 6kad trygghet och acceptans.
sjukdom. Dansaktiviteten forstarkte sjalvkéanslan samt
meningsfulla vardagar.
Hammarlund  Utforska den 6vergripande Kvalitativ 19 Semistrukturerade = Personerna uppgav att vardagsaktiviteter som de  Obetydligt
m.fl. (2018) paverkan av att leva med studie intervjuer. tidigare kunde utfora har nu férandrats pa grund  eller
Sverige Parkinsons sjukdom. ©) Deskriptiv analys ~ av nedsatt fysisk, psykisk och kognitiv funktion. ~ mindre
Vidare beskriver deltagarna hur dessa brister
forandringar har paverkat deras liv samt hur de
hantera dessa utmaningar.
Jonasson m.fl.  Att utforskaupplevelsen av rdadsla  Kvalitativ 12 Semistrukturerade = Rédsla for att falla hos personer med Parkinsons ~ Obetydligt
(2018) Sverige  av att falla hos personer med studie intervjuer. sjukdom begrénsar vardagen och sjdlvstandighet.  eller
Parkinsons sjukdom (14) Manifest och
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latent Hanteras genom anpassning och stod fran mindre
innehallsanalys omgivningen. brister
Forfattare Studiens syfte Typ av Deltagare (bortfall ~Datainsamling, Huvudresultat Kvalitet
Artal Land studie Analys
Parry m.flL., Identifiera faktorer som Kvalitativ 14 Djupintervjuer. Uppfattningen av omgivningen &r nara kopplad Obetydligt
(2019) karaktdriserar sattet patienter studie Fenomelogisk till gangformagan. Ofrivilliga rorelser uppstar eller
Frankrike med Parkinsons sjukdom ©) analys nér miljon uppfattas otryggt. Det hanteras genom  mindre
uppfattar deras gangférmaga och noggrann planering av rérelse. Samtidigt kan brister
medvetet integrera med sin inredning och mobler i hemmet fungera bade
omgivning nar de gé i vardagliga som balansstdd och som hinder. Tidigare olyckor
miljoer. i en vis miljo kan viacka minnen ddrmed péaverka
gangformagena, medan trygga och vilbekanta
miljéer kan underldtta gang och rorelse.
Parry m.fL. Undersdka hur personer med Kvalitativ 14 Djupintervjuer. Rédslan for att rorelser ska uppfattas negativt i Obetydligt
(2024) Parkinsons sjukdom upplever att  studie Fenomelogisk sociala sammanhang nar personer med eller
Frankrike ga i olika sociala sammanhang i @ analys Parkinson blir iakttagna kan i sig forvarra mindre
dagliga livet. gangstorningarna. For att hantera detta anvander  brister
strategier som att justera hallning och anvanda
hjélpmedel, men ibland drar sig vissa undan fran
sociala sammanhang for att undvika att bli
uttittade.
Forfattare Studiens syfte Typ av Deltagare (bortfall ~Datainsamling, Huvudresultat Kvalitet
Artal Land studie Analys
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Read m.f1. Att utforska erfarenheterna hos Kvalitativ 21 Semistrukturerade = Personerna med Parkinsons sjukdom upplevde Obetydligt
(2022) personer med Parkinsons studie intervjuer. att sjukdomen stegvis utvecklades, fran att fa eller
England sjukdom som bor hemma och © Tematisk analys fastélld diagnos till 6kat behov av stdd och hjdlp ~ mindre
deras familjemedelmar som star fran omgivningen. Sjukdomen har en paverkan brister
de néra. pa vardagslivet, relationer samt roller inom
familjen.
Smith m.fl., Utforska erfarenheten hos Utforskande 14 Fotografier och Personerna upplevde vara starkt paverkad avde  Obetydligt
(2024) personer med Parkinsons kvalitativ information om icke — motoriska symtom som social osadkerhet, eller
Storbritannien  sjukdom som &r bosatta i studie ® vad bilderna angest och nedstamdhet, vilket paverkade mindre
landsbygds- och kustsamhallen i séger. Tematisk dagliga livet. Identitet och sjdlvkénsla brister
Kent, med fokus pa deras icke- analys. uppritthdlls nér personerna deltog i
motoriska symtom, genom att meningsfulla aktiviteter och behalla en kinsla av
anvanda fotografier och sjdlvstandighet. Stod fran omgivningen minskar
berittelser. social isolering och skam.
Trahair m.fl. Att undersoka radsla och Kvalitativ 20 Semistrukturerade = Personer med Parkinsons sjukdom upplever Obetydligt
(2025) USA osakerheter hos personer med studie intervjuer. rédsla och osédkerheter kring sina symtom, eller
Parkinsons sjukdom 0 sjukdomsutveckling, varden de far, relationer, mindre
Tematisk analys arbete och livskvalitet. Radslor paverkas av brister
sjukdomens tidpunkt, sociala relationer, samt
uppfattning fran omgivningen.
Yorkston Utforska upplevelse av att deltai ~ Kvalitativ 24 Semistrukturerade  Bade fysiska och kognitiva faktorer paverkade Obetydligt
m.fl,, (2017) olika kommunikationssituationer  studie intervjuer. talférmagan negativt, vilket bidrar till frustration  eller
USA fran ett perspektiv av personer ©) Tematisk analys och social isolering. Taldévningar upplevdes mindre
med kommunikationssvarigheter enformiga och mindre relevanta, tydlig dnskan brister

kopplad till Parkinsons sjukdom.

framkommer fran deltagarna att varden skulle
fokusera mer pa den sociala interaktionen och de
kognitiva aspekterna.




Forfattare Studiens syfte Typ av Deltagare (bortfall ~Datainsamling, Huvudresultat Kvalitet
Artal Land studie Analys
Valcarenghi Forsta det dagliga livet for Grounded 30 Djupintervjuer. Personerna upplevde en minskad Mattliga
m.fL, (2018) personer med Parkinsons theory Tematisk analys. sjdlvbestdimmande och till f6ljd av sjukdomens brister
Brasilien sjukdom. ©) ofdrutsdgbara symtom anpassa vardagen.
Sjukdomen kan leda till f6rtidspensionering.
Personerna isolera sig for att inte riskera att bli
stigmatiserad.
Warrenm.fl,  Utforska upplevelsen av personer  Kvalitativ 6 Semistrukturerade  Forvirring och oro minskade markant nar tydliga ~ Obetydligt
(2016) som dr nyligen har studie intervjuer. information om sjukdomen formedlades, sarskilt  eller
Storbritannien  diagnostiserads med Parkinsons ©) Tematisk analys nér diagnosen innebar omfattande mindre
sjukdim (senaste 1-18 livsforandringar for personen. Stod fran anhdriga  brister

manaderna).

samt vardpersonalen var av stor betydelse,
samtidigt vid diagnostisering av sjukdomen
uttrycktes ett behov av mer empati och
lyhordhet.
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Bilaga 3: Exempel pa kvalitativ innehallsanalys enligt Graneheim och Lundman (2004)

Tabell 3: Exempel pa kvalitativ innehallsanalys enligt Graneheim och Lundman (2004)

Meningsenhet éverséittning Kondensering Kod Underkategori Huvudkategori
A positive En positiv instdllning ~ Positiv instédllning  Positiv instdllning ~ Positiv Strategier for att
attitude and och optimism hjélper  underlattar forhallningssatt hantera sjukdomen
optimism help personen att hantera ~ hantering och till sjukdomen

the person cope sjukdomen och framjar psykiskt

with the disease framjar psykiska valbefinnande

and promote valbefinnande trots

mental well-being  fysiska

despite physical begransningar

limitations (Hammarlund m.fl.,

(Hammarlund 2018).

m.fl,, 2018)

Difficulty Svarigheter att utféra  Fysiska symtom Fysiska Motoriska Konsekvenser av
performing aktivitet i dagliga paverkar begransningar symtom och sjukdomen
activities of daily ~ livet pa grund av upplevelsen av och nedsatt vardagsaktivitet

living due to fysiska symtom som  sjdlvstandighet sjalvstandighet

physical symtoms
such as
movement
limitations,
stiffness, and
involuntary
shacking, which
affects
independence(
Valcarenghi m.f1.,
2018).

rorelsebegransningar,
stelhet samt ofrivillig
skakning, vilket
paverkar
sjdlvstandigheten(
Valcarenghi m.fl.,
2018).
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Publiceringsvillkor

1. Mittuniversitetet dr anslutet till DiVA (Digitala Vetenskapliga
Arkivet).

DiVA ir ett digitalt repositorium for registrering och lagring av
forskningspublikationer och sjdlvstandiga arbeten, med mdajlighet att gora

handlingarna publika.

2. Genom att forfattarens verk laddas upp och publiceras i DiVA gors det
tillgangligt for allmanheten.

Uttrycket "tillgangligt for allmanheten" betyder att i princip alla och envar
har mojlighet att ta del av verket. Forskarsamhallet raknas i den meningen
till "allmanheten". Forfattaren behaller sin upphovsritt, och allménhetens
nyttjande av informationen i DiVA regleras av Upphovsrittslagen. (Se dven
Pkt 9)

3. Forfattaren svarar sjdlv for att han/hon innehar erforderlig upphovsritt
for att publicera verket i DiVA.

Eftersom forfattaren inte overlater nagon del av upphovsratten, star
Larosatet/DiVA utan ansvar {for eventuella brott mot upphovsrattsliga
regler avseende forfattarens verk. Larosatet tillhandahéller enbart en

plattform, vilket innebér att forfattaren ar "den som publicerar” i DiVA.

4. Examinator ansvarar for att det examinerade verket i fulltext skickas

till berord fakultetshandlaggare.

Forfattaren ansvarar sedan sjalv for att verket har godkénts for publicering;
avhandlingar, examensarbeten och liknande maste vara godkanda for
publicering innan de far laggas ut i DiVA. Fakultetshandldggare ansvarar
for att ladda upp och publicera godkand fulltext i DiVA.

5 Publiceringen i DiVA vilar pa icke-kommersiella grunder.
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Larosatet debiterar ej forfattaren nagra avgifter for publiceringen i DiVA.
Forfattaren har inte rétt till ekonomisk ersattning fran Larosatet for
publiceringen i DiVA. Larosétet har inte ratt att ta ut avgifter for

allmanhetens anvandning av forfattarens verk i DiVA.

6. Larositet har ratt att ta bort forfattarens verk fran DiVA om forfattaren

bryter mot Publiceringsvillkoren.

Enligt Larosdtets anvisningar for publicering i DiVA ar forfattaren skyldig
att ta del av och godkanna Publiceringsvillkoren. Detta bekraftas genom
knapptryckning i DiVA:s registreringsmodul, vid uppladdning av
fulltextfil.

7. Den som ldgger upp fulltext i DiVA svarar for att samtliga forfattare

till verket informerats om och godkint Publiceringsvillkoren.

Denna punkt reglerar ansvarsforhallandena vid flerforfattarverk samt
sadana fall dar ndgon annan an forfattaren, pa dennes uppdrag, lagger in
verket i DiVA.

8. Forfattaren har mojlighet att avsta fran delar av sin forfoganderitt till

verket.

Genom att forse verket med sarskild licens, till exempel av typen Creative
Commons, kan forfattaren ge anvandarna réttighet att anvanda verket

inom vidare ramar dn vad som galler enligt Upphovsrittslagen.

9. Publiceringsvillkoren giller i tillimpliga avseenden dven om Larosatet

overgdr till annan systemlésning an DiVA.

Metadata och uppladdade filer 6verfors i sddana fall till det nya systemet.
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