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Vad handlar presentationen om?

Att beskriva personers tidiga upplevelser och
erfarenheter av att ha diagnosticerats med
Parkinsons sjukdom

och hur deltagarna hanterade fysiska och
mentala fordndringar med strategier for att
overvinna kdnslor av hopploshet och
fortvivlan.
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Syftet med studien

Att fa en battre forstaelse for hur individerna
upplevde att leva med att ha diagnosticerats med
Parkinsons sjukdom i ett tidigt skede av
sjukdomen
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Deltagare

Nio personer (7 man, 2 kvinnor) som hade
diagnosticerats med Parkinsons sjukdom
(median 5 man, min-max, 2-12 man) innan de
intervjuades.

Median aldern var 71 ar (min-max, 64-77).
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Datainsamling och analys

Individuella intervjuer som varade 60-90 minuter.

En semi-strukturerad intervjuguide anvéandes,
som omfattade aktiviteter i det dagliga livet

t ex i hemmet, arbetet, fritiden, personliga
relationer, sociala aktiviteter mm.

Intervjuerna skrevs ut och analyserades med
systematisk textkondensering och resulterade i
en overgripande kategori, emotionell turbulens
och som bestod av fyra kategorier med
tillhérande subkategorier.
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Kategori 1 - Nagot kéanns fel

Vaga tecken pa att ndgot har féréindrats- upplevdes
svart att skilja fran tecken pa att man hade aldrats t ex att
inte kdnna dofter, inte kunna koncentrera sig, att skjuta
upp olika aktiviteter, forsamrad finmotorik.

En kdnsla av att ha férlorat kontrollen 6ver sin kropp.
Synen hade blivit suddig, det var svart att svilja, att
plotsligt dregla, slumra till framfor TV:n, att kdnna sig
svag och att kdnna en konstant tremor, bade inuti
kroppen, men ocksd som skakningar i en eller flera
kroppsdelar. Nagra upplevde att de rérde sig
langsammare och att allt tog langre tid. Balansen och
koordinationen hade forsamrats.
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Nir jag ska skriva mitt namn sd.... mitt fornamn gar
bra och borjan pa mitt efternamn, men i slutet av
mitt efternamn blir det liksom som en darrning, bara
mycket sma bokstiver ... Det har jag aldrig upplevt
tidigare ... P2

Ja, alltsa... forst, niir jag ska borja min promenad

kan jag verkligen gd.... Och jag kan gd ganska sa
snabbt ocksd, men plotsligt sa saktar det ner, det...ja,
det dir liksom som om...steglingden blir kortare och
langsammare...ingen fart och jag behover tinka pd

att jag ocksa ska réra pd armarna... I annat fall sd

gar jag plotsligt pa det hir viset... [pressar armarna

till sidan av kroppen] P4 r
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Kategori 2 — ndr situationen blir svar att hantera

Olika kognitiva problem att ha svart att komma ihag, lara
sig nya saker, men ocksa att halla kvar gamla kunskaper
som att t ex kora bil.

Svdrare att planera aktiviteter som kraver forberedelser,
som t ex planera en fest eller en middag.

Men situationen forsvarades ocksa av att motivationen
och lusten/gléidjen hade férsvunnit att géra aktiviteter
som man tidigare hade tyckt var roliga att géra. Det man
hade planerat blev aldrig gjort eller skots upp. Dessa
svarigheter paverkade ocksa mojligheten till sexuellt

samliv i kombination med forsamrad rorlighet.
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Det iir ett problem.... Tidigare kunde jag komma
ihdg allting... Nu ska jag gora det och sen ska jag
goradetta... Men idag... vad jag gjorde igar hade
varit borta om jag inte hade satt mig ner och gjort
anteckningar... Det iir verkligen en stor forindring
P3

Och samtidigt... samtidigt har du ocksa liksom
forlorat lusten... lusten att gora saker... sd att ....
Det kiinns inte viktigt heller pad ndgot siitt P4

LUNDS

URIVERSITET

2023-11-20

10

Kategori 3 — Att forlora kursen

En kdnsla av oséikerhet infann sig nar deltagarna insag
att framtiden inte skulle bli sd som man hade planerat
och hoppats pa. Denna kansla gav ocksa upphov till
kanslor av frustration, ilska och fortvivlan. Aktiviteter som
kravde fysisk formaga gick inte att genomféra vilket
upplevdes stérande och begransande, t ex att aka skidor,
att mala tavlor, snickra.

Ibland kiinns det hopplist nu med all sjukdom liksom sd
att jag skulle kunna skrika rakt ut... jag kan inte riktigt
forklara hur det kinns... varfor det har blivit sa... det
kéiinns hopplost. P5
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Kategori 3 — Att forlora kursen forts

Att inte kunna forutspa utvecklingen i framtiden skapade
oro och radsla for hur sjukdomen skulle utvecklas. Nagra
upplevde att de snabbt hade férsamrats pa bara nagra
manader. Andra kdnde att de kunde leva med fysisk
forsamring, men var radda for att paverkas psykiskt och
inte langre kunna ta hand om sig sjalv.

Ett fysiskt handikapp, det kan man hantera om det blir
sd att jag inte kan gd... Men om det plotsligt skulle sla
slint i hjirnan, det... det dr viirre och att dirigenom inte
kunna hantera sig sjilv det... det ir svdrt for mig... P1
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Kategori 4 — Att hantera sin livssituation

Det upplevdes svart att tala med andra om att ha fatt
Parkinsons sjukdom och deltagarna undvek sociala
situationer. De upplevde att andra virderade dem utifran
deras symtom och forsokte darfér att délja dem genom
att t ex halla armen eller handen som skakade.

Jag vill inte skaka...delvis for att jag dr trétt pd det och
delvis for att jag kinner det som att alla stirrar pd mig...
De ser mig inte... de ser att min kropp skakar P7
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Kategori 4 — Att hantera sin livssituation
forts.

Medicinering var centralt och upplevdes som att pendla
mellan hopp och fértvivlan. Aven om sjukdomen inte
kunde botas hoppades deltagarna att anda kunna ta upp
tidigare aktiviteter.

Under ett likarbesok fragade jag om hur det skulle
fungera ndr jag borjar medicinera och han berdttade att
allt skulle daterga till det normala och fungera som
tidigare... Sd det iir det jag hoppas pa.... Att jag kommer
att kunna dka skidor igen till exempel.... P4
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Kategori 4 — Att hantera sin livssituation
forts.

Den vanligaste strategin for att diémpa dngesten var att
undvika att tinka pa konsekvenserna av sjukdomen och hur
den utvecklades.

Andra strategier var att minimera konsekvenserna genom
att bagatellisera situationen, "kanske blir det inte varre an
sa har ".

De jamforde sig med personer som var samre och intalade
sig att situationen fortfarande var hanterbar.

Att be barn och barnbarn om hjilp var en strategi som nagra
upplevde vara anvandbar, medan andra kdnde sig med
tveksamma till att vara beroende av andra.
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... jag dr inte intresserad av att liisa om hur allt blir
sdmre och simre och hur det till sist blir sd illa att
man inte liingre kan klara sig sjilv. Sd jag tinker
att... det ir ingen idé att jag tinker pa vad som
kanske kan hiinda...kanske kommer ingenting att
héinda och allt kommer att vara som det ir nu...P2

Jag har sett personer som har... De kan inte gd, kan
inte rora sig... Men det finns ingenting som du kan
gora... Om det blir sd, sd blir det sd... Det finns
ingenting som man kan gora, for att det finns inget
botemedel for detta...P5
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Sammanfattningsvis

Nyligen diagnosticerade personer med Parkinsons
sjukdom upplevde vaga tecken pa att nagot inte stod ratt
till, men ocksa en kinsla av att ha férlorat kontrollen 6ver
kroppen och fardriktningen, vilket ledde till kdnslor av
rddsla, osdkerhet och ett kinslomassigt kaos.

Bade icke-motoriska och motoriska problem utvecklades
snabbt och det var ffa férsamrad gangférmaga och risken
att forlora sin formaga att tinka, minnas och planera, som
skapade en radsla av att bli beroende av andra och att
inte kunna klara sig sjdlv och kunna tillgodose sina basala
behov. Detta paverkade deras identitet och sjélvkinsla.
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Sammanfattningsvis

Den vanligaste strategin foér att dimpa angest var
undvikande av hur de paverkades psykiskt, fysiskt och i
sociala situationer och att minimera/bagatellisera
situationen och att jamféra sig med personer som var
samre.

Det svaraste var att inse att det inte finns botemedel fér
sjukdomen. Kampen mot réddsla, angest, och nedstimdhet
férsvarades, dven av att inte ldngre uppleva motivation
och lust och att skjuta allt pa framtiden.

Resultatet visar pa vikten av en behovsorienterad,
personcentrerad ansats for att tidigt m6ta dessa
svarigheter och skapa nya mer vélfungerande strategier. e
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