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Abstrakt

Med Parkinsons sjukdom fo6ljer funktionsnedsdttningar som kan pdverka vardagens
aktiviteter. Detta leder ofta till ett behov av att genomfora anpassningar i aktivitetsutforandet.
Syftet med studien var att undersoka hur personer med Parkinsons sjukdom upplever de
anpassningar de genomfor av sina aktiviteter i det dagliga livet. Semistrukturerade intervjuer
med fokus pa upplevelser av anpassningar genomfordes med étta personer i aldrarna 64-78 ar.
Data analyserades med kvalitativ innehéllsanalys. Resultatet visade att deltagarna hade
anpassat vardagens aktiviteter till foljd av sjukdomen, béde vad géllde vilka aktiviteter som
utfordes och hur aktiviteter utfordes. Upplevelserna av anpassningarna varierade fran
frustration till en 6kad sjdlvkénsla. Att anvinda nya redskap eller hjdlpmedel beskrevs som
effektivt och oumbirligt och att komma péd egna anpassningar gav en kénsla av stolthet, vilket
ar viktigt att ta 1 beaktande nir arbetsterapeuten foreslar 16sningar pé aktivitetsproblem.
Denna studie bidrar med kunskap om hur personer med Parkinsons sjukdom upplever
anpassningar av aktiviteter vilket kan vara véigledande vid planering och genomforande av
arbetsterapeutiska atgérder.
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Abstract

Parkinson’s disease lead to impairments which may affect activities of daily living. This often
leads to a need for adapting occupational performance. The aim of this study was to examine
how people with Parkinson’s disease experience occupational adaptation in daily life. Semi-
structured interviews with questions focusing on adaptations and experiences were conducted
with eight people in the ages 64-78 years old. Data was analyzed with qualitative content
analysis. The result showed that participants had adapted activities in daily life, both when it
came to which occupations they performed and how occupations were performed.
Experiences of the adaptations varied from frustration to increased self-esteem. The usage of
new equipment and technical aids was described as effective and indispensable. Coming up
with own adaptations was stated as giving a sense of pride, which is important to take into
account when the occupational therapist proposes solutions to occupational problems. This
study contributes with knowledge of how people with Parkinson’s disease experience
occupational adaptations, which could guide the planning and implementation of occupational
therapy interventions.
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BAKGRUND

Aktivitet

Aktiviteter har en central betydelse for hélsa och vilbefinnande (Reed & Sanderson, 1999).
Aktiviteter dr sddant vi gor dagligen, de &r namngivna, organiserade och har ett virde och en
mening for individen och i den aktuella kulturen. Aktiviteter kan delas in i kategorierna
personlig vard, fritid och produktivitet (Law, Polatajko, Baptiste, & Townsend, 2002).
”Canadian Model of Occupational Performane and Engagement” [CMOP-E] (Canadian
Association of Occupational Therapists, 2007) &dr en generell praxismodell inom arbetsterapi
som beskriver ménsklig aktivitet. I modellen beskrivs den dynamiska interaktionen mellan
person, miljo och aktivitet som resulterar i ett aktivitetsutforande. En fordndring i ndgon av
komponenterna kan paverka dvriga komponenter och séledes aktivitetsutforandet. Utifran de
utmaningar och mdjligheter en person stélls infor under livets gdng fordndras
forutséttningarna for aktivitetsutforande. Darmed foréndras dven vilka aktiviteter en individ
dgnar sig at och hur dessa utfors med tiden (Law et al., 2002). Sjukdom eller skada kan
medfora en funktionsnedséttning som paverkar aktivitetsutforandet. Anpassningar hos
personen, i aktiviteten eller i miljon kan mojliggora ett fortsatt aktivitetsutforande (Law et al.,

1996).

Anpassning av aktivitet

Anpassning av aktivitet dr en arbetsterapeutisk atgédrd och kan till exempel innebéra att
forédndra ett aktivitetsutférande, anvédnda olika former av hjdlpmedel eller eliminera hinder 1
miljon (Reed & Sanderson, 1999). Frank (1996) beskriver anpassning av aktiviteter som en
process ddr aktiviteter viljs och organiseras i syfte att forbattra livskvaliteten. En annan
infallsvinkel presenteras av Schkade och Schultz (2003), som menar att anpassningar av
aktiviteter uppnds genom att fokusera atgarderna pa att paverka personens formaga att
beméstra en aktivitet utifran vad som krévs av situationen. Den arbetsterapeutiska
interventionen gar med andra ord ut pd att forbattra klientens anpassningskapacitet sé att

deltagandet i aktiviteter dkar.

Schkade & Schultz (2003) menar att ménniskan drivs av en onskan att bemaéstra aktiviteter.
Redan i spadbarnsaldern dr denna 6nskan pataglig, till exempel da spédbarnet grater {or att
paverka sitt matintag. For att lyckas bemadstra en aktivitet kravs det att personen har formaga

att anpassa sig. Formagan till anpassning kan beskrivas som formagan att uppfatta behovet av
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att fordndra, modifiera eller forfina sina aktiviteter sa att de kan bemastras. Forfattarna har
utvecklat en teori kring begreppet ”Occupational adaptation” dér de tre elementen person,
aktivitetsmiljo och interaktionen mellan person och aktivitetsmiljo ingér. Nir en person star
infor en aktivitetsutmaning paverkar rollférvintningar bade hos personen och i den
omgivande miljon hur personen tar sig an utmaningen. Integrationen mellan person och
aktivitetsmiljo leder till ett aktivitetsbaserat gensvar, det vill sdga sjédlva aktivitetsutférandet.
Personen utvirderar utévandet och erfarenheten blir en integrerad del av personen (Schkade
& Schultz, 2003). Parkinsons sjukdom dr en sjukdom som kan kriva olika former av
anpassningar i syfte att uppritthalla utforandet av meningsfulla aktiviteter (Elliott & Velde,
2005).

Parkinsons sjukdom och behandling

I Sverige insjuknar varje ér cirka 2000 personer i Parkinsons sjukdom. Nagot fler min dn
kvinnor drabbas (Skénes universitetssjukhus, 2010-09-28). Vanligtvis debuterar sjukdomen
vid aldern 55-60 ar och ca 1 % av alla pensionérer dr drabbade av Parkinsons sjukdom

(Aquilonius, 2006).

Sjukdomen uppstar till f6ljd av nedbrytning av cellerna i hjarnan som tillverkar
signalsubstansen dopamin och sjukdomen har ett progressivt forlopp. Etiologin ér fortfarande
okind. De klassiska symtomen &r tremor, hypokinesi och rigiditet. Tremor innebar skakningar
1 hdnder, armar eller ben och ir ett vanligt debutsymtom. Skakningarna uppstar framst i vila
och kan 6ka vid oro och stress. Vid frivilliga rorelser dimpas ofta skakningarna tillfalligt.
Hypokinesi innebér rorelsefattigdom och kan beskrivas som en troghetskénsla vid rorelser
och att rorelser blir svérare att sitta igang. Detta kan exempelvis medfora att armpendlingen
vid gdng minskar och att gdngen laser sig vid start. Hypokinesi kan dven paverka rdst och
ansiktsmimik. Med rigiditet menas en stelhet i musklerna som kan bidra till ett s kallat
“kugghjulsfenomen”. Detta kénnetecknas av ett ”hackigt” motstand vid passiva rorelser.
Andra vanliga symtom dr en fordndrad kroppshéllning och framatlutad géng, vilket kan leda
till fall. Ytterligare symtom som férekommer vid Parkinsons sjukdom dr bland annat demens,
depression, impotens och blodtrycksfall vid uppresning (Aquilonius, 2006). Parkinsons
sjukdom kan dven leda till kognitiva begrénsningar (Barone, Aarsland, Burn, Emre,
Kulisevsky & Weintraub, 2011) och problem med horsel, kommunikation, mobilitet, smérta,

minne, inldrning och syn (Terriff, Williams, Patten, Lavorato, & Bulloch, 2012).



Den medicinska behandlingen vid Parkinsons sjukdom inriktar sig fraimst pa att 6ka halten
dopamin 1 hjdrnan. I behandlingen anvénder man sig vanligast av L-DOPA, som ir ett
forstadium till signalsubstansen dopamin och bidrar till 6kad produktion av dopamin i
hjérnan. Preparatet intas ofta oralt vid flera tillfdllen per dag och det kan ta tid att stdlla in ratt
dos. Vid hoga doser finns det risk for ofrivilliga dverrdrelser, hallucinationer och konfusion. I
borjan far de flesta patienter en bra effekt av den medicinska behandlingen och endast smé
dosjusteringar behover genomforas. Med tiden upplever dock de flesta Parkinsonpatienter att
deras fysiska forméga kan skifta snabbt och de kan skifta mellan hypokinesi och
overrorlighet, fenomenet kallas ”on-off-symtom”. Vid avancerad sjukdom kan behandling

som innebdr stindig intravends tillforsel av L-DOPA vara aktuellt (Aquilonius, 2006).

Pé grund av nedsatta kroppsfunktioner och hindrande faktorer i miljén upplever personer med
Parkinsons sjukdom ofta minskad delaktighet (Raggi et al., 2011), férdndrade vanor, férre
sociala aktiviteter samt oro och bekymmer kopplade till sjukdomen som paverkar personens
vardag (Wressle, Engstrand, & Granerus, 2007). Personer med Parkinsons sjukdom upplever
ofta problem med aktiviteter som kraver finmotorik i hdnderna, vilket kan leda till problem
med att skriva, fora bestick till munnen och knéppa knappar (Gillen, 2000). Forskningen visar
att symtomen vid Parkinsons sjukdom kan leda till problem med utférandet av vardagliga
aktiviteter, sa som personlig vard, hushallsarbete (Hariz & Forsgren, 2011; Raggi et al., 2011;
Terriff et al., 2012), arbete (Benharoch & Wiseman, 2004) och fritidsaktiviteter (Trail,
Petersen, Nelson, & Lai, 2012).

Det krévs en holistisk syn vid rehabiliteringen for patienter med Parkinsons sjukdom och det
ar viktigt att interventioner skrdddarsys efter varje individ och att dessa kan fordndras i takt
med att sjukdomen fortlper (Martin & Wieler, 2003). For att ticka in alla de omrdden som
Parkinsons sjukdom kan paverka ar multidisciplindrt samarbete mellan olika professioner
inom hélso- och sjukvérd av stor vikt. Teamet kan besta av neurolog, geriatriker,
sjukgymnast, arbetsterapeut, sjukskoterska, logoped, dietist, omvardnadspersonal och
administrativ personal. For att erbjuda bista mojliga vard dr det av vikt att personalen inom

teamet &r specialiserad inom Parkinsons sjukdom (Skelly, Lindop, & Johnson, 2012).



Arbetsterapi vid Parkinsons sjukdom

For att tgirda aktivitetsproblem och framja det vardagliga aktivitetsutférandet fyller
arbetsterapeutiska insatser en viktig funktion. Arbetsterapin erbjuder ett unikt perspektiv
genom att fokusera pd aktiviteter. Arbetsterapeutens uppgift dr att mojliggdra en balans
mellan person, miljo och aktivitet genom att géra beddmningar av aktivitetsproblem och
foresla atgérder (Reed & Sanderson, 1999). I teamet kring patienter med Parkinsons sjukdom
kan arbetsterapeuten arbeta med delaktighet i dagliga aktiviteter, beddmningar och rad vid
kognitiva funktionshinder, hjélp att hantera sjukdomens progression, hand- och armtréning,
strategier for hantering av trétthet och att visa végen till andra hélsoinstanser (Skelly et al.,
2012). Arbetsterapeuten kan dven dgna sig at forskrivning av hjédlpmedel, utvirdera
hemmiljon och vid behov foresld dndringar i densamma for att hoja patientens sékerhet och
mojliggora sjdlvstandighet (Gillen, 2000). ”On-off-symtom” innebér att interventioner som
fungerar ndr personen dr “on” inte alltid fungerar nér personen ér off”, vilket méste tas i

beaktande vid planering av interventioner (Beattie & Harrison, 2002).

Man har i flertalet studier undersokt effekten av arbetsterapeutiska interventioner vid
Parkinsons sjukdom, men inte kunnat pavisa nadgon dvertygande positiv effekt och mer
forskning behovs inom dmnet (Beattie & Harrison, 2002; Dixon et al., 2007; Murphy &
Tickle-Degnen, 2001; Rao, 2010). I en studie undersoktes bland annat skapande aktivitet och
en blandning av olika sorters interventioner, s som trining av finmotorik och pedagogiska
aktiviteter (Dixon et al., 2007). I en annan studie (Rao, 2010) undersdktes bland annat
evidensen for uppgiftsspecifik ADL-tréning, forskrivning av hjélpmedel, undervisning och

individuella hemtraningsprogram.

I en kvantitativ studie genomford i fyra europeiska ldnder fann man att 54 % av de 230
deltagarna med Parkinsons sjukdom vid nédgot tillfdlle hade tréffat en arbetsterapeut sedan de
fick sin diagnos (Jansa, Aragon, & Lundgren-Nilsson, 2011). Landerna som ingick i studien
var Norge, Slovenien, Sverige och Storbritannien. For de 82 personerna som besvarade

enkéten 1 Sverige var samma andel 61 %.

Anpassningar av aktivitet vid Parkinsons sjukdom
I tva kvalitativa studier (Benharoch & Wiseman, 2004; Elliott & Velde, 2005) som

undersoker upplevelsen av aktiviteter hos personer med Parkinsons sjukdom har man funnit



olika strategier for att kompensera for de aktivitetsproblem sjukdomen medfor. Elliot och
Velde (2005) fann i intervjuerna att personerna anvénde sig av strategier sd som att planera
och prioritera aktiviteter och ta pauser i syfte att uppratthdlla utférandet av meningsfulla
aktiviteter. I Benharoch och Wisemans studie (2004) framkom det att deltagarna hade funnit
nya sitt att utfora aktiviteter pd. Bland annat anpassade de sin omgivning, planerade sina
aktiviteter 1 forvig och gjorde saker 1dngsammare. I en svensk studie av Wressle et al. (2007)
uppgav personer med Parkinsons sjukdom att faktorer som underlittade i vardagen var
tillgénglig sjukvérd, psykologiskt stdd och olika copingstrategier. Ett par av de anpassningar
som ndmndes var anvindandet av hjdlpmedel och att forbereda sig 1 god tid for en aktivitet

(Wressle et al., 2007).

Upplevelser av anpassning av aktiviteter har tidigare undersokts hos personer med multipel
skleros (Lexell, Iwarsson, & Larsson Lund, 2011). Det framkom att anpassningarna framst
genomfordes 1 syfte att pdverka sjdlvbilden positivt eller for att tillgodose familjens behov,
samt att det upplevdes som besvérligt att behdva anpassa sig (Lexell et al., 2011). Bland éldre
personer med fysiska funktionsnedsittningar har en studie visat att anpassning av aktiviteter
kréavde personens aktiva engagemang samt att det huvudsakliga syftet med anpassningar var
att uppna tillfredsstillelse i aktivitet (Bontje, Kinebanian, Josephsson, & Tamura, 2004). De
studier som undersokt upplevelsen av aktiviteter vid Parkinsons sjukdom (Benharoch &
Wiseman, 2004; Elliott & Velde, 2005) har visserligen funnit olika sitt att anpassa aktiviteter,
men har inte gatt djupare in pd upplevelsen av dessa. Det har inte gétt att finna studier med
huvudsaklig fokus pa upplevelser av anpassning av aktiviteter hos personer med Parkinsons
sjukdom efter litteratursokning i medicinska databaser. Mer forskning kring patienters
upplevelser av att leva med Parkinsons sjukdom behdvs for att kunna utveckla
arbetsterapeutiska behandlingsmetoder. I nuldget saknas det kunskap om hur
arbetsterapeutiska insatser for personer med Parkinsons sjukdom bor utformas pa bésta sétt

(Elliott & Velde, 2005).

SYFTE

Syftet med studien var att undersoka hur personer med Parkinsons sjukdom upplever de

anpassningar de genomfor av sina aktiviteter i det dagliga livet.



METOD

Design

Detta &r en kvalitativ studie. Den kvalitativa forskningsansatsen &r ldmplig ndr man soker en
forstaelse for hur ménniskan upplever sin situation, sig sjdlv och sin relation till omgivningen
(Hartman, 2004). Genom den kvalitativa metoden kan man ta reda pa manniskors
erfarenheter, upplevelser, tankar och attityder och ddrmed fa battre forstaelse for varfor
méinniskor gor som de gor (Malterud, 2009). Eftersom syftet med denna studie var att
utforska olika méinniskors upplevelser och erfarenheter av anpassningar var den kvalitativa

metoden passande.

Urval

Ett &ndamélsenligt urval tillimpades. I kvalitativa undersdkningar anvénds ofta
dndamalsenliga urval, ddr man soker en specifik kunskap hos personer som man tror kan ge
denna kunskap. Urvalet méste dérfor vara genomténkt (Hartman, 2004).
Undersokningsgruppen bestod av personer med diagnosen Parkinsons sjukdom som var
medlemmar i1 Parkinsonforbund i sddra Sverige. F4 inklusions- och exklusionskriterier
stélldes for att mojliggora variationsbredd 1 urvalet. Variationsbredd i urvalet kan bidra till att
flera nyanser av ett och samma problem kommer fram (Malterud, 2009). I denna studie var
god kognitiv formaga och goda kunskaper i svenska inklusionskriterier for deltagande. Da
problemen i aktiviteter i det dagliga livet tenderar att 6ka med antal ar sedan sjukdomsdebut
(Wressle, Bringer, & Granérus, 2006) var ytterligare ett inklusionskriterium att deltagarna
hade haft diagnosen 1 minst fem ar. Ett exklusionskriterium var samtidig annan sjukdom eller
skada som personen ansag paverka utférandet av dagliga aktiviteter i storre utstrackning dn
Parkinsons sjukdom.

Totalt kontaktades 13 personer for deltagande i studien, 11 av dessa tackade ja. Tva personer
exkluderades pd grund av att de inte var tillgéngliga for intervju inom tidsramen for
datainsamlingen. Nio intervjuer genomfordes varav en fick exkluderas pa grund av att

personen inte uppfyllde inklusionskriteriet for att ha haft diagnosen i minst fem ar.

Undersokningsgrupp
Undersokningsgruppen kom att besta av atta personer i aldrarna 64 till 78 ar, medeléldern var

cirka 70 ar. Sex av dessa var mén och tvd var kvinnor. Det genomsnittliga antalet ar sedan



diagnos var cirka 13 &r, antalet ar sedan diagnos varierade mellan 6 och 25 &r. Samtliga
deltagare medicinerade for Parkinsons sjukdom. Hilften av deltagarna uppgav ingen annan
samtidig sjukdom, av de dvriga fyra deltagarna uppgav tre att de hade en samtidig sjukdom
eller skada. En person uppgav att denne hade mer &n en annan samtidig sjukdom eller skada.
Ingen av deltagarna ansdg att annan samtidig befintlig sjukdom eller skada paverkade
utférandet av dagliga aktiviteter i storre utstrackning dn Parkinsons sjukdom. Sju av
deltagarna var sammanboende och en var ensamboende. En person var yrkesverksam pé

deltid, dvriga sju var pensionérer.

Datainsamling

Datainsamlingen utférdes genom semistrukturerade intervjuer. En intervjuguide med
huvudfrigor och eventuella f6ljdfragor konstruerades av forfattarna. Enligt Kvale och
Brinkmann (2009) innehaller en intervjuguide forslag pé fragor utifran relevanta &mnen och
kan liknas vid ett manus som i ndgon utstrickning strukturerar intervjuns forlopp.
Intervjuerna inleddes med fragor kring alder, tid sedan diagnos, samtidiga andra sjukdomar,
civilstatus och upplevda symtom. Intervjuerna fortsatte med fragan “Hur brukar en vanlig dag
se ut for dig?”. Fordelen med att stélla denna typ av fraga &r att den kan ge spontana och
innehéllsrika beskrivningar (Kvale & Brinkmann, 2009). Allt eftersom deltagarna beskrev
vilka aktiviteter de utforde under en dag stélldes relevanta foljdfragor kring
aktivitetsutforandet, eventuella anpassningar av aktiviteter och hur dessa anpassningar
upplevdes. Eftersom anpassningar dr en process som loper 6ver tid (Schkade & Schultz,
2003) berorde foljdfragorna bade hur aktivitetsutférandet sag ut tidigare och hur det ser ut
idag. Ett exempel pa detta dr fragan “Har du &ndrat ditt sdtt att gora saker pa sedan du fick
Parkinsons sjukdom?” med foljdfragan ”Kan du ge ndgot exempel?”. Intervjufragorna har inte
formellt testats for validitet och reliabilitet. Testintervju genomfoérdes med en person med
langvarig ryggproblematik, for att sékerstélla att intervjufrdgorna var lattforstaeliga och

svarade pé studiens syfte.

Procedur

Ordforande i ett lokalt Parkinsonférbund i Skane kontaktades via e-post och kom att fungera
som mellanhand vid rekryteringen av deltagare for studien. Inklusionskriterier presenterades
for mellanhanden som sedan valde ut och tillfragade lampliga deltagare. Mellanhanden

formedlade kontaktuppgifter till 12 personer varpa informationsbrev och samtyckesblankett



skickades ut till samtliga. Sju av dessa skrev under och skickade tillbaka det informerade
samtycket i bifogat svarskuvert inom en vecka och efter att en muntlig pdminnelse gatt ut till
de fem som #nnu ej svarat skickades ytterligare tre paskrivna samtyckesblanketter in. Annu en
person frén ett annat lokalt Parkinsonférbund kontaktades via e-post, och valde att delta. Efter
att tva personer exkluderats bokades tid och plats for totalt nio intervjuer in per telefon.
Samtliga deltagare gav sitt informerade samtycke innan intervjuerna genomfordes. Vid ett
personligt mote med skriftlig och muntlig information angdende studien inhdmtades

informerat medgivande fran ordférande i lokalforbundet.

Intervjuerna dgde rum i deltagarnas hem och varade mellan 45 och 65 minuter. Bdda
forfattarna deltog vid samtliga intervjuer, en forfattare stéllde frigorna medan den andra forde
minnesanteckningar och bidrog till intervjun genom att stélla lampliga foljdfragor. Rollerna
vixlade efter varje intervju. Vid intervjuer med tva samspelta intervjuare uppnas ofta en storre
forstaelse for det intervjupersonen sdger d&n om det enbart varit en intervjuare (Trost, 2010).
Fem av intervjuerna genomfordes enskilt, tvé intervjuer genomfordes med deltagarens partner
delvis ndrvarande och en intervju genomfordes med deltagarens partner nérvarande under
hela intervjun. Intervjuerna spelades in pd diktafon och transkriberades. Nér intervjumaterialet
analyserats och studien blivit godkédnd forstordes bade ljudupptagningar och transkriberat

material.

Etiska overviganden

Etikansokan inldmnades till Vardvetenskapliga etikndmnden och godkindes innan
datainsamlingen pdborjas. Enligt Kvale (1997) bor 6vervédganden av etiska fragor ske redan
frén unders6kningens borjan och hallas aktuella under hela forskningsprocessen. Deltagarna
informerades om att deltagande i studien var frivilligt och kunde avbrytas nédr som helst, utan
att orsak behdvde uppges. De informerades dven om vilka risker och fordelar som deltagandet
i studien kunde innebéra. En risk var att kinslig information uppkom under intervjuerna som
kunde utlosa odnskade reaktioner, s& som oro, irritation eller nedstimdhet. Detta planerade
forfattarna att hantera genom att pausa intervjun for att bekréfta reaktionerna. Deltagarna
skulle sedan tillfragas om vad som utloste reaktionen och om de dnskade avbryta intervjun.
Vid behov skulle deltagaren hédnvisas till sin huslékare eller annan professionell hjélp. En

mdjlig fordel med deltagande i studien var att deltagarna genom intervjuerna fick mojlighet



att reflektera kring sin aktivitetssituation. For att bevara konfidentialiteten redovisades inte

data som kan identifiera deltagarna, till exempel namn och annan privat information.

Dataanalys

Det inspelade intervjumaterialet bearbetades utifran en kvalitativ innehallsanalys med
induktiv ansats inspirerad av Lundman och Héllgren Graneheim (2008). Vid kvalitativ
innehallsanalys ser man till skillnader och likheter i textinnehéllet och uttrycker dessa i
kategorier och teman (Lundman & Héllgren Graneheim, 2008). Intervjumaterialet
transkriberades och varje transkriberad intervju utgjorde en analysenhet. Bada forfattarna
laste igenom samtliga utskrifter och skrev ner tankar som uppkom kring intervjuernas
innehall. Nér allt material 14dsts igenom diskuterades helhetsintrycken. Dérefter skapades en
tabell 1 ett word-dokument med huvudrubrikerna “meningsenhet”, kondenserad
meningsenhet”, kod”, “kategori” och “underkategori”. Forfattarna gick direfter igenom
samtliga analysenheter och plockade gemensamt ut meningsenheter som upplevdes som
relevanta. I nésta steg kondenserades meningsenheterna for att sedan kodas. Den forsta
analysenheten kondenserades och kodades gemensamt av bada forfattarna for att skapa en
samstdmmighet angdende vad som var intressant och hur det skulle kodas. Den andra
analysenheten kondenserades och kodades parallellt av bada forfattarna och jamfordes for att
testa samstdmmigheten, och ddrmed studiens reliabilitet (Kvale & Brinkmann, 2009). Att
analysera delar av materialet gemensamt okar resultatets tillforlitlighet (Lundman & Hallgren
Graneheim, 2008). D& samstdmmighet upplevdes delades de resterande analysenheterna upp
mellan forfattarna. Enligt Lundman och Héllgren Graneheim (2008) kondenseras
meningsenheter genom att texten kortas ned utan att det centrala innehéllet gar forlorat.
Innehallet lyfts sedan till en hogre logisk niva genom abstrahering och kodning. Koden ir en
kortfattad beskrivning av meningsenhetens innehall som skapas med hédnsyn till
sammanhanget (Lundman & Héillgren Graneheim, 2008). Nir samtliga koder formulerats
jdmfordes de och delades upp i kategorier utifran innehéll, i detta steg rensades ett fatal koder
ut da de inte ansags relevanta utifran syftet. Under kategoriseringen genomfordes flera
tillbakablickar till de transkriberade intervjuer som utgjorde grunden for koderna, som
forsikring att koderna speglade innehallet i intervjuerna. Koderna under varje kategori har ett
liknande innehéll medan innehallet i de olika kategorierna skiljer sig 4t (Lundman & Héllgren

Graneheim, 2008). Koderna delades upp och bildade sex kategorier.



RESULTAT

Bearbetningen av intervjuerna resulterade i1 sex kategorier som belyser deltagarnas
upplevelser av anpassningar i det dagliga livet: ”Att sluta med aktiviteter kan kdnnas som allt
fran en forlust till en befrielse”, ”Att borja med nya aktiviteter kan vara berikande och i vissa
fall n6dviandigt”, ” Nya sétt att anvdnda och planera tid kan skapa frustration men ar samtidigt
ndgot man far ldra sig att leva med”, "Minskade krav kan vara en ldttnad”, ” Att gora saker pa
ett nytt sétt kan underlétta vardagen och ar en naturlig del av aldrandet” och “Att ta hjélp av
andra kan kinnas som bade en rdddning och ett misslyckande”.

Nedan foljer en ingdende presentation av varje kategori dér citat anvédnds for att aterkoppla till

deltagarnas beréttelser.

Att sluta med aktiviteter kan kiinnas som allt fran en forlust till en befrielse

Att sluta utfora aktiviteter eller att utfora aktiviteter i mindre utstrackning én fore diagnosen
var en anpassning som framkom bland deltagarna, som beskrevs i bdde positiva och negativa
ordalag. Genom deltagarnas beréttelser framkom ménga olika slags aktiviteter som de slutat

med.

Det upplevdes & ena sidan som en forlust av frihet och bekvamlighet att inte ldngre kunna
kora bil, & andra sidan gjorde det inte s mycket i de fall fardtjinsten fungerade bra eller
partnern fortfarande korde bil. Att kora bil kunde dessutom upplevas som skrimmande da

korformagan forsdmrats pa grund av sjukdomen.

Att gd ned i arbetstid eller ga i pension tidigare dn planerat var en anpassning som beskrevs
som en drastisk fordndring, d& det skedde frén en dag till en annan. Mojligheten att dgna sig at
andra aktiviteter framhdlls som en fordel med fortidspensionering eller minskad arbetstid,

men sjilvkénslan kunde dven paverkas negativt av att inte langre arbeta.

Att avstd frén fritidsaktiviteter deltagarna tidigare dgnat sig at, som till exempel att védva eller
spela golf, beskrevs antingen pa ett neutralt sdtt eller som négot negativt. Upplevelsen av att
ha mycket att gora trots att manga fritidsaktiviteter inte langre utférdes framkom bland

deltagarna. Aven hushallsaktiviteter som att stéida, arbeta i triidgarden, figna sig &t
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renoveringsarbete och att handla och laga mat utférdes i mindre utstrickning 4n tidigare. Det
upplevdes som skont att sluta med denna typ av aktiviteter da de beskrevs som svéra och
energikravande. Att inte kunna cykla och ga lika langa strackor som forut beskrevs med
jdmnmod och deltagarna uttryckte en glddje dver att fortfarande kunna g och cykla kortare

strackor.

Okad stresskinslighet, minskad ork och en 6kad ldngsamhet i utférandet av arbetsuppgifter
beskrevs som anledningar till att sluta med aktiviteter. Citatet nedan beskriver hur sjukdomen
har medfort att semesterresor valts bort d& deltagaren upplevde att det blivit for krdvande for

partnern:

”...Jag har slutat resa. Det dr ett stort ingrepp i mitt liv, men vi reser inte lingre, pda
semesterresor till Medelhavet. Och det beror pa Parkinson for att det, det dr rdtt sd jobbigt
att, for min fru att forutse hur jag ska bete mig. Om jag dr stel ndr vi ska ivdg pd morgonen
till flyget och sadana ddr saker, om jag kan rora mig ldtt eller inte. Det dr lite

oforutsdgbart.”

Deltagarna beskrev dven att sjukdomens symtom kunde variera i svarighetsgrad fran dag till
dag, vilket innebar en skiftande formaga att utfora aktiviteter. Att géra ménga aktiviteter
under en dag beskrevs leda till stor trétthet och mindre ork, vilket gjorde det nodvéndigt att
avstd fran aktiviteter foljande dag. Upplevelsen av att stdlla in sociala aktiviteter under en

délig dag beskrevs av en deltagare ha fordndrats dver tid:

”...Nu brukar jag sdga rakt pa sak att jag kdnner mig inte bra idag, jag kdnner mig héingig
och trétt och sd vidare, dd forstar alla vad det dr, att det handlar om Parkinson. Men forut sa

skulle man dolja det ocksd va, det var mycket jobbigare egentligen...”

Att borja med nya aktiviteter kan vara berikande och i vissa fall nédvindigt

Det framkom &ven att deltagarna borjat med nya aktiviteter sedan de fatt diagnosen, vilka i
stor utstrackning var forknippade med sjukdomen. Det upplevdes som berikande att dgna sig
at nya aktiviteter med anknytning till Parkinsonférbundet, sa som styrelsearbete och

administrativt arbete. Att vara engagerad i Parkinsonforbundet upplevdes ge ett rikare socialt
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liv, en meningsfull sysselsdttning och ett tillfdlle att utbyta erfarenheter med andra i samma

situation. En deltagare beskrev sitt engagemang i forbundet enligt fo6ljande:

”...ddr har mitt liv fordndrats, men jag tycker att det dr vdildigt... intressant for jag far

’

vdldigt mycket information, jag kommer i kontakt med mdnniskor...’

Aven fysiska aktiviteter var nigot som deltagarna borjat gora, vilket innefattade bland annat
gymnastik for personer med Parkinsons sjukdom, att cykla pé trdningscykel, g& stavgang och
gé pa vattengymnastik. Dessa fysiska aktiviteter utfordes i syfte att minska sjukdomens
symtom och att hélla kroppen i form. Att borja med mentalt stimulerade aktiviteter s& som
bridge och schack upplevdes som ett sétt att trdna hjarnan for att klara av att leva lange trots
sjukdomen. Parkinsongymnastik upplevdes som nddvindigt och nyttigt samtidigt som det var

ett socialt tillfélle. En deltagare beskrev att ha borjat cykla pd morgonen enligt foljande:

”...det tycker jag ndstan dr nédvindigt, jag dr inte ndt sdrskilt sportintresserad eller aktiv

1

person i 6vrigt men i och med det hdr sd ligger jagi...’

Nya siitt att anviinda och planera tid kan skapa frustration men éir samtidigt nigot man
far lira sig att leva med

Att dndra sitt sdtt att anvénda tid i aktiviteter beskrevs som en anpassning for att bade orka
och hinna genomfG6ra aktiviteter och kunde innebéra ett nytt sitt att planera sin tid, att ta

pauser och att gora saker ldngsammare.

Det upplevdes & ena sidan som omsténdigt att behdva planera tidpunkten for maltider i syfte
att fa ett jdimnare medicinupptag, & andra sidan beskrevs det som nodvéndigt for att kunna
gora de saker som planerats under dagen. Att planera in aktiviteter i forvig beskrevs som
problematiskt och dagsformens oforutsigbarhet medforde att dagarnas aktiviteter inte kunde
planeras fullt ut. Det beskrevs som frustrerande att behdva halla planer halvéppna och inte

kunna forutsdga nér en arbetsuppgift skulle bli fardig, vilket illustreras i citatet nedan:

”...8d om folk fragar om ndagonting “ndr blir det klart?” sd sdger jag "ja, om tre kvart,
fjorton dagar”. Det far bli sd flytande for man har ingen koll pa néir man ska orka géra

’

grejer. Och det dr vildigt enerverande for andra men dven for mig sjdlv...’
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Det framkom é&ven att en ldngre forberedelsetid planerades in, till exempel infor
middagsbjudningar i hemmet, da forberedelser tog ldngre tid pa grund av sjukdomen.
Fordndrad tidsatgang i aktivitet beskrevs som en konsekvens av att sjukdomen progredierar,
vilket gjorde det nddvandigt att gora dndringar 1 dagsschemat och planera in mer tid for olika
aktiviteter. Att stindigt behova gora dndringar i dagsschemat upplevdes som krévande. En

deltagare upplevde det d&ven som kridvande fér omgivningen:

”...Och sedan plotsligt dndrar det sig sa behovs det femton minuter for att kndppa knapparna
och da fdar man gora om sitt dagsschema igen och stiga upp fem minuter tidigare och, ja det
fordndras hela tiden och man har ingen riktig koll eller, vad man hinner med. Och det gar ut

over en sjdlv och ens ndrstdende som blir irriterade...”

Att fi ett dosglapp” beskrevs som ett tillstdnd av stelhet och fysisk och mental troghet
orsakat av ett icke optimalt medicinupptag. Dosglappet uppstod mer eller mindre regelbundet
under dygnet och ett sétt att trots detta kunna utfora dnskvirda aktiviteter var att planera in
dessa med hénsyn till tidpunkterna for dosglappen. Att planera in tidpunkten for olika sociala
aktiviteter utifrdn nar det dagliga dosglappet” brukade ha gatt Gver var ett sétt att komma
runt problemet, som beskrevs. D4 det inte med sdkerhet gick att veta nédr dosglappen skulle

intrdffa kunde anpassningen att planera utifran dosglappen dock upplevas som otillriacklig.

Langsamhet beskrevs som en oundviklig konsekvens av sjukdomen, men att genomfora
aktiviteter langsammare ndmndes dven som en anpassning for att kunna fortsatta med en
aktivitet. Att behdva gora saker langsammare var ndgot som deltagarna beskrev att de fatt lara
sig att leva med. Denna upplevelse framkom i citatet nedan dér en deltagare berittade hur hen
anpassat arbetstempot i tradgarden:

1

”...man far ta det lite lugnare, ta mer tid pad sig...man fdar ta det som det dr...~

Ytterligare en anpassning for att orka genomfora aktiviteter var att ta pauser under eller
mellan aktiviteter, till exempel under morgon- och kvillsrutinerna. Frustration och ilska var
kénslor som forknippades med behovet av att ta pauser. Det var ett stort problem men dven

ndgot som beskrevs att man fick lira sig att acceptera.
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Minskade krav kan vara en littnad

Att minska kraven pa sin egen prestation i aktiviteter beskrevs som en mental strategi for att
underldtta utforandet av aktiviteter. Sjukdomens symtom kunde leda till att deltagarna
upplevde att aktiviteter blev svérare att utfora. Ett sétt att &ndd kunna fortsétta med
aktiviteterna var ddrmed att minska kraven pa sig sjdlv. Minskade krav pé
prestationsformagan framkom inom béde arbete och fritid och kunde upplevas som en
befrielse. Nedan beskriver en deltagare hur minskade krav har medfort en mer avslappnad och

lustfylld instéllning till arbetet:

”...Och sedan, man fdar en mycket mer avslappnad instdllning till konkurrens och flitighet och
sddant ddr. Innan var jag ju, ja alla akademiker som gor karridr mdste ju ha skarpt slipade
armbagar sd att de sliter upp kavajerna inifran. Och sa var jag ocksd, hela tiden tinkte pa att
fa fram nya vetenskapliga artiklar och jag mdste gora mer dn den och den konkurrenten som
arbetar pda samma sdtt. Nu sd struntar jag fullstindigt i det...jag gor det bara for ndjets skull

och bryr mig inte om publiceringen...”

Det upplevdes som en léttnad att minska kraven, samtidigt som det bidrog till att nya virden i

aktiviteten hamnade 1 fokus, vilket beskrivs nedan:

”...tidigare hade jag prestationskrav men det har jag inte ldngre pd samma sdtt, jag har
liksom insett jag har natt mitt mdl, alltsa som passar mig va, vilket jag trivs med och tycker dr
helt underbart. Jag gdr ut och fdr fyra timmar frisk luft ndr jag spelar golf och det dr ju

fantastiskt.”

Att gora saker pa ett nytt sitt kan underliitta vardagen och ér en naturlig del av
aldrandet

Deltagarna beskrev dven att de hittat nya sitt att utfora aktiviteter pd, i de fall dér Parkinsons
sjukdom medforde begransningar i aktivitetsutforandet. Ett nytt sétt att géra saker pa kunde
innebdra egna modifieringar i miljon, anvindandet av forskrivna hjdlpmedel eller nya redskap

eller att anpassa hur aktiviteten genomfordes.

Att lagga en kudde under knéna vid tradgardsarbete, anvdnda dramaten eller skottkérra istéllet

for att bara matkassar och att sitta ned istillet for att sta upp vid arbetsuppgifter i hemmet var
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anpassningar som upplevdes som praktiska. Brist pd ork och férsdmrad balans beskrevs som
orsaker till dessa anpassningar. Att skriva pa datorn var en aktivitet som upplevdes som svar
pa grund av problem med finmotoriken. Nya sétt att gora aktiviteten pa som framkom var att
anvénda surfplatta for att inte behdva trycka ned tangenter, att skriva med ”pekfingervalsen”
istdllet for alla fingrarna samt att anvidnda ett dikteringsprogram dér det intalade materialet
omvandlades till text. Nedan beskriver en deltagare en positiv upplevelse av att ha borjat

anvinda surfplatta istéllet for vanligt tangentbord:

”...jag dlskar i-paden for det hdr tangentbordet, det dr ju inget riktigt tangentbord utan det
dr ju bara markeringar pad den ddr glasskivan. Men man behover bara snudda vid dem och

det gdr snabbt. Allt annat har varit krangligt for mig...”

For att forenkla utforandet vid paklddning beskrevs hur klddesplagg valts ut och modifierats
utifran de moment som upplevdes som svara i aktiviteten. Exempel som ndmndes var att byta
ut skdrp mot gummiband, att byta ut knappar pa tréjor eller spannen pd sandaler mot
kardborreband samt att vilja trjor utan kndppning. En av deltagarna upplevde sin egen

16sning som nagot positivt:

... Jag dr mycket kreativ ndr det gdller sadant... jag har skjorta med kardborrekndppning,

9

det gdr fint dd. Det dr liksom, man gor som stalmannen, man bara gor sd “zipp”.

Att komma pa nya sitt att utfora aktiviteter pd i vardagen var en utmaning som, nér man
lyckades, beskrevs ge en kinsla av stolthet. En deltagare berdttade att hen hade borjat anvdnda

vétdrékt for att inte frysa i simbasséngen:

”...8d alla sa, "du ser ju inte klok ut”. Men vad da, jag dr inte blyg. Jag har inga hdmningar.
Inte for ndgonting, jag skdms inte. Jag dr stolt over att jag har kommit pd det, och att jag kan

)

vara ddr utan problem...’

Att dndra sitt sdtt att gora saker pa innebar dven att anvéinda nya redskap eller forskrivna
hjélpmedel och denna typ av anpassningar upplevdes som bade effektiva och oumbirliga.
Hjdlpmedel som ansags underlétta vid forflyttningar var exempelvis betastdd, gangstavar,
képp, rollator, rullstol och glidlakan i singen. Att kdra el-moped beskrevs vara ett smidigt och

lustfyllt sitt att ta sig fram bade utomhus och inne i ndrbutiken. Det upplevdes som positivt att
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anvinda géngstavar utomhus dé det beskrevs bidra till att man riatade upp ryggen och gick
snabbare. Hjdlpmedel i hemmet upplevdes som mer eller mindre nddvéndiga, beroende pa
dagsform och tidpunkten pa dygnet. Det underldttade vardagen att anvinda till exempel
toalettstolsforhdjning, duschstol, badbrida, arbetsstol, trapphiss och handtag i badrum dé det

var ett sétt att spara energi.

Genom deltagarnas berittelser framkom att medicinintag till foljd av Parkinsons sjukdom var
en regelbundet aterkommande aktivitet under dagen. En strategi for att komma ihag att ta
medicin varannan till var tredje timme var att anvéinda forprogrammerade alarm 1
mobiltelefonen som pdminnelse, en annan strategi var att anvéinda en dosett med
alarmfunktion. Alarmfunktionen pd mobilen upplevdes som ett av de viktigaste hjdlpmedlen i

vardagen, vilket citatet nedan r ett exempel pa:

“Det dr telefonen som rdiddar mig...fem gdanger pd dygnet dr det inplacerat ringningar...dd

ringer den, sa mdste jag stanga av den, det dr vdildigt bra faktiskt.”

Det uppfattades som en naturlig del av aldrandet att anpassa sitt sdtt att gora aktiviteter pa, da
dven andra jamnariga i omgivningen genomforde anpassningar. Detta minskade kénslan av att
Parkinsons sjukdom medfort begridnsningar i vardagen, men medforde dven i vissa fall

svérigheter att reda ut vad anpassningarna berodde pa.

Att ta hjilp av andra kan kiinnas som bide en riddning och ett misslyckande
Att ta hjdlp av andra var en anpassning som upplevdes som positivt da det kunde vara
avgorande for genomforandet av en aktivitet som betydde mycket for deltagaren. Samtidigt

kunde det d4ven upplevas som en psykisk pafrestning att vara beroende av andra.

Hjédlpen kunde innebaéra allt fran att halla ordning pa tider till att rddda situationer dér
paborjade aktiviteter inte kunde genomforas som planerat. Hjdlpen som mottogs var i form av
fysiskt, socialt eller kognitivt stod. Att ta emot hjilp beskrevs ha blivit en rutin dér partnern
hjélpte till med vardagliga aktiviteter som att kndppa knappar, ta av ytterklader, hacka 16k,
skala potatis, byta glodlampor, skruva i skruvar och paminna om mediciner. Partnern
beskrevs som ett stod i alla situationer och hjélpen upplevdes som vésentlig dé den var svar

att klara sig utan. Exempelvis kunde svarigheter med att gé langa strackor leda till ett
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oplanerat hjalpbehov da anhoriga fick himta upp med bil. Vid motoriska svarigheter som
innebar en ofdrmaga att initiera rorelser upplevdes det som en hjélp ndr anhoriga talade

lugnande i telefonen. En deltagare beskrev hjdlpen fran frun enligt foljande:

”...hon dr det bdsta hjdlpmedIet...det dr vildigt visentligt att man har ndgon som kan stotta

upp en faktiskt.”

Aven inplanerad hjilp frin andra #n partnern nimndes i aktiviteter dir deltagarna forutsag ett
eventuellt hjdlpbehov. Det kunde handla om assistans i form av transport pa flygplatser eller
att be en kollega om hjélp med att hoppa in som stéllforetrddande talare vid muntliga
presentationer som kunde bli svara att genomfora pa grund av stress. Mojligheten till hjdlp
utifrdn upplevdes som en trygghet, men det beskrevs dven i vissa fall som ett misslyckande att

behova ta hjilp av utomstiende i1 pressade situationer.

DISKUSSION

Resultatdiskussion

Syftet med studien var att undersoka hur personer med Parkinsons sjukdom upplever de
anpassningar de genomfor av sina aktiviteter i det dagliga livet. Resultatet visade att
deltagarna hade genomfort anpassningar i vardagens aktiviteter. Detta genom att anpassa bade
vilka aktiviteter de utforde och hur aktiviteter utfordes. Upplevelserna av anpassningarna

varierade fran frustration till stolthet.

Att pd grund av sjukdomen anpassa vilka aktiviteter som ingar i vardagen kan kopplas till
Franks (1996) beskrivning av anpassning, dir anpassning ses som en process dir personen
véljer och arrangerar sina aktiviteter i syfte att 6ka sin livskvalitet i en stdndigt foranderlig
miljo. Ett sétt att anpassa sig var att sluta gora saker, vilket dterfinns i Elliott och Veldes
(2005) beskrivning av en gradvis minskning i antalet aktiviteter som foljer med sjukdomen.
Att borja med fysiska aktiviteter var ett annat sitt att anpassa sig som framkom i den
nuvarande studien. Detta upplevdes som nddvéndigt och nyttigt, vilket skulle kunna liknas

vid tidigare forskning dir personer med Parkinsons sjukdom borjat med nya fysiska och
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mentalt stimulerande aktiviteter som de trodde hade en positiv effekt pd hélsan (Benharoch &
Wiseman, 2004). Parkinsons sjukdom beskrevs leda till att aktiviteter behdvde planeras
utifran dagsform och dagliga dosglapp, vilket dverrensstimmer med tidigare forskning
(Elliott & Velde, 2005). I Elliott och Veldes (2005) studie framkom, i likhet med resultatet av
denna studie, att personer med Parkinsons sjukdom planerade in aktiviteter under de
tidpunkter pa dagen da funktionen var optimal samt planerade maltider efter medicinupptaget.
Svarigheter med att planera aktiviteter pa grund av variationer i symtomens svérighetsgrad
fran dag till dag har dven tidigare beskrivits (Elliott & Velde, 2005). Upplevelser av att sluta
eller borja med aktiviteter till f6ljd av Parkinsons sjukdom &r ndgot som framkommit genom
denna studie, som inte tidigare beskrivits. Da anpassning av vilka aktiviteter som utfors tycks
vara vanligt forekommande hos personer med Parkinsons sjukdom kan det vara vardefullt att
erbjuda stdd i denna process. Stod kring att planera dagliga aktiviteter efter dagsform och
eventuella dosglapp skulle dven kunna vara relevant. Att stotta en person att organisera och
planera sina aktiviteter under dagen &r en arbetsterapeutisk intervention (Reed & Sanderson,
1999), vilket styrker behovet av arbetsterapi for personer med Parkinsons sjukdom. Ur ett
samhillsperspektiv skulle tillgéngliga friskvardsanldggningar kunna ses som en bidragande
faktor for vdlmaende inom denna grupp, dé det framkommit att fysiska aktiviteter upplevdes

som positiva och hdlsofrimjande.

Att ta hjdlp av andra var en anpassning som antingen kunde upplevas som ett misslyckande
och en psykisk pafrestning, eller som ndgot positivt och vésentligt. Att ta hjélp av andra &r ett
resultat som aterfinns dven 1 tidigare forskning (Benharoch & Wiseman, 2004; Elliott &
Velde, 2005). En mojlig orsak till negativa upplevelser kring att fa hjilp kan vara att
sjalvstindighet ses som en norm i den vésterldndska kulturen (Jackson, 1996). Att behova ta
hjilp av andra ses ddrmed inte som ndgot efterstravansvirt, vilket skulle kunna ha en
paverkan pé deltagarnas upplevelser av denna anpassning. I en studie som undersokte
upplevelser bland dldre med funktionsnedséttningar framkom att upprétthillandet av kontroll
over meningsfulla aktiviteter dar personerna inte kunde vara sjalvstindiga ledde till en kénsla
av mening med livet. Ett sétt att ta kontroll var att styra vad och hur personen som hjélpte till
gjorde (Jackson, 1996). Den psykiska pafrestning som det kunde innebéra att ta hjilp av andra
bland deltagarna i denna studie skulle mojligtvis kunna forklaras utifran att de inte upplevde
kontroll 1 dessa situationer. Pa liknande sétt skulle de positiva upplevelserna av att ta hjdlp av

andra kunna bero pa en kinsla av kontroll i hjélpsituationerna.
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Att behdva anpassa tidsdtgangen i aktivitet pa grund av Parkinsons sjukdom genom att utfora
aktiviteter langsammare dverrensstimmer med tidigare forskning (Benharoch & Wiseman,
2004; Elliott & Velde, 2005) och upplevdes som frustrerande av deltagarna i denna studie.
Upplevelser av frustration nimns dven i Benharoch och Wisemans (2004) studie, dér
frustration beskrevs i samband med aktivitetsbegransningar. Enligt Kielhofner (2007) &r
anpassning ndgonting som pagar hela tiden och kan forklaras som ett resultat av samspelet
mellan aktivitetsidentitet och aktivitetskompetens. Aktivitetsidentiteten innefattar en kénsla
av vem personen dr och vill vara och aktivitetskompetensen handlar om formégan att leva upp
till aktivitetsidentiteten. En mdjlig orsak till att deltagarna upplevde frustration skulle enligt
Kielhofners resonemang kunna vara att anpassningen att gora saker l&ngsammare eller med
pauser inte stimde Overens med personernas aktivitetsidentitet, da det uppstod en obalans

mellan aktivitetsidentitet och aktivitetskompetens.

Resultatet visar att anpassning genom nya redskap eller hjalpmedel upplevdes som effektivt
och oumbdrligt. Att anvdnda redskap och hjdlpmedel har tidigare framkommit som en strategi
vid Parkinsons sjukdom (Benharoch & Wiseman, 2004; Elliott & Velde, 2005). Positiva
upplevelser kring anvindningen av tekniska hjélpmedel har dven setts hos édldre personer med
andra fysiska funktionsnedséttningar, d& dessa hjdlpmedel har beskrivits leda till 6kad
sjalvstandighet och forbattrad funktion (Bontje et al., 2004). Pa liknande satt skulle 6kad
sjdlvstindighet och forbattrad funktion forklara de positiva upplevelser som framkommit i
denna studie. I tidigare studier har anvéndning av hjdlpmedel hos personer med Parkinsons
sjukdom (Benharoch & Wiseman, 2004) och Multipel Skleros (Lexell et al., 2011) beskrivits
som stigmatiserande. I dessa studier var medeléaldern ldgre, vilket skulle kunna vara en
forklaring till resultatet. Aldern skulle kunna vara en bidragande orsak till att hjilpmedel
upplevdes som positivt i denna studie da det kan antas kidnnas mer acceptabelt att anvinda

hjélpmedel hogre upp i dldrarna.

Att bli dldre kan innebéra svarigheter att utfora meningsfulla aktiviteter, da 4ldrande medfor
ett behov av att anpassa sig till fysiska och psykiska forsdmringar (Féange & Carlsson, 2010).
Resultatet visade att anpassningar kunde upplevas som acceptabla d& andra dldre i
omgivningen ocksa anpassade sig. En forklaring till detta skulle kunna vara att det
uppfattades som normalt att gora anpassningar. Att vara normal har beskrivits som viktigt i
tidigare studier med personer med Parkinsons sjukdom (Benharoch & Wiseman, 2004; Elliott

& Velde, 2005). Personerna i denna studie upplevde att det i vissa fall var svért att avgora om
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de anpassningar som genomforts berodde pa forsdmringar till f6ljd av Parkinsons sjukdom
eller aldrandet. Svérigheter att skilja mellan vilka funktionsnedséttningar som berodde pa
Parkinsons sjukdom eller normalt dldrande har tidigare beskrivits (Benharoch & Wiseman,
2004). Aldre personer med Parkinsons sjukdom har ofta dven andra funktionsnedsittningar
(Beattie & Harrison, 2002). Aven dessa kan medfora ett behov av att anpassa aktiviteter,
vilket innebir att anpassningar som beskrivits i studien troligtvis beror pa bade Parkinsons

sjukdom och andra funktionsnedsittningar.

Ett accepterande av anpassningar av aktiviteter pa grund av kronisk sjukdom har tidigare
framkommit som en upplevelse hos personer med Multipel Skleros, dir accepterande
beskrevs som en process (Lexell et al., 2011). Pa ett liknande sitt beskrev deltagarna i denna
studie hur de har fatt ldra sig att acceptera att behdva anpassa aktiviteter genom att ta pauser
eller gora saker langsammare. Personerna med Multipel Skleros beskrev dven hur de
ignorerade brister i sitt eget aktivitetsutforande for att uppratthlla en positiv sjilvbild (Lexell
et al., 2011), vilket skulle kunna kopplas till de minskade krav pa prestation i aktivitet som
deltagarna i denna studie anvidnde som en strategi i aktiviteter. En liknande omvérdering av
vad personen klarade av i aktiviteter har d&ven beskrivits som en nédvindig anpassning hos
personer med stroke (Williams & Murray, 2013). Att minska kraven pa sig sjélv i aktivitet
skulle kunna tolkas som ett sétt att skapa balans mellan aktivitetskompetensen och
aktivitetsidentiteten, vilket Kielhofner beskriver som en forutséttning for en lyckad

anpassning (2007).

Syftet med att anpassa aktiviteter har beskrivits vara att forbéttra livskvaliteten (Frank, 1996),
astadkomma aktivitetskompetens och en positiv aktivitetsidentitet (Kielhofner, 2007) samt att
bemastra aktiviteter (Schkade & Schultz, 2003). Positiva upplevelser som framkommit i
denna studie skulle kunna ge en hanvisning till i1 vilket syfte anpassningarna gjorts. En 6kad
sjdlvkinsla kan liknas vid Kielhofners (2007) beskrivning av att skapa en positiv
aktivitetsidentitet genom upplevelsen av kompetens i aktivitetsutforandet. En positiv
upplevelse av att anvdnda nya redskap och hjélpmedel skulle kunna kopplas till att aktiviteten
med hjdlp av dessa har bemistrats. En meningsfull sysselsdttning och ett rikare socialt liv till
foljd av att ha borjat med nya aktiviteter skulle mojligen kunna antas forbittra livskvaliteten.
Anpassningar som upplevdes som negativa skulle kunna beskrivas som ett steg pa vigen mot
att bemadstra aktiviteter, da det kan vara nddvéndigt att prova olika strategier under processens

géng (Schkade & Schultz, 2003).
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Att sjdlv komma pa nya sétt att utfora aktiviteter pa beskrevs med stolthet, vilket kan antas
innebdra att ndr deltagarna kom pa egna losningar bidrog det till en dkad sjidlvkénsla. Denna
upplevelse har inte tidigare beskrivits inom forskningen kring Parkinsons sjukdom och é&r ett
viktigt fynd att ta i beaktande vid utvecklandet av arbetsterapeutiska dtgirder. Reed och
Sanderson (1999) menar att arbetsterapeutiska interventioner bland annat bor leda till en 6kad
kénsla av tillfredsstéllelse och kontroll samt lyckade anpassningar utifran givna
forutséttningar. Att fokusera den arbetsterapeutiska interventionen pa att skapa mojligheter
for klienten att komma pa egna 16sningar skulle utifrén studiens resultat kunna vara
meningsfullt for klienten och ett alternativ till att presentera fardiga 16sningar. Detta kan
kopplas till Schkade och Schultz (2003) syn pé hur arbetsterapeuten kan arbeta utifran ett
anpassningsperspektiv. Schkade och Schultz stir for uppfattningen att det i varje individ finns
en inneboende kapacitet for anpassning och att arbetsterapeutens roll dr att lyfta fram denna

kapacitet, snarare an att lara ut tekniker for anpassning.

Denna studie har bidragit med kunskap om hur personer med Parkinsons sjukdom upplever
anpassningar av dagliga aktiviteter, vilket dr vardefullt vid utvecklingen av arbetsterapeutiska
interventioner for personer med Parkinsons sjukdom. Anpassningar som upplevs som positiva
kan antas bidra till att vdrdet i en for individen meningsfull aktivitet bevaras. Att frimja
delaktighet i meningsfulla aktiviteter &r centralt inom arbetsterapi (Youngstrom & Brown,

2005), vilket gor kunskap om upplevelser av anpassningar relevant.

Metoddiskussion

Att anvinda ett andamalsenligt urval var relevant for studien dé specifika erfarenheter
efterfragades hos personer med Parkinsons sjukdom. For att fa fram flera nyanser av ett och
samma fenomen anvéndes fé inklusions- och exklusionskriterier, med féorhoppningen om att
detta skulle bidra till en variationsbredd i urvalet. Att vara ensamboende eller samboende kan
antas paverka vilka anpassningar en person med Parkinsons sjukdom tillimpar. Om urvalet
hade reglerats s att hélften av deltagarna var ensamboende hade det mojligtvis berikat

resultatet, dd ensamboende inte har ndgon i hemmet att vénda sig till for hjilp.

Ingen av de deltagare som uppgav ndgon annan samtidig sjukdom eller skada ansag att denna

paverkade deras vardag i storre utstrdckning dn Parkinsons sjukdom. Trots detta gar det att
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spekulera kring huruvida andra sjukdomar och skador kan ha paverkat anpassningar av
aktiviteter. Urvalets anknytning till Parkinsonforbundet kan ha paverkat vilka aktiviteter
deltagarna beskrev att de borjat med sedan diagnosen. Att rekryteringen gjordes via
Parkinsonforbundet kan ha paverkat resultatet, dd man kan anta att personer som &r aktiva i en

forening &r aktiva overlag.

Omedvetet ledande fragor kan minska reliabiliteten i en studie (Kvale & Brinkmann, 2009).
Under intervjuerna anvéndes vid vissa tillfdllen ledande fragor, vilket kan ha paverkat hur
deltagarna svarade. Majoriteten av de ledande frdgor som stélldes var dock i syfte att klargora
att intervjuarna tolkade deltagarnas svar ritt, vilket kan ses som ett sitt att sékerstélla
validiteten (Kvale & Brinkmann, 2009). Under intervjuernas gang sammanfattades vid flera
tillfallen dven vad deltagarna sade, vilket enligt Kvale och Brinkmann (2009) &r ett sétt att
oka studiens validitet. Ett sétt att ytterligare sikerstélla validiteten i deltagarnas svar hade
kunnat vara om dessa fick ldsa igenom den transkriberade intervjun for att eventuellt

korrigera eller fortydliga de svar som gavs (Malterud, 2009).

Att bdda forfattarna deltog vid samtliga intervjuer kan ha paverkat validiteten positivt, da tva
samspelta intervjuare ofta uppnar en storre forstaelse for det deltagaren séger dn vad enbart en
skulle ha gjort (Trost, 2010). Forfattarna upplevde att det faktum att bada tva deltog vid
intervjuerna medforde att fler erfarenheter och upplevelser fangades upp dé forfattarna ibland
tog fasta pd olika saker som deltagarna sade.

Att deltagarnas partner i vissa fall ndrvarade kan ha paverkat deltagarnas svar, och darmed
studiens validitet. Det 4r mdjligt att deltagarna skulle uttryckt sig annorlunda om partnern inte
varit ndrvarande. Men det kan dven ha berikat intervjuerna att partnern var nérvarande da

anpassningar lyftes fram av denne.

Att finga personernas upplevelser var svart, vilket kan tyda pa att deltagarna var ovana vid att
reflektera 6ver upplevelser och dérfor blev stillda av fragorna. Forfattarna upplevde att det
var lttare att fa fram upplevelser nér deltagarna beskrev dessa spontant, vilket kan tyda pa att

fragorna skulle ha formulerats annorlunda eller 1 vissa fall uteldmnats.
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Slutsats

Studien visade att Parkinsons sjukdom medfort att deltagarna anpassat bade vilka aktiviteter
de utférde och hur aktiviteter utfordes. Upplevelserna av dessa anpassningar var blandade. Att
kunna fortsdtta med meningsfulla aktiviteter genom att anvidnda nya redskap eller hjalpmedel
beskrevs som effektivt och oumbarligt och att komma pa egna anpassningar uppgavs leda till
en kinsla av stolthet. Att anpassa sitt sitt att utfora aktiviteter pa upplevdes dven som en
naturlig del av aldrandet. Samtidigt beskrevs kénslor av frustration dver att behdva disponera
tiden 1 aktiviteter annorlunda.

En 6kad kunskap om hur personer med Parkinsons sjukdom upplever anpassningar av
aktiviteter skulle kunna anvéndas vid planering och genomftrande av arbetsterapeutiska
atgdrder som ett komplement till insamlad information kring klienten. Att egna 16sningar kan
oka sjélvkénslan dr viktigt att ta i beaktande nir arbetsterapeuten foreslar Isningar pa

aktivitetsproblem.
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SEMISTRUKTURERAD INTERVJUGUIDE Bilaga 1

Bakgrundsfragor:

- Hur gammal dr du?

- Hur ldnge har du haft diagnosen Parkinsons sjukdom?

- Vad har du fo6r symtom?

- Har du négra andra sjukdomar som paverkar din vardag?
- Ar du ensamboende eller sammanboende?

- Har du eller har du haft kontakt med en arbetsterapeut? I sé fall, i vilket ssammanhang?

Dagliga aktiviteter
- Kan du beritta hur en vanlig dag brukar se ut for dig?
Foljdfragor:
- Vad gor du nér du vaknar pad morgonen?
- Vad gor du sedan/efter det?
- Hur brukar du avsluta din dag?
- Tycker du att din vardag har forédndrats sedan du fick Parkinsons sjukdom? Hur har den
fordndrats?
- Finns det ndgot du har slutat gora pa grund av din sjukdom?

- Finns det ndgot du gor idag som du inte gjorde fore sjukdomen?

Anpassning av aktivitet
- Har du dndrat ditt sétt att gora saker pa sedan du fick Parkinsons sjukdom? Kan du ge
ndgot exempel?
Foljdfragor:
- Pavilket sitt har du dndrat hur du gor det (aktiviteten) idag?
- Hur gjorde du forut? /fore sjukdomen?
- Hur har du kommit fram till sittet du utfor det (aktiviteten) pa idag?
- Har du provat olika sétt? Vilka sitt har du provat?
- Ar det ndgot som har blivit svért (i en speciell aktivitet)? Vad har blivit svart? Hur har

du 16st det?

Upplevelser av anpassningar
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- Hur upplever du ditt sitt att gora det pa (utfora aktiviteten) idag?
Foljdfragor:

- Ar dundjd med hur du gor det idag? Varfor/varfor inte?
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