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Ny laerdom

Utruleg lenge var eg sterk og sprek
og kunne halde frem min vante veg
og trudde ikkje at slikt vondt som rdkar

sd mange gamle folk, skulle rdke meg.

Eg sdg pd gamle skrgplingar, og tenkte
at om dei for alvor sette viljen inn
kunne dei vel te seg mindre ynkelege.

Jo, det er sant. Sa hard var eg, sa blind.

No har eg lzert nytt. Min eigen kropp
har drive meg pa plass i skrgplinganes her.
Ikkje kall oss stakkarsleg ndr du ser oss.

Kall oss heller tapre. Det er det vi er.

Haldis Moren Vesaas: Livshus 1995 (Kirkevold mfl., 2010)



Abstrakt

Introduksjon: En stadig aldrende befolkning gir ogsa flere med Parkinsons sykdom. En kronisk
sykdom som Parkinsons forbindes ofte med til dels alvorlige funksjonsbegrensninger som fgrer til et
annerledes liv. Progressivitet og en rekke symptomer gjgr at denne pasientgruppen mgter
mestringsutfordringer i hverdagen pa mange plan bade fysisk, psykisk og sosialt.

Hensikt: Hensikten med denne studien var & belyse mestring hos hjemmeboende pasienter med
Parkinsons sykdom.

Metode: En litteraturstudie der 13 vitenskapelige artikler ligger til grunn.

Resultat: Symptomene ved Parkinsons sykdom fgrte til mestringsutfordringer innenfor de fleste
omrader av livet. Bdde motoriske og ikke-motoriske symptomer som fatigue skapte problemer i
hverdagen. Det & beholde kontakt med livet fgr sykdommen, samt karaktertrekk ved den som hadde
sykdommen, var faktorer av betydning for a mestre livet med kronisk sykdom. Betydningen av
planlegging og det & unnga stress var andre hovedfunn.

Diskusjon: Resultatet ble diskutert opp i mot Benner og Wrubels teori om stress og mestring.
Konklusjon: Kroppen setter agendaen og det & leve med uforutsigbarhet oppsummerer livet med
Parkinsons sykdom for mange. Det & mestre hverdagen med Parkinsons sykdom krever innsikt i
sykdommen, informasjon og tilgjengelig helsepersonell. Stgtte og forstaelse fra omgivelsene gjgr det
a leve med sykdommen lettere. Det & bevare en positiv innstiling og leve for dagen i dag er en viktig
strategi for mange. Helserelatert livskvalitet synker med alvorlighetsgrad av sykdom. Kunnskap om
stress og mestring er avgjgrende for god sykepleie hos denne pasientgruppen.

Ngkkelord: Parkinsons Disease, Activity of Daily Life, Adaption Psychological, Coping, Quality of Life,
Stress, Physiological or stress, Psychological.
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1.0 INTRODUKSJON

Samfunnet star overfor en stadig gkende aldrende befolkning og flere vil ha behov for helsetjenester.
| fglge Nevroplan 2015 (Helse- og omsorgsdepartementet 2011) mottok over 265 000
omsorgstjenester i 2010, av disse mottok 175 000 praktisk bistand og/eller hjemmesykepleie i
omsorgsbolig eller egen bolig. | falge Nevroplan 2015 (Helse- og omsorgsdepartementet 2011) skjer
hovedsakelig veksten i tall pa tjenestemottakere i aldersgruppen under 67 ar. | 2010 var mer enn en
tredjedel av omsorgstjenestens tjenestemottakere under 67 ar. 20% av disse har nevrologiske skader
og sykdommer som eksempelvis Parkinsons. Dette gjelder de yngre eldre. Sa ser en ogsa at vi far
flere eldre eldre. Videre nevnes det i Nevroplan 2015 (Helse- og omsorgsdepartementet 2011) at
progredierende nevrologiske skade og sykdommer utvikler seg over tid og har et sveert sammensatt
sykdomsbilde med funksjonssvikt. Bistandsbehovet vil derfor gke fremover bade i kroner og gre samt
for kvalifisert personell. Samfunnet vil mgte utfordringer i forhold til a ivareta alle, etterspgrsel etter

helsetjenester for eldre vil sannsynligvis overskride tilbudet.

Sett i et helsegkonomisk perspektiv sier Nasjonal kompetansesenter for bevegelsesforstyrrelser,
NKB, (2012), at merkostnad for samfunnet relatert til gkt sykehjemsbehov for pasienter med
Parkinsons sykdom er beregnet til neermere 1 milliard kroner per ar. NKB (2012) hevder at ca. 50% av
pasienter med Parkinsons sykdom trenger hjelp fra det offentlige. Dersom sykehusinnleggelse kan
utsettes med 3 maneder, vil det tilsvare en arlig besparelse pa rundt 120 millioner kroner. Dette
viser, i fglge NKB (2012), at et bedre helsetilbud for denne pasientgruppen har et potensiale til 3
utsette behovet for sykehjemsplasser og dermed redusere samfunnets kostnader knytte til dette og i

tillegg gi et bedre liv med sykdommen for pasienter og pargrende.

Parkinsons er en kronisk og nevrodegenerativ hjernesykdom der det skjer et langsomt tap av
nerveceller. Dette skjer spesielt i den svarte substans og fgrer til at nervebanen fra den svarte
substans til stratium gradvis forsvinner. Etter hvert fgrer dette til at det blir en betydelig mangel pa
dopamin i basalgangliene slik at pasienten far symptomer (Jacobsen m.fl. 2010). Basalgangliene har
stor betydning nar det gjelder kontroll av motoriske funksjoner. Sykdom som affiserer dette
omradet, vil fgre til sviktende motorisk kontroll i form av ufrivillige bevegelser (tremor og dystoni),
problemer med a sette i gang viljestyrte bevegelser (akinesi eller bradykinesi) som a starte, stoppe og
utfgre myke bevegelser ved gange samt forandring i muskeltonus (rigiditet og hypotoni). En ser
symptomer f@rst nar dopaminmengden er redusert med 80-90% (@rn m.fl. 2011).

Man regner med at ca. 1 prosent av befolkningen over 65 ar er rammet og er saledes en lidelse man

oftest mgter blant den eldre del av befolkningen. Ser man pa andelen i norske somatiske sykehjem er



den pa 5 prosent (Engedal og Haugen 2009). En vil naturlig nok ogsa mgte de i hjemmesykepleien og

pa sykehus.

En ser en gradvis utvikling av Parkinsons sykdom, hvor fort sykdommen progredierer varierer fra
person til person. Sykdommen kan veere sterkt invalidiserende, men virker vanligvis ikke inn pa
livslengden. Pasientene opplever en gkende invalidisering som kan ha direkte sammenheng med
sykdomsutviklingen, men ogsa andre forhold vil ha en innvirkning. Etter 10 ar vil en del av pasientene
veere betydelig invalidiserte. Forlgpet kan ikke forutsees og kan vaere sveert varierende. Plagene som
oppstar ved Parkinsons sykdom har stor innvirkning pa pasientens livskvalitet og livsutfoldelse (Almas
m.fl. 2010). | sykepleien er livskvalitet og velvaere viktige malsetninger. Det er ikke bare selve
sykdommen som bgr danne utgangspunkt for sykepleien som skal gis, men ogsa den enkelte pasients
reaksjon pa sykdom, symptomer, behandling og undersgkelser. Da kan pleien og omsorgen ikke bare
rettes mot begrensinger og plager, men ogsa innbefatte pasientens muligheter og ressurser. Noe

som er sarlig viktig ved alvorlig sykdom en ikke blir frisk av (Knutstad 2010).

| faglitteraturen legges det vekt pa at mestring bestar av uoversiktlige og kompliserte prosesser. Det
som synes a vaere felles, er at mestring oppfattes som summen av indre psykiske og direkte
handlingsorienterte krefter som den enkelte bruker for a gjenfinne meningen med livet og for a
tolerere, beherske og redusere de indre og ytre belastningene vedkommende er utsatt for. Mestring
er det en gjgr med de forandringer som skjer nar en opplever et sammenbrudd av mening (Knutstad
2010). For a se pa hvordan en skal fremme mestring hos hjemmeboende pasienter med Parkinsons
sykdom trenger en a vite noe om hva som oppleves som utfordringer hos de som kjenner
sykdommen pa kroppen. Vi trenger a forsta hvordan livet med Parkinsons sykdom oppleves. Kroppen
setter agendaen i forhold til de fysiske utfordringene Parkinsons pasientene opplever. Det a leve med
uforutsigbarhet gjenspeiler det a aldri vite hva dagen, morgendagen eller sagar hva de neste timene

vil bringe.

Det a dele livet med Parkinsons kan sees i lys av Benner og Wrubels (2003) forstaelse av mennesket.
Disse belyses gjennom 4 begreper som de hevder er sentrale i en fenomenologisk forstaelse av
mennesket; kroppslig intelligens, bakgrunnsforstaelse, personlig engasjement — consern og
situasjonen.

Kroppslig intelligens, i dette ligger forstaelse av de ulike raske, ubevisste og ikke-eksplisitte mater en
rader over for a fatte en situasjons betydning for selvet. Kroppslig intelligens bruker vi blant annet til
a bevege oss uten a tenke over det, automatiserte handlinger og innlzert adferd. | fglge Benner og

Wrubel (2003) vil opplevelsen av at den kroppslige intelligens bryter helt sammen, eller ikke lenger



virker sa godt, miste sin intelligente kvalitet som er a bli tatt for gitt, og blir noe man reflekterer
bevisst over.

Det andre aspektet Benner og Wrubel (2003) beskriver ved det & veere menneske er at en har
Bakgrunnsforstdelse. | dette ligger den subkultur, kultur, familie og personlige livserfaringer en har i
bagasjen. Bakgrunnsforstaelsen danner et utgangspunkt for ens oppfattelse av verden slik den alltid
har veert.

Personlig engasjement — consern er det tredje aspektet og gar ut pa hva som er av betydning for den
enkelte. Ut i fra at ting og mennesker betyr noe for en, involveres en i verden.

Situasjonen, er det fjerde og siste aspektet Benner og Wrubel (2003) har med. Mennesket er alltid i
en situasjon som en del av en kontekst. Mennesket inngar i sin verden, snarere enn 3 leve i fastsatte
omgivelser. En vil spke a finne mening i situasjonen ut i fra sitt stasted og dette stastedet vil endre
seg med tiden ut i fra hva en opplever og erfarer. | fglge Benner og Wrubel (2003) vil et

sammenbrudd i den ubesvaerede funksjonen lede til stress.

Benner og Wrubel (2003) definerer stress som: “Et brudd i mening, forstaelse og normal funksjon,
med opplevelse av skade, tap eller utfordring som falge, og sorg, fortolkning eller ervervelse av nye
ferdigheter er pakrevet.” (Benner og Wrubel 2003 s. 83). Videre slar Benner og Wrubel (2003) fast at

mestring er det en gjgr med bruddet i mening, forstaelse og ubesvaeret funksjon stresset skaper.

1.1 Hensikt

Hensikten med denne studien er 3 belyse mestring hos hjemmeboende personer med Parkinsons
sykdom. | fglge Fjerstad (2011) forbindes kronisk sykdom ofte med svakhet, men alle med
sykdommer som ikke gar over vet hvor sterk en ma vaere. Parkinsons sykdom er en kronisk lidelse
som krever medisinsk behandling, men for a leve et godt liv trenger en noe mer — nemlig seg selv og
sin egen styrke, stgtte rundt seg og et helsevesen som ser at en er bade svak og sterk, syk og frisk
(Fjerstad 2011). Sa med utgangspunkt i pasientens perspektiv pa mestring, vil denne studien
fokusere pa hvilke omrader hjemmeboende Parkinson pasienter opplever som en utfordring i
hverdagen og hvordan de pa best mulig mate kan mestre disse. Pa bakgrunn av dette, se pa hva

sykepleiere bgr vektlegge i mgtet med denne pasientgruppen.



2.0 METODE

2.1.Datainnsamling
Denne oppgaven bygger pa en litteraturstudie. | en litteraturstudie undersgkes tidligere

dokumentert kunnskap, i stedet for at spgrsmalene stilles til personer stilles de til litteraturen
(Forsberg og Wengstrom 2003). Det er gjennomfgrt en systematisk litteraturstudie med det som
formal a besvare hensikten. Artiklene ble analysert ut i fra hva Parkinsons pasienter opplever som
viktig 3@ mestre i livet med en kronisk sykdom og hva som skal til for at de bedre kan mestre og

dermed oppleve et bedre liv.

Det ble foretatt systematiske sgk i 2 databaser, Medline og Cinahl i mars/april 2013. | samme periode
ble det foretatt et manuelt sgk ut i fra referanselistene som resulterte i 1 artikkel. Sgket er beskrevet
i tabell 1a og b. Resultatet av spket inneholdt bade kvalitative og kvantitative artikler. | fglge Polit og
Beck (2012) er slike blandede oversiktsstudier forholdsvis nye. Det mest vanlige er enten kvantitative
eller kvalitative. Arsaken til inkludering av begge typer studier i denne oppgaven ligger i hensikten.
Det var viktig a belyse hva pasientene opplevde som mestringsutfordringer, derav kvalitative studier

og kvantitative studier som belyste hva som eventuelt fungerte, effekten av intervensjoner.

| fgrste runde ble titlene i artiklene lest. Deretter ble abstraktet gjiennomgatt for de artikler som
synes relevant til hensikten. For de artikler som ble med videre i prosessen ble disse skrevet ut og

lest i fulltekst. Kun originalartikler ble vurdert.

Ut i fra denne studiens hensikt ble fglgende spkeord valgt:
Parkinsons Disease, Activity of Daily Life, Adaption Psychological, Coping, Quality of Life, Stress,

Physiological or stress, Psychological (tabell 1a og b).

2.2 Inklusjon/eksklusjonskriterier
Sgk etter artikler ble gjort i databasene Medline og Cinahl. Avgrensninger som ble valgt var i tid og

sprak. Det var gnskelig med nyere forskning sa kun artikler fra 2000 og frem til i dag ble inkludert. |
tillegg ble det satt begrensninger pa sprak. Kun engelsk, dansk, norsk og svensk ble valgt. Artiklene
skulle ha et pasientperspektiv. Artikler med pasienter fra land sammenlignbare med Norge ble
foretrukket. Fokuset var pa hjemmeboende Parkinsons pasienter sa de artikler som omhandlet

pasienter pa sykehjem ble valgt bort.



Medikamenter er ikke en ubetydelig del av det & ha Parkinsons sykdom. Selv om riktig

medikamentbehandling i mange tilfeller er en forutsetning for @ ha mulighet til 3 mestre, ekskluderes

artikler som omhandler dette gitt oppgavens begrensning i ord. Ogsa demens og depresjon var

eksklusjonskriterier. Begge deler relevante i forhold til Parkinsons sykdom, men omfanget ville blitt

for stort om disse ble inkludert. Artikler med kun pargrendefokus ble ekskludert, mens artikler som

innehold begge perspektiv ble vurdert inkludert. Da med hensikt & benytte kun pasientperspektivet i

resultatet.

De spkeord og begrensninger som ble valgt illustreres i fglgende tabeller:

Tabell 1a. Antall treff i databasen Medline med sgkeord og begrensninger.
Dato for sgk: 22.3.2013

Sgkeord Antall treff Leste abstract Lest fulltekst

Valgte artikler

1. Parkinson’s Diseasq 44 312
2. Activity of Daily 48 347
Life
3. Adaption, 96 816
Psychological
land2 139 20 6
Limit year: 2000 —
2013
Limit sprak: engelsk,
dansk, norsk, svensk

land2and 3 42 12 2

Limit year: 2000 —
2013
Limit sprak: engelsk,

dansk, norsk, svensk




Nytt sk Medline 7.4.2013

Sgkeord Antall treff Leste abstract Lest fulltekst Valgte artikler
1. Parkinson’s Disease | 44 312
2. Adaption, 96 816
Pshychological
3. Stress, Physiological
or stress, Psychological | 207 133
land2and3 18 5 3 2
Limit year:
2000 -2013

Limit sprak: engelsk,

dansk, norsk, svensk

Tabell 1b. Antall treff i databasen Cinahl med sgkeord og begrensninger.

Dato for sgk: 12.3.2013

Sgkeord Antall treff Leste abstract Lest fulltekst Valgte artikler
1. Parkinson’s Disease | 6762
2. Activity of Daily 27 270
Living
3. Coping 18 295
land2 168 20 8 3
land3 72 10 5 2
Limit:
Ar: 2003 - 2013
Sprak: Engelsk, norsk,
svensk, dansk
Nytt sk
1. Parkinson disease 6762
2. Coping 18 295
3. Quality of Life 35955
land2and3 14 3 1 1

10




2.3 Kvalitetsvurdering
| vurdering av artiklene ble sjekklister fra Nasjonalt kunnskapssenter for helsetjenester (2008)

benyttet. Her ble hovedspgrsmal som betydning og relevans for sykepleie vurdert, hvorvidt
problemet er relevant for praksis samt nytteverdi gjennomgatt. Alle artiklene var skrevet i henhold til
IMRAD struktur og innholdet i disse ble vurdert samt referanselisten. Resultatet ble overfgrt i en

tabell over inkluderte forskningsartikler (Vedlegg 1).

2.4 Etiske aspekter
| fglge Forsberg og Wengstrom (2003) er det avgjgrende at etiske overveielser gjgres f@r en starter

arbeidet med en systematisk undersgkelse. Alle artikler som er aktuelle for & belyse hensikten er
med, uavhengig av om de stgtter tidligere antagelser eller funn. | fglge Forsberg og Wengstréom
(2003) skal fusk og uhederlighet ikke forekomme. Denne studien referer til kilder slik at plagiat ikke
forekommer. Videre nevner Forsberg og Wengstrom (2003) at en bgr velge studier godkjent av etisk
komite. 9 av 13 artikler inkludert i denne studien er godkjent av etisk komite (Vedlegg 1). De 4 som
ikke er godkjent av etisk komite er, i likhet med de gvrige, bygget opp etter IMRAD struktur. For disse
4 er metodedelen ngye beskrevet og de benytter anerkjente maleinstrument i sine undersgkelser.
Ogsa det at de er funnet i anerkjente databaser og publisert i anerkjente tidsskrift gjgr at de vurderes

riktig 3 ta med.

2.5 Innholdsanalyse
Polit og Beck (2012) beskriver innholdsanalyse som den prosessen en gjgr for a integrere og

organisere det materialet en har funnet i relevante tema. En slik analyse gjennomfgres ved a bryte
ned data i mindre enheter, gi disse enhetene navn i forhold til det innholdet de representerer og

deretter gruppere dette materialet i like konsepter (Polit og Beck 2012).

Etter 3 ha gjennomfgrt en innholdsanalyse basert pa de valgte artikler, resulterte dette i 4 tema
relatert til hensikten. De deler av resultatene som ikke svarte til hensikten ble utelatt. Artiklene ble
grovsortert ut i fra innhold og dette resulterte i 5 kategorier. Det endelige resultatet ble 4 kategorier
da 2 av kategoriene ble slatt sammen. Fremgangsmaten for denne kategorien er eksemplifisert i
tabell 2. De g@vrige tre kategorier ble: Kroppen setter agendaen — a leve med uforutsigbarhet,

Psykiske utfordringer — & bli i den verden en kjenner og som er en del av ens jeg/selvbilde.
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Tabell 2. Innholdsanalyse

Meningsenheter Subkategorier Kategorier
Strategier for & mestre livet med PS er Stress Mestring —
Leve for dagen i dag, psykisk stgtte, Stressmestring Strategier og
unnga stress, behov for a planlegge, Planlegge livskvalitet

aksept og fornekting, passiv og aktiv
mestring. Stressmestring. Bruk av
unnvikende mestring er relatert til gkt
psykologisk helseproblem.
Problemlgsende mestring er assosiert
med bedre helserelatert livskvalitet,
emosjonsfokusert mestring er assosiert
med verre psykisk helse. Det 3 laere
hvordan mestre sykdom, akseptere
begrensninger, sgke kunnskap, engasjere
seg i meningsfulle aktiviteter og leve
dagen i da er en oppskrift pa hvordan

mestre livet med PS — Holde fortet!

Unnvikende mestring
Problemlgsende mestring
Laere @ mestre

Akseptere begrensninger
Spke kunnskap

Engasjement

Livskvalitet og PS
Aktiv mestring fgrer til bedre livskvalitet.
Tilstedevaerelse av dyskinesi, depresjon

og angst pavirker livskvalitet. Det 3
bevare en fglelse av kontinuitet med ens
for-sykdommen liv gir livskvalitet.
Progredierende sykdom som PS forverrer
livskvalitet, ser ikke sammenheng med

alder, men varighet.

Kontinuitet og livskvalitet
Aktiv mestring og livskvalitet
Progredierende sykdom og
darligere livskvalitet.

Angst og depresjon
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3.0 RESULTAT

3.1 Kroppen setter agendaen — a leve med uforutsigbarhet
Livet med Parkinsons sykdom ble av pasientene beskrevet som en reise bestaende av flere faser hvor

en i starten ma laere av samt a tilpasse seg kroppens endringer. Etter hvert som de fysiske
symptomene tok mer og mer over ble utfordringen a mestre en uforutsigbar kropp, ikke to dager
opplevdes som like nar det gjaldt mobilitet (Haahr mfl. 2011). Noen av pasientene opplevde

forverring av funksjonsstatus allerede innenfor et intervall pa et ar (Caap-Ahlgren og Dehlin 2004).

Pasientene opplevde ulike symptomer som pavirket deres fysiske utfgrelse. Dette var tremor,
frysepisoder, tap av finmotorikk, fall, fluktuasjoner, bevegelsesproblemer (Pretzer-Aboff mfl. 2009).
Det ble ngdvendig a kompensere for tap av funksjon ved a lare seg nye teknikker (Whitney 2004). En
person med tremor uttalte ” Jeg har mistet teknikken for a gjgre begge disse tingene pa grunn av
mine hender. Jeg kan ikke tre i en nal eller bruke en skrutrekker” (Pretzer-Aboff mfl. 2009). Andre
igjen fortalte at det 8 komme seg opp av stolen, fa pengene ut av lommeboken, vanskeligheter med a
komme seg ut av sengen, fall og det a ikke lengere kan kjgre bil var faktorer som vekket bekymring

(Wressle mfl. 2006).

Flere pasienter fortalte at de stressorene som vekket stgrst bekymring var de som gjorde ADL
vanskelig og 90% av pasientene rapporterte at problemene gkte med over 50% ved stress (Backer
2000). En gruppe av pasienter rangerte hva de opplevde som de mest stressende faktorer og 17 %
meldte at tremor var den mest stressende, mens 11% rangerte rigiditet og 11% mente at det a
komme seg opp av en stol var den stgrste stressfaktoren (Frazier 2000).

Sonia fortalte at siden stress gkte hennes symptomer matte hun finne mater a redusere
stressfaktorer i livet: ” En av de tingene som bekymrer meg mest er det a skrive...hvis jeg skal pa
butikken og ma signere en sjekk...jeg fgler at jeg er forpliktet til a forklare hvorfor handskriften min er
sa darlig...enhver form for stress, enhver form for stress gjgr det verre. Absolutt. Og vet jeg det er
folk bak meg som venter, da blir det verre. Sa om jeg gar til butikken vil jeg skrive ut sjekken langt,
langt tidligere og la belgpet sta apent”. Personer med Parkinsons sykdom paminnes til enhver tid

sine begrensninger i det de forsgker a fullfgre aktiviteter i dagliglivet (Whitney 2004).

| tillegg til opplevde begrensninger pa grunn av funksjonsmangler nevnes fatigue og kompleksitet
som faktorer som gir konsekvenser i dagliglivet. Fatigue som en konsekvens av manglende energi ut
over dagen, kanskje som et resultat av hyppige toalettbesgk i Igpet av natten. Kompleksitet i form av

komorbitet, det a oppleve at venner og familie dgr slik at de ma leve videre alene (Wressle mfl.
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2007). Ogsa blant pasienter som ble spurt om utfordringer i forhold til 8 mestre ulik fysisk aktiviteter
ble fatigue nevnt. De opplevde at fysisk aktivitet ikke bare ble komplisert pa grunn av motoriske
problemer, men ogsa ikke motoriske problemer som fatigue, kognitiv svekkelse, inkontinens og

smerte (Pretzer-Aboff mfl. 2009).

En fant at for en god del pasienter var de fysiske utfordringer med Parkinsons sykdom st@rst (Backer
2000, Frazier 2000,), men det var ogsa tilfeller hvor pasientene opplevde stgrst problem med sosial

funksjon, etterfulgt av mobilitetskontroll (Schreurs mfl. 2000).

3.2 Psykiske utfordringer —

a bli i den verden en kjenner og som er en del av ens jeg/selvbilde

For noen pasienter opplevdes det a fa diagnosen Parkinsons sykdom som litt av et mysterium og de
lette etter arsakssammenhenger, noen aksepterte legens diagnose mens andre lette etter
informasjon pa internett og fikk derfra en gkt fglelse av sikkerhet. Andre igjen stolte pa den kliniske
diagnosen, men beholdt fortsatt en viss tvil. Som en av pasientene uttrykte: “Hans (legens) diagnose
var riktig. Det jeg ikke kan forsta er at det ikke er noen blodprgve, ikke noe bevis for a si at —ja det er
det. Jeg har symptomene, men alle synes a oppleve dette forskjellig. Noen subber, noen kan ikke
gjore ditt og andre kan ikke gjgre datt. Og dette synes a veere stridens kjerne. At ingen har det pa
samme mate (sagt av frances)”. En viss grad av usikkerhet var fremdeles tilstede. Noen pasienter
aksepterte sin manglende forstaelse og var forngyd med a stole pa andres ekspertise, mens andre
spkte kunnskap, selv om dette ngdvendigvis ikke resulterte i en forstaelse av sammenheng med
hvordan de fglte de hadde det. Det a veere sikker pa arsak ga ikke ngdvendigvis en fglelse av kontroll
og motsatt, usikkerhet i forhold til arsak innebar ikke ngdvendigvis en fglelse av mangel pa kontroll

(Eccles mfl. 2011).

A bli i den verden som er kjent for en og som er en del av deres jeg/selvbilde handlet for noen av
pasientene om a beholde kontakten med livet sitt fgr sykdommen (Whitney 2004). En gruppe
pasienter ble malt i forhold til hvordan de opplevde sammenheng i livet og resultatet viste et fall fra
74 ved malestart til 47 malt ett ar etter, dette viser deres opplevelse av sammenheng oppleves som
darligere (Caap-Ahlgren og Dehlin 2004).

Det a fortsette med aktiviteter de likte ble sett pa som betydningsfullt og essensielt i forhold til a
bevare sin egen identitet, men det a bevare et positivt selvbildet ble komplisert av den virkningen
Parkinsons sykdom hadde pa hvordan de fremsto. Stemmen var lav og monoton, hendene skalv,

ansiktet var mimikklgst og kroppsholdningen lut, noe som etterlot ens opplevde identitet i en rigid og
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ofte uforutsigbar kropp. Det a bli anerkjent som den samme personen som tidligere og som de selv
fremdeles fglte at de var ble beskrevet av noen pasienter som en kamp.

En pasient, Tony, fortalte at hans identitet ble bevart ved at familie og venner forholdt seg til han og
ikke sykdommen. Pa den mate bevarte han kontakten med sitt liv fgr sykdommen. Han vet hvor han
tilhgrer og hvem han er. Andre igjen fortalte at det a bevare en viss kontinuitet i livet var med pa
gjore livet med Parkinsons sykdom lettere. Mable fortalte at for henne er det & fremdeles gjgre som
mye som mulig av husarbeidet selv viktig, selv om det var ting hun ikke lengre mestret.

Alle pasientene i denne gruppen beholdt det som var viktig for dem for pa den maten bedre mestre
livet med Parkinsons sykdom. Faktorer som var viktige for dem i denne prosessen var deres vilje og
evne til a lzere, akseptere, sgke kunnskap, engasjere seg i meningsfulle aktiviteter og det a leve for i
dag. Pasientene fortalte at de valgte & akseptere det livet har gitt dem. De mente at det eneste
fornuftige valget var & akseptere begrensningene.

Tony oppsummerte flere av deltakernes syn nar han sa: "Jeg har lzert & leve med det, og jeg har laert
a akseptere det. Selv om jeg ikke liker det”.

Det a oppna samt sgke kunnskap hjalp deltakerne 3 forsta hva som skjedde med deres kropp og med
det, hap om at de ville leere hvordan bevare sitt liv s3 godt som overhode mulig.

Sam sier: ” Hvis du ma leve med det, bgr du forsta hva det er...Jeg skulle gnske noen hadde forsikret
meg om at dette er en langvarig lidelse...At der hjelp a fa...Men jeg matte finne ut av det selv ved 3
lese om det...det tok sin tid...i starten visste jeg ikke hva det var jeg hadde og hvor alvorlig det var
eller hva annet det fgrte med seg, og som en problemlgser matte jeg komme til bunns i dette. Dette
var en vanskelig tid...Reaksjonen er en-hva er det jeg har fatt, hvor alvorlig er det, og hva gjeér jeg

med det?” (Whitney 2004).

De psykologiske stressorene som vekker stgrst bekymring er depresjon, bekymring over a miste sin
positive innstilling og det a gi opp, skamfull over symptomene ved Parkinsons sykdom og det a fgle
seg som en byrde. Flere pasienter fortalte om sin frykt og bekymring. Frykt for a falle og frykt for
fremtiden. De berettet ogsa om tap, det at andre hele tiden passet pa og det a hele tiden ma gi
beskjed hvor de er oppleves som et ta av frihet. Bekymring for sine naeermeste var ogsa et tema blant
noen av pasientene. Hvis deres naermeste skulle bli syk, kunne de da hjelpe til? (Wressle mfl. 2007).
Andre igjen fortalte om fglelsen av a sitter fast i tiden mellom rigiditet og ustabilitet, tap av
spontanitet, fglelse av kjedsomhet og monoton tilvaerelse var dominant. Alt tok lengre tid, en kan
aldri ha det travelt. Det a leve i avhengighet og kompromiss, a vaere en byrde oppleves tungt for
noen (Haahr mfl. 2011).

En gruppe Parkinsons-pasienter ble malt pa om det var karaktertrekk ved disse som kunne si noe om

hva som pavirker funksjonsutfgrelse og villighet til a delta i funksjonell og fysisk aktivitet og det ble
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funnet at trekk som fremmer deltakelse er robusthet, bestemthet, behov for a vaere uavhengig,
nekte 3 ta i mot hjelp samt humor viktig. Motsatt, karaktertrekk som gjgr det vanskelig er apati,

forlegenhet, skam, latskap, frustrasjon, motlgshet og tristhet (Pretzer-Aboff mfl. 2009).

For noen av pasientene avstedkom det a bli diagnostisert med Parkinsons spekulasjoner om hva
fremtiden vil bringe. Parkinsons sykdom ble en del av livet og de matte laere av og tilpasse seg
kroppens endringer. Prgve a finne mening, selvstendighet og kontroll i hverdagen. Det a vaere positiv

ble en mate &8 mestre situasjonen, hape og tro det beste (Haahr mfl. 2011).

3.3 Sosiale utfordringer- livet leves ikke alene
Pasientene fortalte at det a delta i aktiviteter som ga mening var viktig. Det a fortsette a vaere

engasjert i en meningsfylt hverdag ga de mulighet til 8 bli i den verden de kjente. Flere pasienter
uttrykker betydningen av a det 3 ha et mal i livet. For noen var dette 3 bli i jobb, mens andre igjen
gnsket a fortsette med golf. Det 3 holde mulighetene dpne ved & laere nye mater a gjgre ting pa
gjorde det mulig a fortsette med gnskede aktiviteter ved tilpasse de til et giennomfgrbart niva
(Whitney 2004). Andre pasienter opplevde som utfordrende a planlegge aktiviteter pa grunn av
endring av funksjonsniva gjennom dagen. Aktiviteter tok ogsa lengre tid a gjennomfgre. Her ble
planlegging nevnt som viktig for a redusere fglelsen av stress. Pasientene tilpasset seg situasjonen
ved 3 unnga stgrre folkemengder, velge buffet lunsj i stedet for suppe og a fortelle folk om sin
sykdom. Flere opplevde sosial isolasjon og unngikk rett og slett & ga ut a spise med andre pa grunn av

problemene med a spise uten a sgle og fglte seg flau over dette (Wressle mfl. 2007).

Pasienter som opplevde mangel pa sosial stgtte erfarte at de hadde stgrre problemer i forhold til
psykososial helse. Synlige stressorer som manglende ansiktsmimikk vanskeliggjorde sosiale settinger
(Backer 2000). Ogsa problemer med a skrive og snakke pa grunn av tremor, svak stemme og
frysepisoder svekket evnen til 8 kommunisere med andre (Pretzer-Aboff mfl. 2009).

John berettet om at det & beholde kontinuitet i sosiale aktiviteter hjalp han i a bevare livet sa bra
som det kunne bli. Han forteller: ” Du vet, vi sitter ikke hjemme og ratner bort... vare vennskap, de vi
har hatt, holder fortsatt. Vi ser ikke hverandre sa mye som f@r. Noen kan ikke kjgre nar det er
mgrkt...de vil heller mgtes til lunsj enn middag...men det ikke noen stor sak om det er lunsj eller
middag sa lenge en har glede av hverandres selskap.” Det a holde pa det som er viktig er avgjgrende

for @ holde ut (Whitney 2004)
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Noen av pasientene rangerte fglgende symptomer som mest stressende innenfor det psykososiale
omradet: 21% opplevde at det a veere avhengig av andre var den stgrste stressfaktoren , det a veere
en byrde synes 17% var den stgrste, 15% sa at det a veere deprimert opplevdes som verst, 8 miste
kontroll 14% og vanskeligheter med & bli forstatt 10% (Frazier 2000). Stress forverret symptomene,
noe som vanskeliggjorde det sosiale livet, 90% av pasientene i en gruppe rapporterte at problemene

gkte med over 50% ved stress (Backer 2000).

Det a leve med begrenset rom og endringer i sosialt liv gjorde at de naere omgivelser ble viktige,
hjemmet ble oppfattet som en trygg arena, men det skapte ogsa bekymring i forhold til om de matte

flytte. Flere kjente pa tapet av sitt sosial liv og ferieturer (Haahr mfl. 2011).

3.4 Mestring— strategier og livskvalitet
Helserelatert livskvalitet ble malt hos en gruppe Parkinsons pasienter og malinger i Igpet av en 2 ars

periode viste en nedgang i helserelatert livskvalitet, dette ble satt i klar sammenheng med den
svekkelsen pasientene opplevde i omradene dysfunksjon, nattesgvn og kognitiv funksjon. Tilsammen
forklarte den opplevde svekkelsen i disse omradene 30% av endringene i helserelatert livskvalitet.
Det ble ogsa klart at en hgyere helserelatert livskvalitet ved malestart ga et stgrre fall malt etter 2 ar
(Visser mfl. 2009). Andre igjen opplevde at livskvalitet hovedsakelig var knyttet til omradene
mobilitet og kommunikasjon og samsvarte ogsa med alvorlighetsgraden av sykdom (Wressle mfl.

2006).

Hypotesen om at pasientene ville bruke ulike typer mestringsstrategier til ulike typer stressorer
innenfor fysisk, kognitivt og psykososialt omrade viste seg @ stemme for en gruppe pasienter. De
rangerte rigiditet og tremor som mest stressende innenfor det fysiske omradet, mangel pa mental
energi som den mest stressende innenfor det kognitive omradet og avhengighet, frykt for a veere en
byrde, depresjon og fglelse av tap av kontroll som de mest stressende faktorene innenfor det
psykososiale omradet. Ved disse stress symptomene var det mest sannsynlig at denne gruppen
pasienter benyttet emosjonell regulering og ikke sa mye distansering som mestringsteknikk.
Alvorlighetsgrad av sykdom ble knyttet til i stgrre grad a bruke aktiv mestring nar det gjaldt de fysiske
stressorene og gkt bruk av distansering om en ser alle stressorene samlet, dette hadde en negativ

innvirkning pa mental og fysisk velvaere (Frazier 2000).

Pasienter som benyttet aktiv mestring og distraksjon som strategi for 8 mestre stress ved

sykdommen fgrte til bedre psykologisk funksjon og kommunikasjon nar en sa pa utviklingen i Igpet av
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et ar (Schreurs mfl., 2000). Pasienter som benyttet unnvikende mestringsstrategier opplevde gkte

psykologiske helseproblemer (Backer 2000).

De av deltakerne i studien som benytter avledning og emosjonelle strategier opplevde darligere
livskvalitet nar det var snakk om emosjonelt velvaere. Pasienter som i stor grad benyttet emosjonelle
mestringsstrategier innenfor omradene mobilitet, stigma og kommunikasjon opplevde ogsa darligere
livskvalitet. Emosjonelt velvaere var ogsa det aspektet ved livskvalitet som ble mest pavirket av

tilstedeveerelsen av dyskinesi (Montel mfl. 2009).

Det a benytte planlagt problemlgsning som mestringsstrategi viste seg, for en gruppe pasienter, a
veere relatert til en bedre helserelatert livskvalitet nar det gjelder kognitiv svekkelse, kommunikasjon
og kroppslige ubehag. @kt bruk av flukt-unngdelse mestring var relatert til darligere helserelatert

livskvalitet innenfor omradene stemning og fglelsesrelatert velvaere (Bucks mfl. 2011).

7 pasienter beskrev hvordan tilrettelegging kunne bidra til at de bedre mestret hverdagen med
Parkinsons sykdom. Her ble tilgjengelighet til helsepersonell nevnt og en pasientsentrert tilnaerming
sett pa som viktig i det a forbedre evnen til problemlgsning. Informasjon vedrgrende alle forhold ved
sykdommen var ansett som viktig. Ved a spgrre pasientene om hvordan de mestret sin situasjon,
kunne helsepersonell bygge videre pa disse strategiene. Ogsa behovet for et tverrfaglig team som
kunne ta vare pa hele mennesket var viktig. Hjemmetreningsprogram for bruk i en tidlig fase av
sykdommen ble ogsa etterspurt (Wressle mfl. 2007). For andre pasienter gjorde det a leve etter
filosofien a leve for dagen at de, i allefall midlertidig, kunne sette til side sin frykt for fremtiden og gis
muligheten til 3 glede seg over livet. Som Ed anbefalte: ” Hold deg opptatt. Pr@v a ignorere det. Prgv
a leve som du alltid har gjort, unntatt, om du @gnsker a gjgre noe -gjgr det. Pa samme maten som i
Nike reklamen, Just Do It. Jeg har lagt til et ord —na. Ikke utsett noen ting...Gjgr det, na” (Whitney
2004).

Det a tenke pa fremtiden kan oppleves sa overveldende for personer med Parkinsons sykdom at det
pavirker hvordan de lever i dag. Ved & adoptere Leve for Dagen i dag filosofien kan det & mestre
natiden oppleves lettere. Deltakerne benyttet ikke denne strategien som et uttrykk for hap om en
positiv fremtid, men heller ga det dem mulighet til 3 sette til side sin skuffelse og frykt for fremtiden.
De velger rett og slett a ikke dvele ved det ukjente, men velger a fokusere pa det de mestrer a gjgre i
dag. Det a leere hvordan, akseptere begrensninger, spke kunnskap, engasjere seg i meningsfulle
aktiviteter og leve dagen i dag ga dem et holdepunkt i livet og som et resultat av dette, livskvalitet.

John oppsummerer flere deltakeres livsfilosofi pa denne maten: ” lev et normalt liv. Du vet, ikke la
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disse tingene overvelde deg. Det er ikke sa vanskelig. Det er ikke en sa stor byrde a baere” (Whitney

2004).

For noen av pasientene ble den vedvarende strategien for & mestre livet med sykdommen

a veere positiv, beholde, kontroll og leve etter rutiner bade ngdvendig og et valg for 8 mestre
sykdommen og ha kontroll. Andre igjen opplevde at de ble styrt av on/off symptomer som
vanskeliggjorde planlegging, kroppen satte agendaen. Det at kroppen lever sitt eget liv ble vanskelig
a takle i sosiale settinger. De mestringsstrategier som ble valgt var enten a reservere seg mot a delta
eller nekte 3 la sykdommen styre. Noen av pasientene fortalte ogsa om kampen mot klokka, de visste
aldri nar og hvor lenge de hadde kontroll (Haahr mfl. 2011). Pasientene ga flere tips for & mestre
hverdagen med Parkinsons innenfor daglige aktiviteter som pakledning, bad, toalett, forflytning, det
a spise, det & gd i trapper, frys episoder, kommunikasjon, inaktivitet, apati, mangel pa stimuli og
kognitiv svekkelse. De understreket ogsa betydningen av a ha et sosialt nettverk samt stgtte fra et

helseteam (Pretzer-Aboff mfl. 2009).

Det a akseptere sykdommen og samtidig ga videre med livet opplevdes som en ngdvendig
tilpasningsprosess. Pasientene varierte i mater a akseptere sykdommen. En resignerte:” sann er det
bare, det finnes ingen kur”, andre prgvde a gjgre det beste ut av situasjonen, mens noen aksepterte
og gikk videre. Flere fant alternative mater a Igse problemer pa som lunsjavtaler i stedet for middag,
det var viktig @ akseptere at en ikke kan gjgre det samme som fgr. Aksept ble en pagaende, vanskelig
prosess, heller en aksept eller ikke (Eccles mfl. 2011).

Aksept heller enn resignasjon reflekteres i deltakernes evne til a rejustere sine forventninger til seg

selv og til de evnene de har. Aksept tillater de og fremdeles vaere tilstede i livet (Whitney 2004).

4.0 DISKUSJON

4.1 Metodediskusjon

| spket er det gatt systematisk til verks for a finne relevante artikler som belyser hensikten i vesentlig
grad. Datainnsamlingen startet med sgk i 2 anerkjente databaser, Medline og Cinahl. Sgkeordene ble
valgt ut i fra relevans til hensikten og etter de begreper som dukket opp i den innledende fasen hvor

det ble jobbet med tankekart for 3 komme frem til hensikten. Det at de valgte sgkeord ga relevante
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treff gjorde at andre spkeord ikke ble benyttet. Dette kan vaere en svakhet i forhold til at andre ord
og kombinasjoner kunne gitt andre, og kanskje bedre resultat.

Det a kun forholde seg til 2 databaser kan muligens vaere en svakhet ved resultatet, andre databaser
kunne kanskje gitt ytterligere bedre grunnlag for a besvare hensikten. Pa den annen side kan en si at
det a finne alle relevante artikler anerkjente databaser er en styrke for resultatet da andre mindre
anerkjente databaser kunne gitt darligere resultat.

Parkinsons sykdom og mestring har blitt forsket pa i lang tid, sa gnsket om a benytte nyere forskning
kan ha fgrt til at bedre og mer relevante artikler ikke er inkludert og derav ikke pavirket resultatet
som de kanskje burde. En kan ogsa tenke seg at resultatet blir styrket av & forholde seg til den nyeste
forskningen for pa dette omradet, som ogsa ellers, gar verden fremover. Ny forskning bygger ogsa

ofte pa tidligere forskning av god kvalitet.

Resultatet inneholder bade kvantitativ og kvalitativ forskning. | fglge Polit og Beck (2012)
representerer det a benytte kvantitative studier en fordel ved sin objektivitet. | kvalitative studier kan
ens subjektive forstaelse fgre til ulik vektlegging av de studier en sammenligner. | praksis vil dette si
at om en annen student hadde vurdert de kvalitative studiene i denne oppgaven vil vektlegging og
utfall kunne blitt en annen. Polit og Beck (2012) nevner at en studie som inneholder en blanding av
kvalitativ og kvantitativ forskning pa sitt beste ikke bare inneholder en samling av kvalitative og
kvantitative data, men ogsa en integrering av disse to og kommer til en felles slutning. Dette har
kanskje vaert utfordringen i det a jobbe med to ulike typer artikler. Det er mulig at de ved a

adressere ulike omrader av hensikten ikke oppnar den felles slutning en optimalt kunne gnske at de
gir. Men i forhold til hensikten mener jeg at det at denne studien har bade kvantitative og kvalitative

artikler inkludert, styrker resultatet.

Nar det gjelder de kvantitative artiklene er det inkludert et par mindre studier. Generalisering kan bli
en utfordring ved sma undersgkelser. Resultatet skal gjerne kunne overfgres til en stgrre del av
populasjonen.

Kvalitetsvurdering av artiklene er kanskje den st@rste utfordringen. For det fgrste er spraket en
utfordring, viktige poeng kan vaere misforstatt i oversettelsen. Tolking av tabeller er en utfordring da
det benyttes et statistisk fagsprak en har lite kunnskap om. En annen side av vurderingen er
rangeringene av de artiklene en har valgt. | fglge Polit og Beck (2012) bgr sterke studier bli gitt stgrre
vekt enn svakere studier nar en konkluderer. | denne studien er kvaliteten kun vurdert av en person,
men, i fglge Polit og Beck (2012), ville det styrket vurderingen om flere diskuterer kvaliteten. Kanskje

ville vurderingen blitt en annen om flere gyne hadde sett pa det.
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4.2 Resultatdiskusjon
Resultatet kumulerte i 4 hovedkategorier relatert til 8 mestre livet med Parkinsons mens en enda bor

i hjemmet: Kroppen setter agendaen — a leve med uforutsigbarhet, Psykiske utfordringer — a bli i den
verden en kjenner og som er en del av ens jeg/selvbilde, Sosiale utfordringer — livet leves ikke alene

og Mestring — strategier og livskvalitet.

4.2.1 Kroppen setter agendaen — 3 leve med uforutsigbarhet.
Resultatet viser at endring i fysisk funksjon som tremor, frysepisoder, tap av finmotorikk og

bevegelsesproblemer er med pa a sette agendaen for hverdagen med Parkinsons sykdom. Kroppens
tilleerte funksjoner kan ikke lengre tas for gitt. Benner og Wrubel (2003) hevder at kroppens
intelligens er et av 4 begreper som er sentral i en fenomenologisk forstaelse av mennesket. Kroppslig
intelligens bruker vi blant annet til & bevege oss uten a tenke over det, automatiserte handlinger og
innlzert adferd. | fglge Benner og Wrubel (2003) vil opplevelsen av at den kroppslige intelligensen
bryter helt sammen, eller ikke lenger virker sa godt, miste sin intelligente kvalitet som er a bli tatt for
gitt, og blir noe man reflekterer over. En slik refleksjon kan lede til ssmmenbrudd. Funn i studien
tyder pa at pasientene opplever et slikt sammenbrudd. Som et resultat av dette sammenbruddet
opplevde de begrensninger i forhold til fysisk funksjon som vanskeliggjorde mestring av de aktiviteter
de gnsket a giennomfgre og som de tidligere hadde gjort uten a levne det en tanke. Maten a mestre
dette pa ble a sgke etter alternative mater a gjgre ting pa. Planlegging ble seerdeles viktig. Funn i

studien viser videre at dette fgrte til at spontaniteten i livet ble borte.

Resultatet viser at pasientene beskriver sin hverdag som uforutsigbar, vanskelig a planlegge a
forholde seg til. Bakgrunnsforstaelsen de alltid har hatt og som tidligere har bidratt til forstaelse og
mening er endret. Dette beskrives av Benner og Wrubel (2003) som det andre aspektet i en
fenomenologisk forstaelse av det a vaere menneske, bakgrunnsforstaelse danner utgangspunkt for
ens oppfattelse av verden slik den alltid har veert. Funn i studien tyder pa at pasienter med
Parkinsons sykdom til enhver tid paminnes sine begrensninger i det de forsgker a fullfgre aktiviteter i
dagliglivet og saledes strever med a finne sitt stasted i livet. Benner og Wrubels (2003) siste aspekt er
situasjonen. Mennesket er alltid i situasjonen som en del av en kontekst og vil sgke a finne mening i
situasjonen ut i fra sitt stasted og dette stastedet vil endre seg med tiden ut i fra hva en opplever og
erfarer. Sammen med begrepet personlig engasjement vil en, ut i fra at mennesker og ting betyr noe
for en, involveres i verden. Et sammenbrudd i denne ubesvaerede funksjonen vil, hevder Benner og

Wrubel (2003), lede til stress.
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Resultatet viser at stress er en viktig faktor ved Parkinsons sykdom. Flere pasienter i undersgkelsen
viser til at de problemene de opplever i forhold til fysisk funksjon gker ved stress og de stressorene
som vekket st@grst bekymring var de som pavirket de daglige aktivitetene, ogsa beskrevet som ADL,
Activity of Daily Living. | fglge Benner og Wrubel (2003) ma en for a finne ut hva som oppleves som
stress ta utgangspunkt i den enkelte pasients opplevelse. En ma ha fokus pa pasientens egen
opplevelse av helse og sykdom i forhold til stress og mestring. Pasientene i undersgkelsen opplevde
betydelige utfordringer i forhold til fysisk funksjon. Videre viser resultatene at fysisk aktivitet ble
komplisert av motoriske utfordringer sa vel som ikke motoriske problemer som fatigue. | fglge
Herlofsen (2008) er det viktig a hjelpe pasienten til best mulig & mestre det a leve med sin fatigue da
dette har store konsekvenser for livsutfoldelse. Det er viktig bdde med fysisk og mental trening.
Videre nevner Herlofsen (2008) at det er viktig a lage en bevisst plan for hver dag for & greie det en
planlegger. Her kan helsepersonell bidra til & kartlegge nar pa dagen energinivaet er hgyest og
tilrettelegg for aktivitet da. Funn i studien viser at nettopp det at problemene varierer giennom
dagen er det som gjgr livet uforutsigbart. Kartlegging og tilrettelegging vil derfor gjgre mestring av

hverdagen enklere.

A mestre livet med en uforutsigbar kropp synes & vaere noe av essensen i hverdagen til pasienter
med Parkinsons. Gjengedal og Hanestad (2007) nevner at kronisk sykdom griper inn i dagliglivet og
setter helt nye betingelser for livsutfoldelsen pa en rekke omrader. De ma basere seg pa en fremtid
som kronisk syk. Noen av pasientene i studien satte ord pa det a leve med Parkinsons sykdom som
en reise bestaende av flere faser. Etter hvert som symptomene tok mer og mer overhand ble

utfordringen a mestre en uforutsigbar kropp, ikke 2 dager var like.

Resultatet viser videre at fysisk utfgrelse ble vanskeliggjort av symptomene ved Parkinsons sykdom.
Pasientene opplevde altsa a mgte helt nye rammer for livsutfoldelse. Funn i studien viser at
Parkinson sykdom, ogsa f@r det nar et alvorlig stadium, har stor innvirkning pa dagliglivet til
pasientene. Disse kroppslige symptomene kan vaere skremmende og frustrerende, og kan gi en

felelse av sorg og tap over a ikke kunne fungere optimalt lengre (Kirkevold m.fl. 2010).

En pasient i studien fortalte: ” Stress taler jeg ikke i det hele tatt. Jeg ma vaere klar i god tid uansett
hva. Fordi, hvis jeg blir stresset |aser alt seg, ingenting virker.” Benner og Wrubel (2003) hevder at
kronisk syke pasienter som opplever at velkontrollerte symptomer vender tilbake eller de utvikler
nye symptomer star overfor en vanskelig mestringsutfordring. Flere av pasientene i studien fortalte
om det de opplevde som stressende faktorer, hvor blant annet de fysiske begrensingene som tremor,

rigiditet og mer generelt de stressorene som skapte problemer med ADL ble nevnt. De fysiske
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utfordringene de opplevde gkte med over 50% ved stress. Stress forsterker symptomene og

vanskeliggjgr det & takle uventede hendelser samt det & opptre spontant (Kirkevold m.fl. 2010).

For helsepersonell er stressfaktoren Parkinsons pasienter opplever alltid en faktor en alltid skal ta i

betraktning, denne pasientgruppen trenger tid og forutsigbarhet.

4.2.2 Psykiske utfordringer — a bli i den verden en kjenner og som er en del av ens
jeg/selvbilde
Parkinsons sykdom gir endringer i livet pa mange plan. Det a bli i den verden som er kjent for en og

som er en del av deres jeg/selvbilde handlet for en del av pasientene om a beholde kontakten med
livet sitt fgr sykdommen. | fglge Dietrich og Beiske (2005b) opplever en endring i livssituasjonen nar
en far diagnostisert en kronisk sykdom. Det & skulle takle denne nye situasjonen oppleves som en
utfordring for mange. En viktig del av mestringsprosessen er kunnskap om den nydiagnostiserte
sykdommen (Dietrichs og Beiske 2005b). Videre forklarer Dietrichs og Beiske (2005a) den kliniske
arsaken til sykdommen, som nok deles av de fleste nevrologer, som et gkt tap av hjerneceller i
basalgangliene. Dette omradet er viktig for at vi kan bevege oss. Flere pasienter i studien uttrykte
usikkerhet i forhold til arsaken til at de hadde fatt Parkinsons: ”It’s still a bit of a mistery”. Det ble
presentert ulike forslag til arsak og enkelte stilte spgrsmal til diagnosen ved a uttalelser som:” du
kan ikke bevise at det er Parkinsons”. Flere hadde et ambivalent forhold til diagnosen, de bade
trodde og hadde tvil. Men pa tross av denne tvilen fgrte det ikke til at de fornektet diagnosen. En
annen av pasientene uttrykte at denne usikkerheten en opplevde knyttet til diagnosen kunne legge
et grunnlag for hap og redusere den eksistensielle usikkerhet en opplevde ved a se for seg det verst
tenkelig utfallet av diagnosen.

En kan se pa opplevelsen disse pasientene hadde av arsakssammenhenger ved Parkinson som
stressfaktorer og pa bakgrunn av det ble ulike strategier valgt for @ mestre det bruddet i mening de
opplevde. Viktig oppgave for helsepersonell i denne tidlige fasen av sykdommen er informasjon. En

viktig regel til etterlevelse for helsepersonell er at informasjonen ikke er gitt fgr den er forstatt.

Nar na diagnosen var et faktum, ble det a ga videre i livet med denne fglges(u)vennen et tema. Flere
pasienter i studien fortalte om betydningen av a beholde kontakten med livet for sykdommen og
hvordan det hele ble komplisert av den virkningen Parkinsons sykdom hadde pa hvordan de fremsto.
Dette vanskeliggjorde a bevare et positivt selvbilde. Resultatet viser at en av de psykologiske
stressorene som vekket bekymring var det a veaere skamfull over symptomene og bekymring over a
miste sin positive innstilling. | fglge Fjerstad (2011) presenterer vi oss for de vi mgter gjennom

kroppen var og hvordan vi baerer den. En gar pa sett og vis med innsiden ut nar sykdommen vises
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utenpa. Kroppen viser frem noe pa innsiden som kan veere sarbart, en er synlig for andres blikk.
Innsiden kan bli mer utvortes enn en liker at den er, kroppen sladrer. Dette beskrives av flere
pasienter i studien i forhold til de synlige symptomer Parkinsons sykdom gir som for eksempel at
ansiktet var mimikklgst, hendene skalv og stemmen ble lav og monoton. Denne opplevelsen av skam
pasientene forteller om kan gi et darlig utgangspunkt for a leve godt med kronisk sykdom, men
heldigvis finnes det, i felge Fjerstad (2011), blant annet trumfkort som god selvfglelse. Fjerstad
(2011) sier videre at selvfglelse er a fgle seg verdig sammen med andre. God selvfglelse kan sees pa
som & ha en vennlig holdning til seg selv, mens darlig selvfglelse innebaerer selvkritikk og skam.
Betydningen av a gi seg selv stgtte i tankene og gi kroppen positiv oppmerksomhet og muligheten til
a glemme seg selv. Dette kan en i fglge Fjerstad (2011) gve seg pa sammen med helsepersonell eller
pa egen hand. Det 3 gi seg selv en verdig plass i mgtet med andre er viktig for alle, men aldri sa viktig
som nar sykdommen okkuperer oppmerksomheten og invaderer kroppen (Fjerstad 2011). Funn i
resultatet viser at dette muligens er lettere sagt enn gjort, en del av pasientene i resultatet opplevde
at det 3 bli anerkjent som den samme personen som fgr sykdommen var en kamp. Av betydning da
er det at helsepersonell anerkjenner det tapet og den kampen de opplever a fgre og bidrar til 3

styrke pasientenes selvfglelse og tro pa seg selv.

Med alderen reduseres fysisk funksjonsevne og for Parkinsons pasienter reduseres bade
muskelstyrke og funksjonsevne raskere enn for friske eldre. Fysioterapi i gruppe eller hjemme har
trolig en positiv effekt pa blant annet fysisk funksjon og livskvalitet (Nasjonalt Kunnskapssenter for
helsetjenesten, 2009). Funn i undersgkelsen tyder pa at karaktertrekk ved personen hadde betydning
for deltakelse i fysisk aktivitet. Personlighetstrekk som fremmet deltakelse var robusthet,
bestemthet, behov for a veere uavhengig, humor og det a nekte a ta imot hjelp som viktige faktorer.
Gjengedal og Hanestad (2007) hevder at en viktig strategi for helsepersonell derfor vil vaere a bidra til
at pasientene oppnar kunnskap, utvikler krefter og vilje til selv @8 mestre og fa styring og kontroll over
sin sykdom. Styrking av pasientenes ressurser er sentralt for 3 mestre de krav en stilles overfor. Noen
av disse vesentlige ressursene for 8 mestre sykdomskrav er fysisk styrke, positivt selvbilde, energi,
kunnskap og innsikt, psykologisk utholdenhet, motivasjon og tro. Avgjgrende for a fremme
mestringsfglelse vil da for helsepersonell vaere a bygge opp under det som pasientene opplever som

positive trekk.

Funn i studien viser at skam er nevnt som en faktor som bidro til darligere funksjonsutfgrelse og
mindre villighet til 3 delta i fysisk aktivitet. Et viktig helsepolitisk budskap er at vi alle har et ansvar for
a ta vare pa var egen kropp og helse. Heri ligger et positivt budskap om at det er mye en selv kan

gjore for a pavirke sykdommen, og at trening og aktivitet er bra for alle, ogsa for den som er syk
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(Fjerstad 2011). Ogsa innenfor nevrologien legges det vekt pa betydningen av a vaere like fysisk aktiv
som fgr, selv om det krever stgrre anstrengelser. Hver enkelt kan bidra til at a gjgre hverdagen med
en kronisk sykdom lettere (Dietrich og Beiske 2005a). Om en ikke greier dette kan en oppleve
negative fglelser som skam, som kan veere mestringsmedaljens bakside (Fjerstad, 2011). Som
helsepersonell ma en ta bade de positive og negative karaktertrekkene i betraktning. Styrke de

positive og anerkjenne de negative og spke a unnga at de negative tar overhand.

Resultatet viser ogsa noen av pasientene kjente pa frykt for fremtiden. Benner og Wrubel (2003)
snakker om hvordan det & vaere forankret i natiden skjer i kraft av tidligere erfaringer og opplevelser
samt forventninger om fremtiden. Resultatet viser at pasientene opplevde at sykdommen tok
kontrollen over livet og fremtiden. Ens forankring i natiden ble dermed vanskeliggjort av frykten for
fremtiden. Resultatet viser ogsa forslag til I@sning pa dette. Det & veere positiv, hape og tro det beste
ble en mate & mestre situasjonen pa. Bruker en dette som overfgringsverdi vil det vaere nyttig for

helsepersonell a stgtte og oppmuntre til dette.

4.2.3 Sosiale utfordringer — livet leves ikke alene
En pasient i studien nevnte at enhver person engasjeres til enhver tid i andre, av andre og de mgter.

Fjerstad (2011) hevder at utviklingspsykologien har lzert oss at avgjgrende for utviklingen av et selv er
”de andre”. Gjennom hele livet er “de andre” viktige for var identitet og selvfglelse. Kronisk sykdom
kan ogsa virke inn pa forholdet til de andre. | st@rre eller mindre grad er vi alle opptatt av hva andre
tenker om oss, hvordan andre ser oss. Tanken pa at den kroniske sykdommen ligger mellom "meg og
de andre” kan fgre til at umiddelbarheten blir borte. Kanskje blir en mer innadvendt og selvsentrert.
Da risikerer en a ga glipp av naerheten med andre, gleden over samvaret og den mulige bekreftelsen
som alltid er der. Kronisk sykdom gj@r utfordringen med a veere tilstede her og na i samvaer med
andre til en stgrre utfordring enn fravaer av sykdom gjgr, fordi det stjeler oppmerksomhet og tar opp
plassen for samvaeret med andre og andre mulige gleder (Fjerstad 2011). Funn i studien viser blant
annet at de pasienter som manglet sosial stgtte hadde stgrre problemer i forhold til psykososial
helse. Snur en dette pa hodet kan en kanskje tenke seg at arsaken til manglende sosial stgtte kan ha
a gjore med deres egen sosial tilbaketrekking pa grunn av at de lar symptomene ved sykdommen

komme imellom “meg og de andre”.
Resultatet viser at det & fremdeles delta i meningsfulle aktiviteter og ha et mal i livet var viktig for

mange pasienter. Nevroplan 2015 (Helse —og omsorgsdepartementet 2011) slar fast at et av malene

er a understgtte brukerinnflytelse og egenmestring ved a bidra til meningsfulle hverdager for den
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enkelte. Videre nevnes det i Nevroplan 2015 (Helse —og omsorgsdepartementet 2011) at livet med
nevrologisk skade eller sykdom ikke bare avhenger av omfanget av funksjonsnedsettelsene, men
0gsa av utformingen av samfunnet og miljget rundt. Funn i resultatet viser at maten @ mestre
deltakelse i gnskede aktiviteter var a tilpasse seg ved a leere seg nye teknikker eller andre mater a
giennomfgre aktivitetene pa. Det er naturlig nok av betydning at det offentlige legger til rette for
dette, som nevnt i Nevroplan 2015 (Helse —og omsorgsdepartementet 2011) handler god
omsorgstjenester om a mgte den enkelte der hun eller han er, og iverksette individuelt tilrettelagte

tjenester basert pa den enkeltes historie og livssituasjon.

Funn i resultatet viser at synlige stressorer som manglende ansiktsmimikk, svak stemme og
frysepisoder vanskeliggjorde sosialt samveer. Kirkevold mfl. (2010) nevner at disse symptomene
vanskeliggjgr kommunikasjonen med andre og kan gjgre pasienten frustrert og usikker i sosiale
sammenhenger. Kirkevold mfl. (2010) hevder, i likhet med flere andre, at det 3 ikke delta i det sosiale
livet kan fgre til darligere livskvalitet. Her kan det vaere til god hjelp at bade pargrende, pasient og de
naere omgivelser er informert om hvordan sykdommen kommer til uttrykk hos den som er bergrt
(Kirkevold mfl. 2010). Lode (2011) snakker ogsa om betydningen av sosial stgtte for de som lever
med kronisk sykdom. Det er oppnadd gode resultater gjennom prosjekter hvor helsepersonell hjelper
den kronisk syke til 3 opprettholde sitt sosiale nettverk. Dette innebarer a hjelpe pasienten med a
sette opp en plan for hvordan en pa en god mate kan ivareta nettverket sitt. En ma oppfordre til a
jobbe malrettet og aktivt for a overvinne de hindringene en opplever legger begrensninger for a
komme ut av en ugnsket sosial isolasjon. Sosial stgtte styrker mestringsevnen og gker livskvaliteten

(Lode 2011).

4.2.4 Mestring — strategier og livskvalitet
Det totale resultatet av undersgkelsen viser at Parkinsons sykdom griper inn i livet pa mange plan,

fysisk, mentalt og sosialt. Hverdagen med Parkinsons byr pa utallige mestringsutfordringer. Funn i
studien viser ogsa at ulike mestringsstrategier ble valgt og vurdert ut i fra ulike stasted hos
pasientene. Pa den positive siden fant en at aktiv mestring og distraksjon fgrte til bedre psykologisk
funksjon og kommunikasjon og planlagt problemlgsning ga bedre helserelatert livskvalitet nar det
gjaldt kognitiv svekkelse, kommunikasjon og kroppslig ubehag. Av negativt utkomme ledet bruk av
unnvikende mestringsstrategier til gkte psykologiske helseproblemer. Bruk av avlednings og
emosjonelt fokuserte strategier ga darligere livskvalitet nar det ble snakk om emosjonelt velvaere.
Resultatet viser blant annet pasientenes opplevelse av stress og hvilke mestringsstrategier en velger

for @ mestre ulike stressfaktorer ved Parkinsons sykdom.
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Benner og Wrubel (2003) har et annet fokus pa stress og mestring enn a kategorisere en strategi
fremfor en annen som bedre, gitt de samme utfordringer. Benner og Wrubel (2003) hevder at det er
ikke bare en riktig mate @ mestre menneskers dilemma pa. Hvordan en mestrer vil vaere forskjellig fra
menneske til menneske. Det at en type mestringsstrategi passer til en bestemt handling for alle typer
mennesker mener Benner og Wrubel (2003) er pa grensen til en arrogant pastand. Stressende
opplevelser og mestringsmuligheter er til stede pa bakgrunn av den maten en er involvert i
situasjonen pa, hva saken gjelder, ferdighetene samt ens historie. Ens historie involverer ogsa ens
fremtid og hvordan en ser for seg at den blir. Ser en pa resultatet i lys av dette vil deres fokus ikke
veere & benytte en type mestring i en gitt situasjon, men personen vil velge den mest hensiktsmessige
strategien. | fglge Benner og Wrubel (2003) finnes det dermed ikke noen mestringsstrategier som til

det fulle kan takle alle livets omstendigheter.

Essensielt i Benner og Wrubels (2003) teori er at forutsetning for mestring er omsorg. Videre sier
Benner og Wrubel (2003) at som sykepleiere befinner en seg i en unik posisjon. En forstar selve
sykdommen og den opplevelsen pasienten har av sykdommen. Som sykepleier kan en da vaere med
pa a forme sykdomsopplevelsen ved veiledning, trening og forstaelse. Dette gjgres ved a benytte et
bredt sett av mestringsstrategier i tillegg til 8 mobilisere hap, noe som setter sykepleiere i stand til a

inneha en helende funksjon (Benner og Wrubel, 2003).

Funn i undersgkelsen viser at det er mange faktorer ved Parkinsons sykdom som skaper stress. | fglge
Benner og Wrubel (2003) kan ikke stress kureres, ikke bare fordi det ikke finnes noen kur mot
tragedier og katastrofer, men fordi ut i fra et fenomenologisk perspektiv er det ikke mulig a tre ut av
sin historie. En bestar av sine egne erfaringer og opplevelser. Resultatet viser at en god del av
pasientene benyttet sine tidligere erfaringer til 3 mestre natiden med Parkinsons. Gjennom a veere
positiv, beholde kontroll og leve etter rutiner mestret de bedre sin sykdom. Samtidig viser funn at
helserelatert livskvalitet synker pa relativt kort tid for en del av pasientene noe som indikerer at en
opplever den progredierende siden av sykdommen som vanskelig. | fglge Benner og Wrubel (2003) er
det a tolke det som er viktig for pasienten, se muligheter og dermed hjelpe pasienten a ta vare pa
dette sykepleierens hovedoppgave. For a hjelpe pasientene til 8 bevare seg selv og mestre det som

kommer har helsepersonell en viktig helsefremmende rolle.

Resultatet viser at for de pasientene som prgvde a leve for dagen i dag lettere greide a sette sin frykt
for fremtiden til side og gis muligheten til 3 glede seg over livet og dagen i dag. Det a fokusere pa

fremtiden og de problemer en der kunne mgte kunne for enkelte pavirke hvordan de lever i dag. Det
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kroniske ved sykdommen overskygget det som fremdeles var bra. For pasienter i studien ble
strategien a ikke dvele ved det ukjente, men heller fokusere pa det de mestret pa navaerende
tidspunkt. | fglge Fjerstad (2011) trenger vi perspektivet mestring som en helsefremmende motvekt
til medisinens sykdomsfokus. | det perspektivet far en lettere gye pa det som far oss til a vokse og pa

mulighetene. Det kroniske kan lett skygge for det akutt og kronisk friske i oss alle.

Flere av pasientene i studien hadde veaert ngdt til 3 korrigere sine forventninger til fremtiden. For en
del ble det & akseptere sykdommen og samtidig ga videre i livet en ngdvendig tilpasningsprosess. Det
a akseptere at de mal og gnsker de engang hadde for livet ikke lengre var oppnaelig i samme grad ble
viktig for @ mestre dagen i dag. | fglge Espenes og Smedslund (2010) innebaerer det a vaere menneske
a ha mal og gnsker. Alt vi gjgr her i livet er rettet mot 3 oppna disse malene og gnskene. Det er
derfor viktig at vi har fglelsen av a ha kontroll over oppnaelsen av disse gnskene og malene. Derfor er
mestring viktig i fglge Espenes og Smedslund (2010). For pasienter i studien viste det seg at de som
ikke hadde denne tilnaermingen og aksept av sykdommen opplevde resignasjon og darligere

mestringsfglelse.

Funn i studien viser ogsa at for at Parkinsons pasienter skulle oppleve mestring i hverdagen var bade
tilgjengelighet av helsepersonell og en pasientsentrert tilnaerming viktig. | fglge Benner og Wrubel
(2003) er likegyldighet en stor trussel mot mestring, nar mennesker pa grunn av sykdom star i fare
for & miste det som er viktig for en vil det oppleves som stress. Hvordan en person er i stand til 3
mestre stresset vil vaere avhengig av hva som er viktig for en. Hvis en ikke ser noe mening i fremtiden
som tilfellet er for noen av pasientene i studien, kan livet og fremtiden oppleves som meningslgs og
likegyldig. Pasientene vil da ikke finne ressurser til 3 mestre sin situasjon. Her har sykepleieren en
oppgave a fange opp dette a spke a hjelpe pasienten til 8 gjenvinne mening, hjelpe pasienten til a
finne tilstedeveerelse i livet. Her mener Benner og Wrubel (2003) at omsorgsgiverens utfordring
bestar i a tolke hva som ligger til grunn for pasientens forstaelse av sin egen sykdom.
Ekspertsykepleieren vil ha den egenskapen i fglge Benner og Wrubel (2003), i kraft av sin omsorg for
pasienten og dermed vaere en veiviser i forhold til 4 hjelpe pasienten a mestre. Her spiller

sykepleierens personlige engasjement en essensiell rolle i det & vaere i samt a forsta situasjonen.

Resultatet viser at det ikke bare er motoriske problemer som skaper utfordringer, men ogsa ikke-
motoriske som fatigue. Fatigue beskrives av Herlofsen (2008) som en mangel pa energi, en
overveldende fglelse av tretthet og fglelse av utmattethet. S mange som en tredjedels av
pasientene rapporterte fatigue som det mest funksjonsbegrensende symptomet. Dette stgtter funn i

denne studien som sier at mangel pa energi var en av faktorene som skapte mest stress. Ifglge
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Herlofsen (2008) er ikke fatigue knytet til noe spesielt stadium av sykdommen. Derfor er dette er en
viktig faktor a ta i betraktning i omsorgen for denne pasientgruppen i alle stadier av sykdommen; a
ville mestre er ikke det samme som a greie a mestre. | fglge Fjerstad (2011) er det ikke slik at en alltid
har en fglelse av kontroll og krefter til 3 mgte utfordringer, noe som gjelder enten en er syk eller
frisk. Nar det gjelder kronisk sykdom ser en at det kan ligge en forventning om kronisk mestring, og

da er det av betydning at en ikke gjgr mestring til noe bare et fatall vil oppna (Fjerstad 2011).

| forhold til helserelatert livskvalitet viser funn i studien at den i Igpet av en to ars periode synker.
Flere pasienter i studien rapporterte at livskvaliteten synker i forhold til alvorlighetsgraden av
sykdommen. Fjerstad (2011) hevder at avgjgrende for hvilken livskvalitet en opplever vil hvordan
pasientene mestrer sin situasjon vaere avgjgrende. Fjerstad (2011) sier videre at uavhengig av
hvordan en definerer livskvalitet handler det om personers egen opplevelse av sin tilvaerelse, det
fokuseres pa flere sider av livet og det har betydning for hvilke mal, verdier og forventninger
personen har. Her mener Fjerstad (2011) at sykepleierne star i en saerstilling nar det gjelder a bidra til
pasientenes mestring av sykdomsstress. Som sykepleiere er vi i kontakt med pasienten i mange
sammenhenger og til alle tider pa dggnet. For a kunne bidra er det ngdvendig at sykepleieren har

kunnskap om mestring og stress (Fjerstad 2011).

5.0 KONKLUSJON

Denne studien har til hensikt a belyse mestring hos hjemmeboende pasienter med Parkinsons
sykdom fra pasientens stasted.

Kroppen setter agendaen — a leve med uforutsigbarhet oppsummerer det a leve med de fysiske
symptomene med Parkinson sykdom. Ikke overraskende ble de symptomer som gjorde de daglige
oppgavene en utfordrende sett pa som problematisk. A laere seg andre teknikker samt planlegging
ble viktig for @ mestre endringer. Stress takles darlig av de fleste og forverret symptomene.
Psykiske utfordringer- a bli i den verden en kjenner og som er en del av ens jeg/selvbilde. Det &
mestre tap av den de engang har veert og fremdeles gnsker a veere dreier seg om a bevare
selvfglelsen. For 3 mestre endringer er kunnskap om sykdommen viktig i tillegg synes det som om
karaktertrekk ved personen virker inn pa det a leve med Parkinsons sykdom.

Sosiale utfordringer - livet leves ikke alene. Mangel pa sosial stgtte fgrer i mange tilfeller til darligere
psykososial helse. Egen tilbaketrekking pa grunn av symptomene kan vaere en arsak, hvordan en blir

mgtt av de rundt seg ble viktig for & mestre.
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Mestring — strategier og livskvalitet. Pasienter med Parkinsons sykdom skal mestre det a leve med
kronisk sykdom pa mange plan. Det synes derfor som om at et sett av mestringsstrategier er
pakrevet bade nar det gjelder motoriske og ikke motoriske problemer som fatigue. Alvorlighetsgrad

av sykdom samsvarte med darligere livskvalitet.

| forhold til sykepleie synes det som viktig a ta utgangspunkt i den enkeltes opplevelser for a fremme
mestring. Kronisk sykdom, opplevelsen og mestring av den er ikke ensartet. Stress tales darlig av
denne pasientgruppen og det harmonerer kanskje darlig med det tidspresset en opplever innenfor
hjemmebasert omsorg. Livskvalitet synker med alvorlighetsgrad av sykdom. Viktig at sykepleiere har
kunnskap om stress og mestring for & bidra til at pasientene mestrer utviklingen av sykdommen og

dermed bevarer sin livskvalitet.

Ytterligere forskning vil vaere nyttig, kanskje saerlig i forhold til det & jobbe tverrfaglig mot denne
gruppen pasienter. Sykdommens beskaffenhet krever mestring pa mange plan og hjelp fra mange
fag. For a sitere Marcel Proust: ” Den viktigste oppdagelsesreise gar ikke ut pa a lete etter nytt land,

men a se med nye gyne”.
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Vedlegg 1: Oversikt over inkluderte artikler

Forfattere | Studiens Design/ Deltakere/ Hovedresultat Kommentar i
Ar hensikt Intervensjon/ | Bortfall forhold til
Land Instrument kvalitet
Backer JH. Hensikten er & Kvantitativ 70 deltakere Deltakerne IMRAD
beskrive de 40 menn rapporterte flere struktur
Ar: 2000 sykdoms- Deskriptiv 30 kvinner sykdomsrelaterte
relaterte korrelasjons- stressorer, de fleste
Land: USA stressorene til design. Alder: 44-80 erfart til daglig og
individer med Snittalder: 64 resulterte i tap av
Parkinson og se | Instrument: funksjonsevne.
pa i hvilken grad | SIP, Sickness Ekskludert: Mindre tilgjengelig
sosial stgtte og Impact Profile | demente sosial stgtte, mer
mestring kan JCS, Jalowiec unnvikende mestring
forutsi fysisk og | Coping Scale og mer
psykososial MOS Social konfronterende
dysfunksjon Support mestring fgrte til
Survey darligere helse.
Bucks RS., Undersgker Kvantitativ 85 deltakere Fant at gkt bruk av IMRAD
Cruise KE., | betydningen Menn: 63% planlagt struktur
Skinner TC., | ulike mestrings- | Cross- Kvinner: 37% problemlgsings
Loftus AM., | prosesser har sectional mestring var Godkjent av
Barker RA., | for psykiske og Snittalder:63 signifikant assosiert | etisk komite:
Thomas sykdoms- Instrument: med bedre Human
MG. spesifikke WCQ, Ways of | Ekskludert 12 helserelatert Research
omrader av Coping stk, de fullfgrte | livskvalitet i forhold | Ethics
Ar: 2011 helserelatert DASS-21, ikke kognitiv til kognitiv svekkelse, | Commitee,
livskvalitet ved Depression, undersgkelse kommunikasjon og Edith Cowan
Land: Parkinson. Anxiety, and (MMSE<24), kroppslig ubehag. | University
Australia Stress Scale eller hadde forhold til lengre
PDQ-39, kognitiv sykdomsvarighet ble
quality of life svekkelser. gkt bruk av
mestringsprosesser
som flukt-unngaelse
identifisert som
signifikant i a forutsi
darligere
helserelatert
livskvalitet innenfor
omradene
stemning/humegr og
emosjonelt velveaere.
Caap- Undersgke Kvantitativ Start: 102 Deltakerne opplevde | IMRAD
Ahlgren M., | subjektive og Oppfalging: forverring malt ved struktur.
Dehlin O objektive 98 (3 dgde) skjema for subjektiv
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endringer i sykdomsspesifikk Godkjent av
Ar: 2004 Igpet av et ar 124 ble helse (PDQ-8) og etisk komite
hos personer rekruttert ved objektiv funksjonell | ved Lund
Land: med Parkinsons. en poliklinikk. status (Hoehn and Universitet i
Sverige Fglgende 20 gnsket ikke Yahr scale). Sverige
variabler ble delta arsak: for | Det mest slaende
studert: trott, for syk. 2 funn var den uttalte
Subjektiv og ekskludert da de | nedgangen pa SOC
objektiv helse, ikke hadde skalaen som maler
depresjons- Parkinson. personers niva av
symptomer, mestring av
sgvnlgshet og hverdagen i forhold
mestringsevne. til et holistisk syn pa
Ser pa hvilke av helse og velvaere.
variablene som
endrer seg mest
i Igpet av et ar.
Eccles FJ., Undersgker Kvalitativ 11 deltakere, 3 temaer IMRAD
Murray C., | hvordan rekruttert via presenteres: struktur
Simpson J. | personer med IPA, Parkinson 1) Arsaks-
Parkinsons dataanalyse. sykepleier. sammenhenger Godkjent av
Ar: 2011 sykdom 2) Medikament- etisk komite,
oppfatter bade Menn: 7 kontroll National
Land: arsak og deres Kvinner: 4 3) Mestring i forhold | Research
England kontroll med til aksept og Ethics
sykdommen Alder: 59-82 fornekting. Service
Inklusjonskriteri
er: Parkinson,
ingen andre
nevrologiske
lidelser,
kommunisere
verbalt.
Frazier LD. | Serpa3 Kvantitativ 145 Parkinson Tremor, mangel pa IMRAD
kategorier av pasienter mental energi og struktur
Ar: 2000 sykdomsrelatert | SPMSQ, avhengighet av
e stressorer, kognitiv Menn:65,5% andre var de
Land: USA mestring og funksjon Kvinner: 34,5% faktorer som skapte
fysisk helse hos mest stress i hver av
personer med COPE scale, Ekskl. De som kategoriene. Selv om
Parkinsons mestring hadde kognitiv det ble funnet bevis
sykdom. PSS, oppfattet | svekkelse, malt | for at pasientene

stress.
SF-35,
helserelatert
livskvalitet

ved bruk av
SPSQ skjema.

tilpasset mestring til
type stressorer, var
emosjonell
regulering den
vanligste
mestringsstrategien.
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Sykdomsspesifikke
variabler pavirket
alle omrader for
livskvalitet, mens
effekten av mestring
var mer selektiv.
Spesielt var bruken
av distansering
relatert til darligere
mental og fysisk
helseutbytte.

Haahr A., Ser pa Kvalitativ 11 pasienter Livet med IMRAD
Kirkevold pasientens kvalifisert for Parkinsons sykdom struktur
M., Hall livsverden og DBS. Intervjuet kan beskrives med 3
E.O.C., mater @ mestre fér behandling. leve med og mestre | Godkjent av
@stergaard | livet med uforutsigbarhet. etisk komite.
K. avansert Menn: 8 Uforutsigbarhet
Parkinson Kvinner:3 betyr mangel pa
Ar: 2011 sykdom fgr kontroll og med det,
operasjonen Snittalder: 60 tap av
Land: dyp selvstendighet.
Danmark hjernestimulerin
g (DBS) og
hvordan de
forventer livet
vil bli etter
denne
behandlingen.
Montel S., Hensikten med Kvantitativ 135 deltakere. Tilstedeveerelse av IMRAD
Bonnet A- studien er a dyskinesi, depresjon | struktur
M., klargjgre Semistrukturer | 35 som fylte og angst ble knyttet
Bungener pavirkningen te intervjuer inklusjonskriteri | til darligere
C. motoriske og samt 3 selv- ene avsto fra a livskvalitet.
ikke motoriske rapporterende | delta pga. Mestrings-
Ar: 2009 faktorer har pa | spgrreskjema, | mangel pa tid. strategiene
livskvalitet ved hvorav 2 i avledning og
Land: Parkinsons forhold til Eksklusjonskrite | emosjonell, var
Frankrike sykdom. mestrings- rier: assosiert med
strategier og MMSE<24, eller | darligere livskvalitet.
et vedrgrende | mental sykdom,
livskvalitet. unntatt
depresjon/angst
Pretzer- Ser pa hvilken Kvalitativ 7 hjelpere, Erfaringen personer | IMRAD
Aboff 1., tilrettelegging hvorav 3 var med Parkinsons og struktur
Galik E., og barrierer Intervjuer ble | pleieassistenter | deres hjelpere hari
Resnic B. pasienter med tatt opp og og 4 pargrende. | forhold til barrierer, | Godkjent av
Parkinsons transkribert. tilrettelegging samt | University of
Ar: 2009 sykdom og 3 Parkinson gode teknikker fora | Maryland
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deres pasienter fremme teknikker Institutional
Land: USA pargrende for deltakelse i fysisk | Review
mgter nar de aktivitet og trening Board
pregver ble gruppertinni5
optimalisere sin omrader:
deltakelse i Personlige
funksjonelle komponenter
aktiviteter og Psykiske symptomer
trening. Kommunikasjons-
problemer
Miljgfaktorer og
triks for a
optimalisere
funksjonen.
Schreurs Hensikten med | Kvantitativ 105 deltakere Viser at pasienter IMRAD
KMG., de studien er med Parkinson har stegrst problem struktur
Ridder undersgke Selv- startet, 75 med sosial funksjon
DTD., rollen mestring | rapporterte fullfgrte samme | etterfulgt av
Bensing og sosial stette | sp@rreskjema | spgrreskjema problemer med
JM. har for etter et ar. mobilitet og
livskvalitet hos UCL, maler 7 psykologisk
Ar: 2000 pasienter med mestringsstrat | Menn: 46% autonomi og
Parkinsons egier. Kvinner: 54% kommunikasjon.
Land: sykdom SSL-1, mottatt Livskvalitet var
Nederland sosial stgtte. Snittalder: 63 uendret etter et ar.
SIP6S, Aktiv mestring var
livskvalitet relatert til en bedre
sosial funksjon et ar
etter.
Visser M., Med Kvantitativ 420 ved Helserelatert IMRAD
Verbaan, utgangspunkt i Longitudonal malestart og livskvalitet sammen | struktur.
D., van en standard ved | cohort study. 336 ved med omrader for
Rooden S., | malestart, Ser pa endring | oppfelging etter | svekkelse og ufgrhet | Godkjent av
Marinus J., | identifisere ilgpetav2ar. | 2ar. ble signifikant etisk komite.
van Hilten omrader som Alle forverret i lppet av 2
J., forutsier Del av en diagnostisert ar.
Stiggelbout | endringeri stgrre studie: med Parkinsons
A. helserelatert "PROfiling De to
livskvalitet, og PARKinson's Kriterier: regresjonsmodeller
Ar: 2009 evaluere disease” Alder ved av “endring i
forholdet (PROPARK). sykdomsstart helserelatert
Land: mellom endring (</>50 ar) og livskvalitet” justert
Nederland | i helserelatert Male- varighet av for standarden for
livskvalitet og instrument sykdommen helserelatert
endringer i hentet fra: (</>10 ar). livskvalitet ved
spesifikke The Scales for malestart,
omrader av Outcomes in Ekskludert: de inkluderte:
Parkinsons Parkinson's som ikke 1)standard omrader
sykdom. Disease fullfgrte for autonom
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(SCOPA),
maler
svekkelse og
ufgrhet.

EuroQolL-5D,
maler HRQoL.

Innsamling av
data skjedde

spgrreskjema

dysfunksjon,
problemer med
nattesgvn og
kognitiv funksjon.

2) Endring i
psykososiale
funksjoner, endring i
depresjonssymptom
er og endring i

kognitive funksjoner.

mellom april
2003 og
august 2005
med
oppfalging
mellom mai
2005 og
oktober 2007
Whitney Avdekke hvilken | Kvalitativ 12 deltakere Deltakernes evne til | IMRAD
CM. felles praksis studie rekruttert fraen | @ beholde en viss struktur
Parkinsons klinikk for kontinuitet i livet er
Ar: 2004 pasienter har Metode: bevegelses- en indikator pa hvor | Godkjent av
for @ mestre og | Interpretive forstyrrelser. bra de er til d "holde | University's
Land: USA | finne mening phenomenolo | Inklusjons- fortet”. 5 temaer i Human
med gy kriterier: forhold til dette: Investigation
sykdommen Hjemmeboende. | 1) Laere hvordan Commitee.
Sykdomsstart 2) Akseptere
etter 58 ar. begrensinger
Sykdoms- 3) Sgke kunnskap
varighet mellom | 4) Engasjert i
1-5 ar.Ingen meningsfulle
andre kroniske aktiviteter
sykdommer. 5) Leve dagen i dag
2 eller mer pa
Hoehn &Yahrs
skala for klinisk
ufgrhet.
Wressle E., | Male livskvalitet | Kvantitativ 31 eldre med Viser signifikant IMRAD
Bringer B., hos eldre, Parkinson i en sammenheng struktur
Granerus kognitivt Fortlgpende tidlig fase. mellom
A-K. velfungerende, | innsamlet ved alvorlighetsgrad av Godkjent av
ikke deprimerte | en geriatrisk Score > 24 pa sykdom og den lokale
Ar: 2006 pasienter med avdeling pa et | mini mental livskvalitet. Viser at etiske
Parkinsons universitetssyk | state test Parkinsons sykdom komite.
Land: sykdom ved en ehus i Sverige. | examination pavirker livskvalitet
Sverige poliklinikk i (MMSE) og max | selv fgr sykdommen
Sverige Besvarte skar pa 10 pa nar et alvorlig
spgrreskjema | depresjonsskala | stadium.
PDQ-39, et (HADS).
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sykdoms-
spesifikk selv-
administreren
de skjema, for
a male

3 gnsket ikke
delta.

opplevd

livskvalitet
Wressle E., | Hvordan Kvalitativ 7 pasienter med | Et konseptuelt IMRAD
Engstrand Parkinsons Parkinson og 9 rammeverk struktur.
C., sykdom pavirker | Intervjuer, pargrende, ikke | presenteres. Dette
Granérus dagliglivet ut i opptak, pargrende til omfatter faktorer Godkjent av
A-K fra pasient —og | transkribert og | pasientene. som sier noe om lokal etisk

pargrende kvalitativt forverring, komite.
Ar: 2007 perspektiv. analysert. Frafall: konsekvenser for
1 pasient avsto dagliglivet og

Land: pga. hgy faktorer for
Sverige sykdoms- tilrettelegging.

aktivitet og 1
pargrende pga.
hgy belastning.

Pasientene opplever
aktivitets-
restriksjoner,
endrede vaner,
mindre sosialt liv,
pakjenning og angst
for fremtiden.
Faktorer for
tilrettelegging
inkluderer
tilgjengelighet,
strategisk og psykisk
stgtte for bade
pasient og
pargrende.
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