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Sammanfattning:

Bakgrund: En femtedel av befolkningen i Sverige lever idag med langvarig smarta vilket
definieras som sméarta som pagatt langre an tre manader. Langvarig smarta ar ett vanligt symtom
vid olika diagnoser och kan forklaras av en kombination av olika faktorer till exempel tidigare
erfarenhet av smarta, allmant halsotillstand samt fysiska och psykiska faktorer. Smarta ar starkt
relaterad till sociokulturella faktorer. Upplevelse av att leva med icke-malign langvarig smérta
ar individuell och utgor ett patagligt lidande for individen. Att leva med langvarig smarta
lamnar personer med en standig allméan kansla av lidande. Utlandsfodda i Sverige rapporterar
en samre halsa jamfort med infodda svenskar. Att bade leva med langvarig smérta och vara
utlandsfodd kan bidra till att man upplever ett ytterligare lidande. Att forsta upplevelsen av att
leva med langvarig smarta och att bekrafta patientens upplevelse &r viktigt for att
sjukskaterskan ska kunna planera och genomfora en god vard i dialog med patienten. Syfte:
Syftet med studien var att beskriva vuxna utlandsfodda patienters upplevelser av att leva med
icke-malign langvarig smarta. Metod: Kvalitativ metod baserad pa fem intervjuer. Texten
analyserades med innehallsanalys. Resultat: Resultatet formade fyra teman: Att vara styrd av
smartan, Att inte kdnna sig igen sjalv langre, Att leva i en standig process och Att bli bemott i
varden. Varje tema utgors av ett antal subteman. Slutsats: Stora delar av resultat &r i linje med
tidigare studier om patienters upplevelser, vilket kan tyda pa att utlandsfoédda patienters
upplevelser inte skiljer fran andra patienters upplevelser av att leva med langvarig smarta. Att
leva med langvarig smarta och att vara utlandsfodd paverkar livet i manga hanseenden och att
fa en okad forstaelse hjalper personer att borja att ta kontroll och acceptera och hantera smartan.
En bra kommunikation och bra bemdétande kan vara av stor betydelse i syfte att minska lidandet
sérskilt i relationen med utlandsfodda.

Nyckelord:  Lidande, langvarig smarta, upplevelser, vuxna patienter, utlandsfodda
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Inledning

Langvarig smarta &r ett stort problem idag. | Sverige lider var femte person av langvarig smarta
och det innebar negativa konsekvenser for samhallet och ett patagligt lidande for individen som
inte kan leva ett normalt liv. Orsaken till langvarig smarta forklaras av en kombination av olika
faktorer och ar ett vanligt symtom vid olika diagnoser (SBU, 2010). Utlandsfodda i Sverige
rapporterar en samre halsa jamfort med infodda svenskar. Att bade leva med langvarig smarta
och vara utlandsfodd kan bidra till att man upplever ett ytterligare lidande. Att forsta
upplevelsen av att leva med langvarig smarta och att bekrafta patientens upplevelse &r viktigt
for att sjukskoterskan ska kunna planera och genomfora en god vard i dialog med patienten.

Bakgrund

Definition av smarta och langvarig smarta

International Association for the Study of Pain (IASP), har satt upp en vida anvand definition
av smarta. Smarta beskrivs som en upplevelse som &r obehaglig bade sensoriskt och
kanslomassigt och som &r kopplad till antingen en verklig eller en potentiell skada i kroppens
vavnad eller beskriven som en sadan skada. De konstaterar dven att smarta alltid ska ses som
en subjektiv upplevelse (Merskey & Bogduk, 1994a). Smartans varaktighet avgér om den ska
klassas som akut eller langvarig. IASP menar att langvarig smarta ar smarta som kvarstar efter
normal tid for lakning och de drar gransen vid tre manader for icke-malign smarta. De menar
dock att aven gransen sex manader kan anvandas da det kan underlatta vid forskning (Merskey
& Bogduk, 1994b). Langvarig smarta kallas ibland aven for kronisk smérta. Enligt SBU (2006)
ar dock langvarig smarta ett mer passande uttryck eftersom det ar mojligt att tillstand med sadan
smarta kan ga over och dven pa grund av att ordet kronisk ger en pessimistisk instéllning till
prognosen. Icke-malign langvarig smarta skiljer sig fran en cancerrelaterad smarta i form av
mekanism, behandling och prognos (Miller-Schwefe et al., 2014).

Smarta kan delas in i de fyra grupperna nociceptiv, neurogen, psykogen och idiopatisk smarta
som skiljer sig at gallande vilka patofysiologiska mekanismer de har sin grund i (SBU, 2006).
Nociceptiv smarta uppstar da nociceptorer stimuleras av en skada i kroppens véavnad eller av
nagot som potentiellt skulle kunna bli en vavnadsskada. Neurogen smérta beror pa en skada i
nervsystemet eller pa att ndgot i nervsystemet inte fungerar som det ska. Bestdende neurogen
smarta kallas neuropatisk smarta. Psykogen smarta beror pa psykisk sjukdom och idiopatisk
smarta, som ocksa kallas somatoform, saknar kand orsak (ibid.).

Smiarta &r starkt relaterad till sociokulturella faktorer. Olika kulturella grupper kan uppleva och
svarar pa smarta pa olika satt. Tidigare erfarenhet av smarta kan paverka hur en person svarar
p& smarta. Angest ar starkt kopplad med smérta (Bendelow, 2000). Kulturell smérta ar ett
relativt nytt koncept i varden och beskriver lidande eller obehag som orsakas en individ eller
en grupp pa grund av bristen pa kanslighet mot andras kulturella bakgrund. Sjukskoterskor kan
orsaka kulturell smarta om de gor eller sager nagot obehagligt till en patient som kommer fran
en annan kulturell bakgrund. Det &r en nddvandighet att vara medveten om att alla inte upplever
fysisk, kansloméssig och kulturell smarta pa samma satt (Leininger, 2002). Att vara utlandsfodd
innebér ett ytterligare lidande om personen forlorar kontakten med familjen och kulturen i
ursprungslandet och kan uppleva svarigheter att integrera sig pa jobbet och i samhallet i
allméanhet. Detta tillstand leder till angest, depression och somnstérningar och kallas i
litteraturen for Ulysses syndromet. Att kanna sig diskriminerad pa grund av att tillhdra en viss



social klass, kon eller etnicitet ar forknippat med dalig fysisk och psykisk hélsa (Agudelo-
Suéarez et al., 2011).

Epidemiologi

Forekomsten av langvarig smarta ligger, enligt en undersokning genomford i 15 europeiska
lander och Israel, runt 19 % (Breivik, Collett, Ventafridda, Cohen & Gallacher, 2006).
Resultatet av en undersokning utford i sodra Sverige visar att prevalensen av langvarig smarta
varierar mycket i tidigare forskning eftersom det i olika studier anvants olika matinstrumentet
och aven olika definitioner av langvarig smarta. Enligt studien ligger prevalensen av langvarig
smarta runt 46 % med en variation av 27 - 55% beroende pa olika aldersgrupper. Den hogsta
prevalensen (>50%) hittades i aldersgruppen 60-74 ar samt i den dldsta dldersgruppen (> 90 ar).
Studien belyser att den hogre prevalensen i aldre aldersgrupper kan beror pa den naturliga
aldringsprocessen. 46 % av deltagarna beréttade att de inte fatt ndgon diagnos eller inte visste
orsaken till deras smarta. Det fanns en signifikant skillnad i forekomst av langvarig smarta
gallande kon. Kvinnor rapporterade langvarig smarta i storre utstrackning an méan (48 %
kvinnor respektive 37,8% man). Den vanligaste orsaken till langvarig smarta var osteoartrit
foljt av hjart-karlsjukdomar och ryggskador. Reumatoid artrit, whiplash, polymyalgi reumatica
och fibromyalgi fanns ocksa representerade. De vanligaste platserna var 6vre extremiteter
inklusive axlar och nacke, nedre extremiteter samt rygg och bécken. Aptitforlust, forstoppning,
trotthet, depression, somn och rorlighetsproblem var associerade med langvarig smarta.
Smatrtstillande och vila visade sig vara de vanligaste smartlindringsmetoderna. De vanligaste
icke-farmakologiska metoderna var vila, motion och fysioterapi, applicering av varme samt
massage i denna ordning (Jakobsson, 2010).

Behandling

Enligt SBU (2010) ger en multimodal behandling ett bra resultat vid langvarig smarta. Malet
med multimodal behandling ar att forsta biologiska, psykologiska och omgivningsfaktorer som
paverkar smarta och darefter planera skilda och kombinerade atgarder. En kombination av
psykologiska insatser till exempel kognitiv beteende terapi (KBT) och fysisk aktivitet, manuella
eller fysikaliska metoder ger en béttre effekt jamfort med att anvanda endast en metod. Evidens
visar att KBT ar effektivt for att hantera smarta (SBU, 2010). Breivik et al. (2006) redovisar i
sin studie att 63 % av personer som lider av langvarig smarta ar radda for
ldkemedelsbiverkningar, att 40 % ar radda for att bli missbrukare och att det bara ar 2 % som
anvander avslappningsstrategier och radgivning. Lakemedel som anvéands vid behandling av
langvarig smarta ar framfor allt paracetamol, icke-steroida antiinflammatoriska lakemedel
(NSAID-preparat), antidepressiva, opioider och epilepsilékemedel.

Upplevelser av att leva med langvarig smarta

Att leva med langvarig smarta lamnar personer med en standig allman kénsla av lidande,
utmattning och med ett paverkat humor (Arman & HoOk, 2016). Livet hindras av trotthet och
andra fysiska symtom (ibid.) samt dalig somn och minskad aptit och eventuellt dven kognitiva
symtom som koncentrationsproblem och paverkat korttidsminne (Haraldseid, Dysvik &
Furnes, 2014). Om smaértan och dvriga symtom gor att en person inte kan arbeta resulterar detta
i sdmre ekonomi (De Souza & Frank, 2011; Haraldseid et al., 2014). Isolering och ensamhet ar
ocksa en eventuell foljd (Arman & Hok, 2016; Haraldseid et al., 2014). Pa grund av séankt
sinnesstamning och oférmaga att arbeta och ta del i meningsfulla aktiviteter minskar kontakten
med andra manniskor och delar av det sociala natverket gar forlorat (Haraldseid et al., 2014).



Att en person pa grund av langvarig smarta inte kan gora det den vill, inte kan arbeta och att
den blir begransad i sina roller gentemot familj och vanner paverkar personens sociala roll och
identitet (De Souza & Frank, 2011). En drabbad person far ett férandrat férhallande till sig sjalv
och blir tvungen att omdefiniera vad som &r normalt (Crowe, Whitehead, Seaton, Jordan,
Mccall, Maskill & Trip, 2017). Det gamla jaget och identiteten gar delvis forlorade men den
storsta forlusten &r, enligt Haraldseid et al. (2014), att néra relationer till familj och vanner
forsamras.

Langvarig smarta paverkar hela livssituationen och daribland relationer till familj och vanner
(Arman & Hok, 2016; De Souza & Frank, 2011). Smartan och begrénsningarna som den medfor
kan ge kanslan av att inte langre kunna uppfylla sina ataganden i rollen som van, barn, foralder
eller partner etc. (Haraldseid et al., 2014), till exempel pa grund av att personen kanner sig som
en borda for andra (De Souza & Frank, 2011). Relationer till andra ménniskor kan forsamras
till foljd av samre humar och dalig kommunikation som skapar missforstand och osdmja med
anhoriga (De Souza & Frank, 2011; Haraldseid et al., 2014). Familj och vanner kan utgora ett
stdd men personen vill kanske inte tala med anhoriga i alla situationer (De Souza & Frank,
2011). Det kan handa att en smartdrabbad avstar fran att beratta om hur de mar pa grund av att
de inte vill klaga, vill skydda och inte belasta andra eller later bli att tala om det hellre an att
inte bli trodd (Crowe et al., 2017; Haraldseid et al., 2014). En kansla av att andra domer och att
kdnna sig misstrodd, stigmatiserad och inte forstadd kan ocksa ge viljan hos en person att
upprétthalla en fasad och inte visa omvarlden hur han eller hon egentligen kanner sig
(Haraldseid et al., 2014). Att begransas av nagot som inte ar synligt for andra ger frustration
(Crowe et al., 2017) samtidigt som drabbade vill att andra ska forsta deras smarta och vill métas
av empati (De Souza & Frank, 2011).

Att vara utlandsfodd och ha langvarig smarta kan vara en ytterligare svarighet. Enligt Zander,
Muillersdorf, Christensson och Eriksson (2013) har utlandsfédda i Sverige rapporterat en samre
halsa jamfort med infodda svenskar. En studie av irakiska kvinnor som bor i Sverige och lider
av langvarig smarta belyser att migration och att vara tvungen att flytta ar en process som
paverkar bade fysiskt och psykiskt. Kvinnorna i den studien led pa grund av den langvariga
smartan, men ocksd pd grund av sin situation som immigrant i Sverige. Aven Michaelis,
Kristiansen och Norredam (2015) menar att migrationsprocessen negativt kan paverka bade
fysisk och psykisk halsa och att denna process, likt alder, kén, kultur och socioekonomiska
medel, &r en sak som paverkar de sociala, biologiska och psykologiska faktorer som langvarig
smarta kan vara ett resultat av.

Upplevelser av varden

Hansson, Fridlund, Brunt, Hansson och Rask (2011) undersokte hur personer i Sverige med
langvarig smarta upplever varden. Patienternas erfarenheter av varden var Gverlag positiva
liksom bemdtandet de fatt. Negativa erfarenheter var farre men gav starkare minnen. Manga
hade haft hoga forvantningar da de sokte vard. Till exempel forvantningar pa en snabb l6sning
av problemen och att de skulle bli lyssnade pa och trodda av vardpersonalen, sa var dock inte
alltid fallet. Patienterna hade ibland kant sig misstrodda och upplevt att behandlingen av deras
langvariga smarta hade 1ag prioritet. Kanslor av att inte bli forstadd och att bli frustrerad och
besviken 6kade deras lidande. Arman och Hok (2016) menar att denna patientgrupp trots att de
fatt omfattande erfarenhet av varden kant att hjalpen de fatt varit kort och fragmenterad.

Vidare fann Hansson et al. (2011) att det bland patienterna ansags vara nddvandigt med envishet
for att fa vard samt att det var tvunget att ta egna initiativ och komma med egna forslag pa
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behandlingar. De deltagande patienterna i studien kunde samtidigt fa bilden av sig sjalva som
tjatiga och gnalliga. Deltagarna menade ocksa att mer kunskap hos dem sjalva gjorde att de
kunde stélla hogre krav pa och dven vara mer delaktiga i sin vard. Nagot som forsvarade
delaktigheten var att hela tiden métas av ny personal.

Hansson et al. (2011) menar att deltagarna tyckte det var nagot positivt att fa en diagnos da
detta gav bekraftelse och hopp. Patienterna tyckte ocksa synd om personalen nar de inte visste
hur de skulle behandla patienten. | allmanhet ansag patienterna att personalen gjorde ett bra
jobb, hade forstaelse for att deras arbetssituation var stressig ibland och trodde att de alltid
arbetade for patientens basta. Vidare uppfattade patienterna att empati och forstaelse fran
personalens sida gav dem kanslan av att bli tagna pa allvar och gjorde det lattare for dem att
handskas med sin smarta. Hade personalen en helhetssyn i sitt tillvagagangssatt kande sig
patienterna sedda men for detta réckte det inte med att personalen bara laste i journalerna utan
de behovde mer forstaelse for patienternas liv. Vissa deltagare hade aldrig blivit tillfragade om
sina upplevelser av smarta vilket gett dem kanslan av att vara forbisedda. Det ansags a andra
sidan vara positivt om de blev tillfragade hur de madde, hur det gick med deras behandling och
vilken hjalp de behdvde.

Upplevelse av att vara utlandsfodda och ha langvarig smarta

Smérta &r starkt relaterad till sociokulturella faktorer. Olika kulturella grupper kan uppleva och
svarar pa smarta pa olika satt. Tidigare erfarenhet av smarta kan paverka hur en person svarar
pa smarta. Angest ar starkt ssmmankopplad med smarta (Bendelow, 2000). Kulturell smérta &r
ett relativt nytt koncept i varden och beskriver lidande eller obehag som orsakas en individ eller
en grupp pa grund av brist pa kanslighet mot andras kulturella bakgrund. Sjukskéterskor kan
orsaka kulturell smarta om de gor eller sager nagot obehagligt till en patient som kommer fran
en annan kulturell bakgrund. Det &r en nédvéandighet att vara medveten om att alla inte upplever
fysisk, kansloméssig och kulturell smarta pa samma satt (Leininger, 2002). Att vara utlandsfodd
innebdr ett ytterligare lidande om personen férlorar kontakten med familjen och kulturen i
ursprungslandet och kan uppleva svérigheter att integrera sig pa jobbet och i samhallet i
allménhet. Detta tillstand leder till angest, depression och sémnstérningar och kallas i
litteraturen for Ulysses-syndromet. Att kanna sig diskriminerad pa grund av att tillhdra en viss
social klass, kon eller etnicitet ar forknippat med dalig fysisk och psykisk halsa (Agudelo-
Suéarez et al., 2011).

Att vara utlandsfodd och ha langvarig smarta kan vara en ytterligare svarighet. Enligt Zander,
Muillersdorf, Christensson och Eriksson (2013) har utlandsfodda i Sverige rapporterat en samre
halsa jamfort med infodda svenskar. En studie av irakiska kvinnor som bor i Sverige och lider
av langvarig smarta belyser att migration och att vara tvungen att flytta &r en process som
paverkar bade fysiskt och psykiskt. Kvinnorna i den studien led pa grund av den langvariga
smartan, men ocksd pd grund av sin situation som immigrant i Sverige. Aven Michaelis,
Kristiansen och Norredam (2015) menar att migrationsprocessen negativt kan paverka bade
fysisk och psykisk hélsa och att denna process, likt alder, kén, kultur och socioekonomiska
medel, ar en sak som paverkar de sociala, biologiska och psykologiska faktorer som langvarig
smarta kan vara ett resultat av.

Deltagarna i Zanders et al. (2013) studie upplevde att deras oférutsagbara smarta gjorde dem
beroende av samhéllet och av sina familjer och gav kénslan av att inte vara fri. Deras besvéar
utmarktes av frustration och motgangar men ocksa av hopp. Nortvedt, Hansen, Kumar och
Lohne (2015) genomforde en studie dar de intervjuade invandrade kvinnor i Norge som var
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langvarigt sjukskrivna pa grund av langvarig smarta. Kvinnorna kdmpade med en osynlig
smarta som de menade berodde pa fysiskt anstrangande arbetsdagar och stressiga livssituationer
och beréattade aven att deras lidande forvarrades da de i vissa fall méttes av diskriminerande
attityder hos kollegor och arbetsgivare. Michaelis et al. (2015) fann i sin danska studie att
langvarig smarta hade en stor inverkan pa livskvaliteten hos invandrade kvinnor. Smartan
paverkade deras formaga att arbeta och att utfora vardagliga aktiviteter och orsakade
kanslomassigt lidande och depression vilket i sin tur orsakade forsamrade sociala relationer.

Lidande

Att lindra lidande &r en av sjukskoterskans viktigaste uppgifter och ar motiv for vardande
verksamhet (Arman, 2015). Att reflektera 6ver begreppet kan bidra till att dppna nya perspektiv
(Eriksson, 2012) och lyfta forstaelse i bemotande av utlandsfodda patienter som lider av
langvarig smarta.

Lidande ar mangfacetterat och uttrycker sig pa oandligt manga satt (Arman, 2015). Det kan
vara fysiskt, emotionellt eller andligt. Lidande &r en del av livet och varje lidande &r unikt
eftersom det ar en subjektiv upplevelse kopplad till personen som lider (Arman, 2012). Lidande
ar en standig process vilken har olika faser som gar fran att personen avskarmar sig till att
personen fornyar sig genom lidandet. Forloppet &r inte linjart eftersom manniskor bér och
bearbetar sitt lidande pa olika sétt (Arman, 2015). Det finns 6vergangar mellan olika faser och
det slutar nar personen skapar en ny syn pa sig sjalv (Arman, 2012).

Sjukdomslidande, livslidande och vardlidande ar tre begrepp som anvands for att beskriva de
klassiska lidandeformerna. Sjukdomslidande &r det lidande som personer upplever i relationen
till sin sjukdom eller som konsekvenser av den (Arman, 2015). | fallet med langvarig smarta
utgors sjukdomslidandet, utéver smértan, av de fysiska och kognitiva symtom som smartan kan
fora med sig, av den negativa inverkan pa relationer samt av isolering och ensamhet (Haraldseid
et al., 2014). Livslidande &r det lidande som personer upplever i relationen till sin existens och
uppfattning av sig sjalv (Arman, 2015) och att olika typer av begransningar paverkar identiteten
(De Souza & Frank, 2011) ar en form av livslidande orsakad av langvarig smarta. Vardlidande
ar det lidande som varden sjalv orsakar en patient. Vardlidande férekommer i olika former till
exempel krankning av vardighet, maktutévning samt utebliven vard och &r ett onédigt lidande
(Arman, 2015). Till denna lidandeform hor krossade forhoppningar och besvikelse pa varden,
upplevelsen av att behdva vara envis for att fa vard for sin smarta och av att bli misstrodd eller
inte tillfragad om sina upplevelser (Hansson et al., 2011). Vardlidande benamns pa engelska
som “non-caring”, “uncaring” eller “dehumanizing care” (Arman, 2015). Att forsta vardlidande
okar kunskapen och mojligheterna till en béttre vard.

Smiarta ar en central orsak till lidande men samtidigt en av flera eventuella orsaker till lidande
(Birkler, 2007). Smarta blir manga ganger associerad med lidandet men lidandet kan inte
begrénsas till bara fysisk sméarta (Arman, 2015). Existentiellt lidande anvands inom palliativ
omvardnad och handlar om stora livsfragor och ar inte alltid relaterat till fysisk smarta.
Existentiell smarta ar ett svart begrepp att definiera. Det finns ingen konsensus och olika
definitionen anvéands inom sjukvarden. Denna smarta beskrivs som lidande som inte ar relaterad
till fysisk smartan (Strang, Strang, Hultborn & Arnér, 2004).

Att beratta om sitt lidande och skapa en berattelse underlattar for patienten att bearbeta lidandet
for att mogna och ga vidare till andra faser av lidandet och slutligen férsona sig (Ohlén, 2001).
Sjukskoterskan har en central roll for att hjalpa patienten att formulera sin egen berattelse.



Problemformulering och syfte

Langvarig smarta drabbar 20 % av den svenska befolkningen och orsakar stort lidande. 1 sin
vardegrund for omvardnad skriver Svensk sjukskoterskeforening (2016) att det hor till
omvardnadens mal att framja halsa och vélbefinnande, att forebygga ohélsa och att lindra
lidande. Lidande &r en del av livet och for att lidande ska kunna lindras maste det forst och
framst bekréaftas (ibid.) och for bekréftelse behdvs forstaelse. Att leva bade med langvarig
smarta och vara utlandsfodd kan bidra till att man upplever en utsatt situation. Utlandsfodda
rapporterar en sémre hélsa &n svenskfodda. Sjukskoterskan kommer att mota personer med
annat ursprung som lider av langvarig smarta i en rad olika omvardnadssituationer. Da smarta
ar en subjektiv upplevelse som &r starkt relaterad till kulturen kravs bredare kunskap och storre
forstaelse om patienters upplevelse av att leva med langvarig smarta men ocksa om hur
sjukdomen tolkas och upplevs av individer fran andra kulturer for att kunna varda dessa
patienter och minska lidandet. Det finns en rad kvantitativa och kvalitativa studier om langvarig
smarta. Det finns dock begrédnsat med studier som belyser vuxna utlandsfédda patienters
upplevelser av att leva med langvariga smarta i Sverige. Studien d@mnar att bidra till 6kad
kunskap, battre forstaelse och bra bemétande av vuxna utlandsfodda patienter som lider av
langvarig smarta.

Syftet var att beskriva vuxna utlandsfodda patienters upplevelser av att leva med icke-malign
langvarig smarta.

Metod

Metoden var induktiv vilket innebar att utgd fran de studerade personernas beréattade
upplevelser och darefter dra slutsatser. D& syftet med studien var att undersoka vuxna
utlandsfodda patienters upplevelser av att leva med icke-malign langvarig smérta var kvalitativ
metod mest adekvat (Henricson & Billhult, 2012). Studien genomférdes i form av en
intervjustudie dar intervjuerna analyserades med kvalitativ innehallsanalys som anvénds inom
bland annat vard- och omvardnadsforskning for granskning och tolkning av texter (Lundman
& Graneheim, 2017). Denna studie &r en del av den storre studien “Den totala smartan och
dess hantering vid kronisk smdrta eller hjdrtsvikt hos patienter vid Angereds ndrsjukhus” vars
overgripande syfte ar att beskriva hur utlandsfodda patienter med langvarig smarta eller
hjartsvikt upplever sin livssituation och strategier for att hantera situationen.

Urval

Dé kvalitativa studier utgar fran ett mindre antal deltagare ar det viktigt att inkludera réatt
personer som kan bidra med nyanserade beréttelser (Henricson & Billhult, 2012).
Inklusionskriterierna var att personerna hade erfarenhet av att leva med icke-malign langvarig
smarta, att de var 18 ar eller aldre och var fodda i ett annat land &n i Sverige och att de kunde
tala svenska. Deltagarna i studien var fem patienter inskrivna pa smartmottagningen pa
Angereds Narsjukhus som tillfragats av personal om de ville delta i intervjustudien. Bland dem
var tva kvinnor och tre man som var 33-64 ar gamla. De hade utlandsk harkomst och kom
ursprungligen fran Sydamerika, Mellanostern respektive Sydeuropa. Variation i alder och koén
bidrar till mer variation i berattelserna (ibid.) och deltagarna hade &ven olika lang erfarenhet av
att leva med icke-malign langvarig smarta. Vidare kan kulturell bakgrund paverka hur en person
upplever och uttrycker smarta (Bendelow, 2000) och darmed bidra till ytterligare variation.



Datainsamling

Datainsamlingen bestod av fem semistrukturerade intervjuer som genomférdes med hjalp av en
intervjuguide se Bilaga 1 med 6ppna fragor om att leva med langvarig smarta. Test utfordes for
att prova den tekniska utrustningen for inspelning och intervjuer planerades och bokades in med
deltagarna. Under intervjuerna stalldes ibland foljdfragor om intervjuaren Onskade en
utveckling eller ett fortydligande av en deltagares svar. Intervjuerna agde rum pa kontor pa
Angereds Narsjukhus och genomfordes av endera uppsatsforfattaren. Intervjuerna spelades in
efter att deltagarna givit sitt samtycke. Langden pa intervjuerna varierade mellan 10 och 35
minuter.

Dataanalys

Varje inspelad intervju transkriberades ordagrant av nagon av uppsatsforfattarna med skratt,
suckar och pauser inkluderade. Texten kontrollerades darefter av den som inte skrivit ner den.
Initialt lastes intervjuerna igenom ett flertal ganger for att fa en uppfattning om innehallet.
Analysen grundades pa Graneheim och Lundmans (2004) beskrivning av kvalitativ
innehallsanalys.

Analysen paborjades genom att forfattarna markerade meningsenheter i intervjutexterna vars
innehall beskrev upplevelse av att leva med smarta och pa sa satt svarade pa syftet. En
meningsenhet ar nagra ord, en eller flera meningar eller ett stycke av en text som séger nagot
meningsfullt om det undersdkta &mnet (Graneheim & Lundman, 2004). Meningsenheterna
kondenserades och koder abstraherades ur dessa. En kod &r en etikett som beskriver
meningsenhetens innehall och kondenseringen bor ske utan att meningsenhetens ursprungliga
innebord forloras (ibid.).

Meningsenheter, kondenserade meningsenheter och koder samlades i Excel-filer sa att samma
koder kunde grupperas jamte varandra. Sedan ordnades koder med liknande innehall i subteman
och det kontrollerades att en och samma kod inte forekom i mer &n ett subtema. Vid en kvalitativ
innehallsanalys ar fokus att beskriva variationer genom att identifiera skillnader och likheter i
textinnehall (Lundman & Graneheim, 2017). Tolv subteman togs fram och dessa delades in
efter likheter och skillnader i fyra teman. Koder, subteman och teman togs fram sa att de skulle
beskriva intervjutexternas manifesta innehall, det vill sdga det textnara innehallet med lag grad
av tolkning (Graneheim & Lundman, 2004).

De teman och subteman som dataanalysen resulterade i redovisas under Resultat och ett
exempel pa den kvalitativa innehallsanalysen visas i tabell 1.

Tabell 1. Exempel pa analys fran meningsenhet till teman.

Kondenserad
Meningsenhet text Kod Subteman Teman

San maste jag tanka mig
for hela tiden vad ar det |tanka mig/vad |kroppen séitter

som jag gor. jag gor granser begrénsningar  |Att vara styrd av smértan

Men ... man kan inte gora
nagonting at, sa detdr |. . gora
bara att acceptera och s& |nagonting/ bara

gott det gér. att acceptera forsoka acceptera |acceptera Att leva i en standig process




Det har varit tre ar
ungefar eller fyra ar, nar
jag borjade att se vad ...
ehh vad var det som pagar
med min kropp

3, 4 &r /vad péagar
med kroppen

forstaelse

borjar att ta
kontroll

Att leva i en standig process

Etik

Innan varje intervju paborjades fick deltagaren muntlig och skriftlig information om studien
och gav sitt skriftliga samtycke till att delta i studien, se Bilaga 2. Deltagaren fick information
om studien “Den totala smartan och dess hantering vid kronisk smarta eller hjartsvikt hos
patienter vid Angereds néirsjukhus”’, hur den ska genomforas, vilka som kommer att ha tillgang
till materialet, sekretess, vart deltagaren kan vanda sig med eventuella fragor, méjliga foljder
och risker med att delta i studien, samt informationen om sin ratt att avsta fran att delta eller
avbryta sin medverkan nar som helst utan att bli fragad om varfor och att detta inte kommer att
paverka framtida vard. Deltagaren har ingen direkt nytta av att delta i studien. Risker som finns
med att delta i studien &r att det kan ké&nnas obehagligt att berdtta om sin situation.
Intervjustudien var godkénd av Regionala Etikprévningsnamnden i Géteborg (Dnr. 746-18).




Resultat

Vuxna utlandsfodda patienters upplevelser av att leva med icke-malign langvarig smarta kan
beskrivas genom temana att vara styrd av smértan, att inte kdnna igen sig sjalv langre, att leva
i en standig process och att bli bemott i varden. Varje tema omfattas av ett antal subteman
enligt tabell 2.

Tabell 2. Teman och subteman

Teman Subteman

Paverkade relationer

Forlust

Att vara styrd av smartan Hoppléshet

Att inte kdnna igen sig sjalv
langre Fysisk och kognitiv paverkan

Fornekelse och accepterande

Att borja ta kontroll
Hantering

Att leva i en standig process | Att leva med smaérta

Att bli besviken

Att ifragasatta varden
Att inte bli trodd

Att bli bemott i varden Att bli bekréftad

Att vara styrd av smartan

Temat att vara styrd av smartan innefattar subtemana paverkade relationer, forlust och
hopploshet. Att drabbas av langvarig smarta gor att manga aspekter av livet stors. Relationer
paverkas, forluster upplevs och den forandrade livssituationen ger pa olika satt upphov till
kanslor av hoppldshet.

Paverkade relationer

Att leva med langvarig smarta orsakar ett lidande som paverkar hela livet. En del av lidandet
ligger i att relationer paverkas. Langvarig smarta paverkar det sociala livet pa grund av att orken
att umgas med sléktingar och vanner inte langre finns. En deltagare konstaterade att hen genom
samtal med andra i liknande situation kommit fram till att ett visst matt av egoism gentemot
familj och véanner ar nodvandigt, att man maste tanka pa sig sjalv och beréatta for anhoriga om



sina granser. Granserna kan till exempel besta i att inte kunna folja med pa promenader eller ga
ut och dansa som forut.

Relationer till anhoriga paverkas genom att de marker forandringar, att den drabbade personen
inte langre dr den samma. Aven genom att personen pa grund av sin smarta inte kan beméta
anhoriga med samma talamod langre vilket kan leda till konflikter. Deltagarna beskrev att de
behdver mer hjéalp av manniskor i sin nérhet och att dessa &ven mérker att de behdver gora mer
saker &n forut. Detta samtidigt som den drabbade inte vill ligga till last for sina anhdriga. Att
behdva hjalp och vara tvungen att be om hjalp med saker ger ocksa en minskad sjalvstandighet.
Det kan kannas jobbigt att behdva be om hjélp med saker som forut kunde utféras pa egen hand
och en deltagare menade att det ocksa kanns jobbigt att lagga marke till saker som behover
goras och att behdva papeka detta for andra personer pa grund av att hen inte kan gora det sjalv.

“dh, mycket hjélp, man behéver, men ja. Men det ar sakert de andra marker nog mer att dom
maste gora.” (Deltagare 2)

Familjemedlemmar blir oroliga nar de méarker att personen ar smartpaverkad och for att inte
oroa dem i onddan valjer personen ibland att inte tala med dem om sin smarta. Att inte kunna
eller att inte vilja uttrycka sitt lidande leder till ett lidande i det tysta.

“Den smdrta som jag har, just nu, jag gdr, jag vet att mdanga kanske skriker men jag kan inte
skrika. Kroppen skriker men jag kan inte komma ut med sant.” (Deltagare 2)

Forlust

Langvarig smarta for med sig forluster i olika former. Deltagarna beskrev forlust av gladje i
livet och forlust av tid i form av ar som levts med smarta och under sjukskrivning. Att livet med
langvarig smarta i nagra fall praglas av att vissa dagar &r béattre och att vissa ar samre ger en
ofdrutsagbarhet och en kansla av forlorad kontroll.

Alla deltagarna forklarade hur smartan har kommit att begransa dem pa olika satt. Kroppen
satter granser och dven om en person gillar att réra pa sig kan rorelse behéva undvikas da den
kan orsaka mer smarta. Svarigheter kan besta i att ga, std upp rakt och ligga ner och sova i vissa
positioner. Detta kan i sin tur ge problem att gora allt som personen vill gora, till exempel ta
del i aktiviteter med anhoriga. Smartan ger ocksa problem att utféra vardagliga géromal som
att kla av och pa sig sjalv och att utféra hushallsarbete. Ett par deltagare beskrev hur de alltid
ar tvungna att tanka sig for innan de gor nagot da aktiviteten i fraga eventuellt kan orsaka
smaérta.

"Det dr inte jag som vill géra sana grinser men det dr min kropp som sdger.” (Deltagare 4)

Forlust av arbetsférmagan pa grund av langvarig smarta var en gemensam faktor hos samtliga
deltagare. Forutom saknaden av arbete och kollegor kan avsaknaden av arbete dven ge upphov
till isolering. Isoleringen kommer dven av att smartan gor att langre promenader inte &r mojliga
samt att det kan vara smartsamt att sitta i en bil, buss eller liknande en l&angre stund. Allt detta
gor att de drabbade stannar inne i sina hem i storre utstrackning an de skulle vilja. Alla sétt pa
vilka en person begransas ger en inskrankt eller forlorad frihet.
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Att vara trott pa att stanna i sitt hem och inte géra nagonting och att inte kunna komma tillbaka
till arbetslivet kan ge forlust av sjalvkéansla. Att uppleva sig sjdlv som vardelds eller
mindervérdig &r forekommande foljder av att inte kunna leva sitt liv som forut och av att inte
fa den hjalp man forestallt sig. Som exempel berattade en deltagare att hen inte fatt ta del av en
viss form av rehabilitering med motiveringen att denna resurs var tankt till ménniskor som
skulle aterga till arbete.

Forlust av sjalvstandighet kommer, forutom av behovet av hjélp, ocksa av den férsamrade
personliga ekonomin som sjukskrivning och forlorad inkomst ger upphov till. En deltagare
patalade sin oro 6ver att inte kunna betala sin hyra och andra utgifter pa grund av bristfallig
ekonomisk ersattning fran forsakringsbolaget.

Hoppléshet

Manga av deltagarnas kéanslor kunde sammanfattas som hopploshet, till exempel Gver att inte
veta hur smartan ska hanteras och att inte forsta vad som hander i kroppen. Men ocksa pa grund
av den hjalploshet som kommer av upplevelsen av att tiden gar men att ingen dnda kommer
fram till vad problemet &r och kanslan av att ingen kan hjalpa eller att varden inte har gjort
tillrackligt.

Hopplosheten hade ocksa sin grund i daliga besked da en deltagare nagon gang fatt hora att hen
skulle vara tvungen att leva med smartan vilket hade gett en pessimistisk syn pa framtiden.
Deltagarnas syn pa framtiden praglades dven av ovisshet och oro. | nagot fall radde viss ovisshet
om orsaken till smartan och for andra fanns en radsla for att orsaken inte skulle kunna atgardas
och en undran om hur lange smartan skulle kunna uthardas. Ovissheten grundade sig framst i
att inte veta vad som ska handa, inte veta hur framtiden ska bli och &dven i en véntan pa att nagot
ska h&nda men att inte veta vad.

”Sd, vintar bara hela tiden pa att nagonting ska hdnda. Vet inte var, nér och hur.” (Deltagare
2)

Vidare uttrycktes hopplosheten i form av fragor angaende hur livet ska kunna levas med
smartan samt uppgivna tankar om att inte vilja vara kvar i sin nuvarande situation under resten
av livet. Irritation Gver att smartan inskranker rorelseférmagan och gor att saker och ting tar
langre tid samt en kéansla av att vilja fly frdn smértan men inte kunna det bidrar ocksa till kanslan
av hopploshet. Likasa upplevelsen av att leva ett dalig och ovardigt liv och att aldrig uppleva
hélsa.

“Det gar inte att leva med sddana ... smdrta hela tiden.” (Deltagare 1)

Att inte kanna igen sig sjalv langre

Fysisk och kognitiv paverkan

Att ha langvarig smarta kan, utover de fysiska begransningar som utgor en del i forlusten av
den tidigare livssituationen, ge upplevelsen att inte kanna igen sig sjalv langre pa grund av bade
fysisk och kognitiv paverkan. Kognitiv paverkan kan komma i form av
koncentrationssvarigheter och av att kénna sig borta i huvudet pa grund av smartstillande
lakemedel. Den fysiska paverkan kan, forutom sjalva smartan, besta av stérd somn och olika
slags funktionsbortfall beroende pa smartans orsak. Nagra deltagare berattade om sina
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erfarenheter av dalig somn, av att vakna av smarta som kommer av att vanda pa sig i somnen
och att inte kunna sova lange utan att behova ga upp under natten och ga runt lite. Olika
deltagare beskrev olika funktionsbortfall i form av nedsatt kraft och k&nsel i armar och ben och
en person menade att hen hade kénslan av att ha tva kroppar som inte horde ihop pa grund av
olika kéansel i hdger och vénster ben.

Beroende pa smartans orsak, till exempel olyckor eller fibromyalgi, skilde sig deltagarnas
respektive smarta i lokalisation och karaktér. Kénsla av tryck och tyngd uttrycktes och smartan
beskrevs som bultande, malande, vridande, stickande och som om nagon pillade i ett 6ppet sar.

"Ndr jag ldgger mig sd ... kroppen bara, viicker alla smd bitar som dr, som man kdnner smdrta

i dom. ... Ndstan, man vill inte gd och ldgga sig ndr man vet att, sd jobbigt det dr.” (Deltagare
2)

Att leva i en standig process

Att leva i en stdndig process innefattar olika subteman som fornekelse och accepterande, att
bdrja ta kontroll, hantering och att leva med smérta.

Fornekelse och accepterande

Personer som lider av langvarig smarta befinner sig i en process, vilken inte ar linjar och préaglas
av motsatta kanslor som fornekelse och accepterande. Processen omfattar hela livet fran enklare
rutiner till livsévergripande funderingar. Denna standiga process kénnetecknas av att sdka
forklaring, att lara sig att hantera sjukdom och att hitta en mening i livet. Nagra deltagare
beskrev livet som en daglig kamp och att de maste kampa for att utfora de enklaste rutiner for
att forsoka leva ett normalt liv. Andra har accepterat den nya situationen och har anpassat sig
till den. De beréttade att de inte krdver mer an vad de kan gdra. Accepterande ar ett nyckelord
i processen. Deltagarna beréattade att acceptera den nya situationen tar lang tid och kraver
forstaelse.

”Det tar sin tid innan man acceptera att man har en skada, att det dr en skada men jag hanterar
det ... det basta satt men vissa dagar dr inte bra alls” (Deltagare 3)

Flera deltagare pendlar fran accepterande till fornekelse och vice versa. Processen ar inte
statiskt.

”... jag vill inte forvandlas till nagon annan” (Deltagare 2)

Att borja ta kontroll

Ett satt pa vilket en person med langvarig smarta kan fa battre kontroll 6ver sin situation &r att
skaffa sig kunskap om smadrtan och att tala om den. Ett par deltagare forklarade att det &r battre
att fa veta vad smartan beror pa och att fa forstaelse for den. En av dem berattade dven att hen
borjat ma battre efter att ha borjat ga till en psykolog. Flera av deltagarna letade efter en
forklaring till sin situation.

”... ddrifrdn borjade jag processen... dr det vad jag har... och ddr borjade jag forsta mer ocksa
min smarta. Jag har inte forstatt tidigare och jag hittade ett stod har till exempel att prata med
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andra ménniskor som har problem med smdirta... jag blev lyssnad och det fick mig ocksa att
bérja tinka mer om mig ...” (Deltagare 4)

Hantering

Processen ar paverkad av omgivningen. Nagra deltagare berattade att de far motivation och stod
fran familjen. De flesta deltagarna beskrev att de hittar gladje i att vara med familjen och andra
genom att promenera i naturen, att fiska eller att promenera med hundar. Att hitta meningen i
livet r viktigt for hanteringen. Hopp beskrevs av nagra deltagare som en énskan om forbattring
och av andra som en 6nskan att ta sitt liv tillbaka. De flesta deltagarna beréttade att hoppet inte
far forsvinna och att de hela tiden hoppas att de ska bli battre och att smartan ska forsvinna.
Nagra hoppades att de ska kunna komma tillbaka till sitt gamla jobb.

“Bara hoppas hela tiden, sa det ... hoppet kan inte forsvinna, annars blir det tokigt om ... men
hoppet, man mdste ha hela tiden. ...  (Deltagare 2)

Att leva med smarta

Att leva med langvarig smarta innebar bland annat oundviklig anpassning Manga deltagare har
lart sig att leva med sin smarta och sina begransningar. En aterkommande sak i subtemat att
leva med smarta var hur det ar att paverkas konstant hela tiden. Deltagarna talade om ar av
smarta och om att ha ont mer eller mindre dygnet runt och om att alltid fa ont av att gora vissa
saker som till exempel att resa sig upp fran sangen. Forutom att vara tvungen att tanka sig for i
manga situationer talade en deltagare dven om hur det inte gar att planera in for manga saker i
sin dag och att stress bor undvikas. En deltagare berattade dock att hen trots decennier av smarta
kunde se smartan som sin van. De flesta deltagarna har vant sig att leva med en viss smartniva.
Deltagarna som hade manga ar av erfarenhet av att leva med langvarig smérta beskrev olika
strategier for att hantera sin sméarta som att promenera, att tdnka positivt och att undvika att
tanka for mycket pa problemen.

... jag vet redan hur dr det att leva med detta ... vi dr vianner med smdrta, dr mitt sdllskap ...
Jag kraver inte mer &n vad jag kan, inget mer.” (Deltagare 4)

Att bli bemott i varden

Under intervjuerna framkom det att bli bemétt i varden omfattar bade positiva och negativa
erfarenheter. Negativa erfarenheter handlar om att bli besviken, att ifrdgasatta varden och att
inte bli trodd. Positiva erfarenheter omfattar att bli bekréaftad som innebdr olika koder till
exempel att ha en bra relation med vardpersonal, att ha bra kontakt samt att fa hjalp och stod.

Att bli besviken

De flesta deltagarna soker efter en medicinsk diagnos. Att fa en diagnos och att forsta vad som
h&nder med kroppen underlattar att acceptera och hantera den nya livssituationen. Det hjalper
ocksa patienten att forklara for sin omgivning sa att de kan ta emot den nya situationen. Flera
av de intervjuade upplever att de aldrig fick en bra forklaring till sina besvér. En deltagare
berattade att hen inte har fatt en diagnos trots manga manader av undersokningar, vilket i sin
tur lett till att hen kanner sig besviken.
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... Jag har aldrig forstatt vad var i verkligheten fibromyalgi. Som det var det vad jag hade
och att det har paverkat alla dessa dr.”(Deltagare 4)

Att ifragasatta varden

Alla deltagarna hade manga forvantningar pa behandling nar de sokte vard forsta gangen. De
onskade att smartan skulle forsvinna och att de skulle aterhamta sig. Nagra deltagare beréattade
att de har provat olika typer av behandlingar till exempel fysioterapi och kirurgiska ingrepp.
Flera deltagare ifragasatter varden. Nagra deltagare kanner sig inte delaktiga i sin vard och
beskriver sin behandling som ’ta tabletten, ta tabletten” utan en forklaring om varfoér och de
berattade att de inte kénner sig bra av ta sina smartstillande och undviker att ta dem. Brist pa
kontinuitet & en annan orsak som har lett till att en deltagare blivit besviken och beskrev att
hen traffar ny personal hela tiden vilket leder till en dalig uppféljning.

“Hela tiden trdffa nya i vdarden och sd... uppfoljs det inte hela vigen och sd, da blir det ... man
hamnar ganska mycket emellan... Men, hela tiden finns det "men” som star emellan.”
(Deltagare 2)

Nagra deltagare kraver mer av varden. De menade att varden maste géra mer och forsoka losa
problemet. Nagra deltagare beskrev en dubbelhet gallande bemotande och problemlésning. En
deltagare beréattade att personalen var valdigt trevlig, men att vara trevlig hjalper inte for att 16sa
problemet, hen menade ocksa att de har lyssnat men aven detta hjalper inte.

”... jag tycker att de inte har gjort ndgot, ingenting... de forséker och ge det
antiinflammatorisk och morfin och samma saker. ” (Deltagare 5)

Att inte bli trodd

Flera deltagare berattade att vardpersonalen inte tror pa dem eller att deras symptom
bagatelliseras. Att inte bli trodd leder till ytterligare lidande. En del berattade att de upplever
att varden gor for lite for dem och att de blir skickade hit och dit med litet resultat, vilket gor
att de kénner sig besvikna.

... ldkaren sa till mig att vem som helst hade mitt problem, sa han och att de jobbar.”
(Deltagare 4)

Att bli bekréaftad

Nagra patienter uttryckte att de kanner sig bekraftade och att de far mycket hjalp. Nagra beskrev
att de kommer till Smartmottagningen for att lara sig leva med sin smarta. En deltagare
berattade att hen kunde borja hantera sin smarta efter att hen blev lyssnad pa och kunde prata
om sina problem. Nagra deltagare berattade att vardpersonalen trodde pa dem och att de hade
en bra kontakt. Andra att de fick mycket hjélp och ké&nde att de fick stod.

”... det var bra, de har skott sig bra hdr. De har skickat mig 6verallt sd jag kan bli bdttre sa.”
(Deltagare 3)
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Diskussion

Metoddiskussion

Forforstaelse, urval och datainsamling

Forforstaelse ar den kunskap forskare bar och omfattar bade akademisk kunskap och 6vriga
livserfarenheter. Forforstaelse kan paverka i alla undersokningsfaser (Priebe & Landstrom,
2012). Vid kvalitativ metod kan det vara svart for forskaren att inte anvanda sin tidigare
kunskap eftersom forskaren genom sin interaktion med deltagarna &r medskapare av
intervjutexten under datainsamlingen och dataanalys baseras pa beskrivning och tolkning
(Henricson & Billhult, 2012). Uppsatsforfattarna laser termin 5 vid sjukskoterskeprogrammet
och har tidigare last om langvarig smarta vilket kan ha paverkat forstaelsen for amnet. Det kréavs
att vara medveten om sin forforstaelse under hela processen.

En kvalitativ studie med induktiv ansats syftar till att beskriva variationer och darfor
inkluderades kvinnor och man i olika alder, med olika ursprungslander och med olika lang
erfarenhet av att leva med langvarig smarta (Lundman & Graneheim, 2017). Studiens
tidsbegréansning tillat inte fler &n fem intervjuer och exkluderade patienter som inte talar
svenska. Detta kan ha paverkat resultatet eftersom en viktig informationskalla &r utesluten. En
detaljerad beskrivning av urval, deltagare och analys bidrar till begreppet giltighet (Lundman
& Graneheim, 2017). Av sekretesskal var deltagarna inte noggrant beskrivna under urval och
“hen” anvéndes istdllet for “hon” och “han” i resultatet. Intervju dr en ldmplig metod for
datainsamling nar syftet med studien ar att beskriva upplevelser men det krévs en planeringsfas
(Danielson, 2012). En intervjuguide med elva fragor, som var en del i den storre studien om
smarta, anvandes. Da forfattarna inte kunde paverka fragornas struktur och innehall kan detta
ha paverkat resultatet. Resultatet speglar till exempel inte direkt vad det innebér att ha langvarig
smarta och vara utlandsfodd da intervjuguiden inte innehaller fragor om detta. Under
intervjuerna stalldes foljdfragor efter vad deltagarna sa och darfor blev det olika foljdfragor i
olika intervjuer. Att intervjuer genomfors av olika personer gjorde ocksa att olika deltagare fick
olika foljdfragor vilket kan vara en svaghet men ocksa en styrka eftersom fler variationer i
upplevelser da kan fas fram (Lundman & Graneheim, 2017). Datainsamling och analys kan
aven ha paverkats av uppsatsforfattarnas brist av erfarenhet gallande denna typ av studie
(Henricson, 2012). Intervjuernas langd beréknades bli mellan 30 och 45 minuter. Néstan alla
intervjuer tog runt 30 till 35 minuter. En av intervjuerna tog bara 10 minuter men &ven om tiden
var kortare &n 6nskat bidrog intervjun med en rik beréttelse.

Dataanalys och resultatredovisning

I borjan av analysprocessen plockade varje uppsatsforfattare var for sig ut meningsenheter och
forsag dessa med koder for olika intervjutexter, detta for att gora analysen mer tidseffektiv.
Bada uppsatsforfattarna laste dock alla intervjutexter och alla koder jamfordes och diskuterades
for att na konsensus och sakerstélla att analysen verkade rimlig och trovérdig. Resterande del
av analysen, da koder ordnades i subteman och subteman ordnades i teman, gjordes gemensamt
vilket Okar resultatets tillforlitlighet (Lundman & Graneheim, 2017). En manifest analys
genomfordes men att arbeta néra texten innebdr alltid en risk att inte se hela bilden (ibid.).

Det metodologiska valet gjordes att redovisa resultatet i subteman och teman istallet for i

subkategorier och kategorier. | en innehallsanalys som anvander kategorier ska dessa vara
avgransade, men de olika @amnen som deltagarna talade om gick delvis in i varandra sa valet
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gjordes darfor att ordna resultatet i form av teman som &r av en mer tolkande natur. Vidare blir
resultatet av analysen aldrig oberoende av forskaren men det ska vara deltagarnas roster som
redovisas (Lundman & Graneheim, 2017). Citat fran intervjuer inkluderades i resultatet for att
ge lasaren en mojlighet att bedéma hur trovardig tolkningen é&r (ibid.).

Uppsatsforfattarna stravade efter att ge en noggrann beskrivning av urval, datainsamling och
analys for att ge lasaren mojligheter att bedoma Gverforbarhet (Lundman & Graneheim, 2017).
Resultatet dverensstammer delvis med tidigare forskning vilket tyder pa att resultatet lyfter
fram det representativa for amnet i fokus. Detta talar for resultatets giltighet (ibid.). Aven da
studien har gjorts med ett litet antal deltagare kan resultatet vara dverforbart da patienters
upplevelser av att leva med langvarig smérta kan anvandas i andra kliniska sammanhang.

Resultatdiskussion

Vuxna utlandsfodda patienters upplevelser av att leva med icke-malign langvarig smarta
karakteriseras av att vara styrd av smartan, att inte k&nna igen sig sjalv langre, att leva i en
standig process och att bli bematt i varden. Ett flertal saker i den héar studiens resultat aterfanns
aven i den foregaende litteraturgenomgangen. Michaelis et al. (2015) skriver att resultatet fran
deras studie om langvarig smarta hos invandrade kvinnor dverensstammer med tidigare studier
som inte beror just utlandsfodda och de menar att invandrade personers upplevelser av att leva
med langvarig smarta inte dr unika. De diskuterar att skillnader i upplevelser av smarta inte
nodvandigtvis maste bero pa att en person tillhdr nagon viss etnisk grupp eller ar utlandsfodd
och att variation i upplevelser ibland forklaras battre av brist pa socioekonomiska resurser
snarare an etnicitet. De diskuterar dock ocksa att invandrade kvinnor kan utgora en extra sarbar
grupp bland patienter med langvarig smarta eftersom deras smarta paverkade formagan att
uppratthalla och etablera nya sociala relationer samt deras inklusion pa arbetsmarknaden och
att migrationsprocessen ofta orsakar férandringar och forluster av sociala relationer.

Det forsta temat, att vara styrd av smartan, har gemensamma faktorer med tidigare forskning
géllande relationer och forluster. Ett par saker géallande relationer &r att konflikter med anhdériga
kan uppsta pa grund av samre sinnesstamning hos den drabbade personen samt att personen
kanske inte vill tala om sin situation med sina anhdriga for att inte oroa och pa sa satt skydda
dem (De Souza & Frank, 2011; Haraldseid et al., 2014). | litteraturgenomgangen framkom det
ocksa att en person som drabbas av langvarig smarta inte blir densamma i olika sociala roller
och kan komma att kénna sig som en borda (De Souza & Frank, 2011) och den har studiens
resultat visar att drabbade inte orkar umgas med anhdriga som forut, att de behover hjalp med
saker men samtidigt inte vill ligga till last. Litteraturgenomgangens upplysningar om
forandrade roller till anhoriga, som tillsammans med paverkad arbetsférmaga paverkar
identiteten (De Souza & Frank, 2011), faller ocksa in under forlust dar resultatet visar att
oférmaga att kunna arbeta och gora andra saker ger samre sjalvkansla. Ytterligare gemensamma
punkter som ingar under forluster &r att drabbade personers ekonomi forsamras och att minskad
kontakt med andra leder till isolering. Kroska (2016) beskriver att de som lider av langvarig
smarta har okad risk for dalig arbetsproduktivitet, arbetsloshet och dalig social och
kanslomassig funktion. Mullersdorf, Zanders och Eriksson (2011) beskriver att utlandsfédda ar
segregerad i den svenska arbetsmarknaden inte bara pa grund av deras halsotillstand men ocksa
pé grund av deras etnicitet. Aven om sjukskoterskan inte kan paverka patientens ekonomiska
situation bor medvetenheten finnas om att ekonomiska svarigheter, liksom forandrade sociala
relationer och forandrade roller, bidrar till livslidandet. Lidande &r en del av en manniskans liv
och det kan leda till utveckling beroende pa hur personer forhaller sig till detta. Sjukskoterskan
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kan fran sitt omvardnadsperspektiv stodja patienten att komma vidare med sitt liv och uppleva
halsa. (Arman, 2015)

Under det andra temat, att inte kdnna igen sig sjalv langre, redovisas det att stord sémn och
koncentrationssvarigheter kan komma som féljd av langvarig smarta vilket
litteraturgenomgangen ocksa visade (Haraldseid et al., 2014). Vilka de Ovriga fysiska
konsekvenserna av smartan ar beror mycket pa smartans orsak. Vlaeyen, Van Eek, Groenman
och Schuerman (1987) skriver att angest, uppmarksamhetssokande, anvandning av mediciner,
verbalt uttryck av smaérta, forvrangd kroppsstélining och rorlighet, trotthet, sémnléshet och
depressiv stamning ar komponenter av langvarig smarta. Millersdorf et al. (2011) skriver att
utlandsfédda anvander lakemedels i stérre utstrackning &n personer fodda i Sverige. Angaende
psykisk hélsa vid langvarig smarta belyser Sturgeon, Dixon, Darnall och Mackey (2015)
sarskilt sociala faktorers inverkan. | en kvantitativ studie undersokte de om faktorerna smarta,
fysisk funktion och niva av nojdhet med sociala roller och aktiviteter hade nagon effekt pa nivan
av depression respektive ilska hos personer med langvarig smarta. De fann att forlust av sociala
relationer var en viktigare faktor an fysisk nedsattning for att beskriva vad som orsakar det
kanslomassiga lidandet. Sturgeon et al. (2015) menar att kliniska interventioner for den sociala
funktionen kan hjalpa patienter som lider av langvarig smarta och att varden bor stodja forsok
att komma tillbaka till sociala aktiviteter som patienter vardesatter, &ven om den fysiska
funktionen ar begransad. Dessa kliniska interventioner kan hjalpa patienten att na sin potentiella
hélsa, det vill sdga att patienten mar sa bra som han eller hon skulle kunna ma (Arman, 2015).
Det sjukdomslidande som fysiska och kognitiva begrénsningar for med sig orsakar ett
livslidande da begransningar paverkar identiteten. Kliniska interventioner skulle kunna minska
det livslidande som annars uppkommer av att personen inte deltar i sociala sammanhang.

Det tredje temat, att leva i en standig process, innehaller resultatet att anhoriga ar ett stod for
drabbade personer vilket ocksa stimmer 6verens med tidigare forskning (De Souza & Frank,
2011). Att leva med langvarig smarta innebar en kontinuerlig anpassning. Personer lar sig till
exempel nya granser gallande att ga, att sétta sig, att resa sig upp och hur mycket de orkar. De
lar sig av sina erfarenheter. Den standiga processen préaglas av ambivalens. Att acceptera den
nya situationen tar tid och kraver forstaelse. 1 den har studiens resultat handlar forstaelse om att
fa en forklaring till besvaren, forstd vad som hander med kroppen och om en desperat 6nskan
att fa en diagnos. Hansson et al. (2011) beskriver att fa en diagnos som att fa bekraftelse och fa
ett nytt hopp om framtiden. Peolsson, Hydén och Satterlund Larsson (2000) beskriver att leva
med langvarig smarta som en inlarningsprocess dar larande kommer med tiden och leder till att
patienter lar sig hantera smarta genom att till exempel disponera dagarna beroende pa maende.
| den hdr studien har det framkommit att olika strategier anvéands for att hantera smarta till
exempel att ta tabletter, att tdnka positivt, att satta granser, att trana lite, att fiska, att tanka pa
sig sjalv forst, att inte tanka for mycket pd smarta, att inte planera for mycket men den vanligaste
ar att promenera. Zanders et al. (2013) beskriver att lakemedel, vila och fysisk aktivitet var de
vanligaste strategierna bland irakiska kvinnor som deltog i sin studie och att be om Guds hjalp
gav dem trost. Enligt Dysvik, Natvig, Eikeland och Lindstrom (2005) kraver langvarig smarta
nya strategier eftersom medicinsk behandling ofta inte ar tillrackligt och patienter behdver hjalp
med att hitta l&mpliga strategier for att kunna leva med smarta. Arman (2012) skriver att
méanniskan behover acceptera det faktum att smartan existerar och att lidandet &r ett naturligt
forlopp i livet for att kunna transcendera. For att stotta en person med langvarig smarta i att
finna acceptans kan sjukskoterskan genom en dialog med honom eller henne forsta vad
patienten behover for att acceptera smartan och hjalpa patienten att skapa sin livsberéttelse.
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Angaende det sista temat, att bli bemott i varden, visade litteraturgenomgangen att patienter sag
det som nagot positivt att fa en diagnos (Hansson et al., 2011) och i resultatet framkom det att
deltagarna ville ha en forklaring till sin smarta och ville forsta. Att fa utbildning om smarta kan
underlatta situationen. Fletcher, Bradnam och Barr (2016) fann att desto mer kunskap om
neurofysiologin bakom smarta personer med langvarig smarta hade, desto mindre rorelseradsla
hade de och desto mindre funktionshindrade av smartan upplevde de sig vara. Om
sjukskaterskan kan forse patienten med den kunskap hon eller han soker kan vardlidandet
minskas. Arman (2015) belyser att kunskap om lidandet och dess odndliga ansikten standigt
maste fordjupas eftersom att lindra lidandet ar sjalva motivet for vard och omsorg.

Ett par andra punkter pa vilka temat att bli bemott i varden Gverensstimde med tidigare
forskning var de gallande forvantningar och kontinuitet i varden. Wiering, de Boer, Krol,
Wieberneit-Tolman och Delnoij (2018) undersokte om vardens kommunikation med patienter
kunde paverka patienternas forvantningar pa sina behandlingar. Wiering et al. (2018) menar att
patienter kan bli mer néjda med sina behandling om de far realistiska forvantningar pa dem. De
fann att flera aspekter i personalens kommunikation som handlar om att bygga ett férhallande
mellan patient och personal hade samband med patienters forvantningar och gjorde dessa
forvantningar mer korrekta. Dessa aspekter var att ta tillrackligt med tid pa sig vid
kommunikation med patienten, att lyssna uppmarksamt, att ge patienten kénslan av att lakaren
gor allt hon eller han kan och att bygga patientens fortroende for lédkarens kompetens.
Miillersdorf et al. (2011) belyser att kommunikation ar en nyckelfaktor for att utlandsfédda
patienter kan bli delaktiga i sin vard. Studien lyfter vikten av ett empatiskt bemd&tande och
anvandning av tolk. Enligt Wiering et al. (2018) ar detta dven viktiga faktorer for att patienter
ska fa fortroende for vardpersonalen. En av deltagarna i var studie beskrev att hen upplevde
avsaknad av kontinuitet och ordentlig uppfoljning pa grund av att hen traffade ny vardpersonal
hela tiden. En brist pa kontinuitet &r negativt for en patients upplevelse av sin vard men kan
foljaktligen &ven gora patienter mindre néjda med sin vard pa grund av att de far samre
mojlighet att fa fortroende for personalen och deras kompetens vilket da medfor risken att
patienternas forvantningar blir felaktiga. Zander et al. (2013) skriver att utlandsfédda kvinnor
som lider av langvarig smarta aterupplever trauman varje gang de pa nytt berattar sin historia
nar de traffar en ny lakare vid varje besok. Utebliven vard ar ocksa en form av vardlidande. Att
undvika vardlidande ar det forsta malet for att lindra lidande (Arman, 2015). Sjukskoterskan
kan utfora god omvardnad genom att lyssna, samtala, stodja och ger hopp pa ett professionellt
satt.

Vidare omfattade det sista temat dven att patienter ibland kanner sig misstrodda men att manga
erfarenheter av motet med varden ocksa &r positiva och att patienter kanner sig val bemoétta av
personalen. Aven dessa resultat finns i tidigare forskning (Hansson et al., 2011). Al-Neyadi,
Abdallah, och Malik (2018) beskriver patienttillfredsstéllelse som en viktig indikator av
vardresultatet det vill sdga om patienten inte &r néjd med sin behandling och sitt bemétande blir
vardresultatet samre och detsamma galler aterhamtning. Studien visar att fortroendet som
patienter har for sjukskoterskan ar avgorande for att sékerstalla patienttillfredsstallelse. Varden
skulle sannolikt oka patienttillfredsstéllelse genom en forbattring av omvardnaden. Enligt
Hansson et al. (2011) orsakar langvarig smarta ett stort lidande for de drabbade och ar ett vanligt
uppdrag i varden. Ett positivt bemotande kan ge hopp och kan hjalpa patienter med langvarig
smarta och pa samma satt kan en brist pa empati och att inte bli trodd leda till 6kat vardlidandet.
For att patienten ska kanna sig val bemétt och trodd i varden maste han eller hon bli sedd och
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bekraftad och vardigheten maste respekteras (Arman, 2015). Nortvedt, Kumar och Lohne
(2018) undersokte hur invandrade kvinnor som led av langvarig smarta upplevde och behdll sin
vardighet under rehabilitering. De fann att viktiga komponenter for att sjukvardspersonalen
skulle kunna ge bra hjalp till kvinnorna under deras rehabilitering var att anvanda tillrackligt
med tid for att lara kdnna patienterna samt kulturell kompetens hos personalen. De diskuterar
att kulturell kanslighet och kompetens inkluderar kommunikationsfardighet samt att personalen
har fortroende, respekt och empati for patienterna. Nortvedt et al. (2015) fann att invandrade
kvinnor som genomgar langvariga sjukskrivningar kan behGva bemétas pa ett satt som ar
anpassat efter deras olika bakgrunder och personliga erfarenheter och de menar att
sjukvardspersonal bor bemaéta deras problem pa ett kulturellt medvetet satt. Nyen och Tveit
(2018) l&gger till att individens beréttelse ger kunskap om personen, copingstrategier,
sammanhang personer lever i och forvantningar pa varden. Detta hjalper personalen att ta reda
pa hur varden bor utformas och vilken typ av patientutbildning som ar mest lamplig.

Ett resultat fran studien som inte framkommit i litteraturgenomgangen var att en del personer
med langvarig smarta alltid &r tvungna att tanka efter vad de kan och inte kan gora i sin vardag
pa grund av att aktiviteten i fraga eventuellt kan orsaka smarta. Kroska (2016) beskriver i en
metaanalys att det finns en positiv association mellan smértupplevelse och beteende. Radsla ar
ett fysiologiskt svar pa smarta och undvikande ar ett beteendeméssigt svar pa smarta eftersom
kroppen upplever smérta som hotande. En kombination av radsla och undvikande paverkar pa
ett negativ satt smartintensitet och funktionshinder pa lang sikt (ibid.). Fletcher et al. (2016)
visade ocksa att hogre grad av undvikande beteende pd grund av smarta, sa kallad fear
avoidance, var forknippat med storre sjalvuppfattat funktionshinder. Sjukskoterskan kan hjélpa
till att finna strategier for att lindra patientens smartproblematik, till exempel att acceptera en
viss niva av smarta. Patienter uthardar och transformeras genom att integrera smartan i livet.
Lidande kan leda till personlig utveckling. (Arman, 2015)

Det framkom inte heller i litteraturgenomgangen att patienter kan uppleva sin behandling som
att bara bli tilldelad lakemedel och att detta ger brist pa delaktighet. Ett par deltagare beskrev
sin behandling som att “ta tabletter” utan en forklaring. De berattade att de tar sina mediciner
bara nar de har mycket smarta. Att inte kanna sig delaktig i sin vard paverkar foljsamheten.
Brist pa foljsamhet ar ett vanligt problem vid langvarig smarta och paverkas av delaktighet, av
behandlingens komplexitet, av tillfredsstéllelse och fortroende for vardteamet. Delaktighet kan
endast nas nar bade patient och lakare ar valinformerade. Patienterna behéver veta fordelarna
och biverkningarna av medicineringen (Broekmans, Dobbels, Milisen, Morlion &
Vanderschueren, 2010). En patient kan acceptera och hantera sin vard nar han eller hon far en
forklaring till sin smarta samt information om olika behandlingsalternativ (Jakobsson, 2010).
Patienten behover ocksa forsta sitt eget lidande och fa lida ut (Arman, 2015).

Ytterligare ett par saker som litteraturgenomgangen inte funnit var att en dubbelhet géllande
vardens bemotande kan upplevas da patienten kanner att personalen ar trevlig och lyssnar men
att det inte gor situationen béattre samt att de kan bara med sig en ovisshet om vad som ska handa
dem langre fram och dven fragor av existentiell art om hur livet ska kunna levas med smaértan.
Dessa udda resultat beror de olika lidandeformerna. Att vara tvungen att tdnka efter i alla
situationer, som en konsekvens av sin smarta, ar ett sjukdomslidande. Att uppleva sin vard som
otillracklig ar ett vardlidande, medan ovisshet om framtiden och att bara pa fragor som inte kan
besvaras faller in under existentiellt lidande. Arman (2015) skriver att lidande &r ett universellt
fenomen men varje patient upplever lidande pa ett individuellt sétt. Olika former av lidande
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forstarker varandra och innebdr ett ytterligare lidande. Sjukskoterskan maste ha kunskap om
olika former av lidande for att kunna mota och varda dessa patienter. Dessa olika former av
lidande kan ocksa finnas hos vardare. Att mota patienters lidande innebér att moéta sitt eget
lidande. En tid for reflektion om sitt professionella forhallningssatt kravs.

Slutsats

Studien bidrar till 6kad forstaelse och fyller i en del av kunskapsgapet om vuxna utlandsfodda
patienter upplevelser av att leva med langvarig smarta. Stora delar av resultat ar i linje med
tidigare forskning om patienters upplevelser, vilket kan tyda pa att utlandsfodda patienters
upplevelser inte skiljer sig fran andra patienters upplevelser. Tidigare forskning har dock visat
att utlandsfodda med langvarig smérta kan vara en speciellt sarbar patientgrupp och hélso- och
sjukvardspersonal bor ha det i atanke. Att leva med langvarig smarta och att vara utlandsfodd
paverkar livet i manga hanseenden och att fa en 6kad forstaelse hjalper personer att borja att ta
kontroll och acceptera och hantera smértan. Ytterligare fynd i studien var att bra
kommunikation och bra bemétande kan vara av stor betydelse i syfte att minska lidande sarskilt
i relationen med utlandsfodda. Att kénna sig respekterad, trodd och forstadd av halso- och
sjukvardspersonalen ar avgorande for ett effektivt vardresultat. Forhoppningsvis kan
sjukskaterskan ta del av studien som ett komplement i professionen och pa sa satt erhalla en
okad forstaelse och battre bemdtande av vuxna utlandsfodda patienter som lider av langvarig
icke-malign smarta.

Klinisk implikation

Utifran den har studiens resultat kan sjukskoterskan i sitt omvardnadsarbete tanka pa att fora
en dialog med patienter om deras upplevelser, livssituation och behandling. Bland annat att
fraga patienten om eventuella funderingar om varfor behandlingen ser ut som den gor, sa att
patienten kan fa en forklaring och undvika frustration éver att inte forsta. Denna forklaring
maste omfatta orsaken till sméartan, i den man det finns en forklaring, samt information om olika
behandlingsalternativ och mojligheter att lara sig nya lampliga strategier for smarthantering.
Overenskommelse om behandling ar nédvandigt for foljsamhet. Det ar av avgérande betydelse
att veta vad patienten vet och inte vet och vad hon eller han vill veta och, som Kierkegaard
beskrev, att mota patienten dar den &r (Birkler, 2007).

Vidare forskning

For bredare kunskap och djupare forstaelse skulle vidare forskning kunna beréra patienters
tankar om hur deras behov av information kan tillgodoses. Kunskapen skulle kunna bidra till
utveckling av mer effektiv smarthantering eftersom patienter behdver forstaelse for att
acceptera situationen. En bra kommunikation med patienten for att tillgodose patientens behov
av forklaring skulle leda till en béattre hantering och skulle minska vardlidandet. | en framtida
studie hade det varit intressant att genomfdra en kvantitativ undersokning om vilket behov av
information personer med langvarig smarta har, med mojlighet att fa sarskild information om
utlandsfodda.

Det hade ocksa varit av intresse att undersoka vilka copingstrategier personer med langvarig

smarta anvander fore och efter genomganget smartrehabiliteringsprogram. Majoriteten av
deltagarna berattade att de promenerar fOor att hantera smérta och ingen berattade om
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anvandning av avslappningsstrategier eller KBT. Det krdvs vidare forskning om varfor
patienter inte anvander sig av dessa ovan namnda kognitiva terapier. En forklaring kan vara
brist pa kunskap bland bade vardpersonal och patienter.
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Bilaga 1

Intervjuguide till studien: Den totala smartan och dess hantering vid kronisk sméarta
eller hjartsvikt vid Angereds narsjukhus

| intervjuerna stélls 6ppna fragor, enligt nedan, och darefter foljdfragor beroende pa hur
informanterna svarar.

For patienter med kronisk smarta:

e Kan du berédtta om hur det &r att leva med kronisk smarta.
Alt. Kan du berétta om din vardag med smarta.

e Kan du beskriva din smérta.

e Upplever du andra symtom an smarta?

e Hur paverkas ditt liv av smartan? Fysiskt, tankar, kanslor?

e Vad lindrar dina upplevelser och din situation?

e Vad forvérrar dina upplevelser och din situation?

e Hur hanterar du din vardag?

e Kan du berétta av din erfarenhet av varden?

e Hur har du blivit bem6tt av personalen?

e Vilka forvantningar hade du nar du forsta gangen sokte vard?

e Vad hade du 6nskat av varden?



Bilaga 2

Information till forskningspersonerna: Den totala smartan och dess hantering vid
kronisk smarta eller hjartsvikt hos patienter vid Angereds narsjukhus

Information till forskningspersonerna

Vi vill fraga dig om du vill delta i forskningsprojektet Den totala smartan och dess hantering
vid kronisk smarta hos patienter vid Angereds narsjukhus. I det har dokumentet far du
information om projektet och om vad det innebar att delta.

Vad ar det for projekt och varfor vill ni att jag ska delta?

Kronisk smarta ar ett tillstdnd som drabbar manga manniskor och bidrar till ett stort lidande i
samhallet. Att leva med kronisk smarta far ofta konsekvenser for personens vardag och
upplevelser och paverkar tankar och kanslor. Manga behdver anpassa livet efter sjukdomen.
Det kan variera hur man upplever bemétandet i varden och vilka forvantningar man har pa
varden. Det 6vergripande syftet ar att beskriva hur patienter med langvarig smarta eller
hjartsvikt upplever sin livssituation och vilka strategier som anvands for att hantera
situationen. Du tillfragas eftersom du ar inskriven pa smartmottagning vid Angereds
narsjukhus.

Forskningshuvudman for projektet ar VVastra Gotalandsregionen, Angereds narsjukhus. Med
forskningshuvudman menas den organisation som ar ansvarig for studien.

Hur gar studien till?

Studien kommer att genomfdras genom intervjuer. Beraknad tid for intervjun ar 30-60
minuter. Intervjun kommer att ske i Angereds narsjukhus lokaler i ett avskilt rum. Fragor
kommer att stalla om hur du upplever din situation och hur din vardag paverkas av
sjukdomen. Fragor om din upplevelse av varden kommer ocksa att stallas. Om du tillater
kommer vi att spela in intervjun for att battre kunna ta vara pa det du berattar.

Mojliga foljder och risker med att delta i studien

De risker som finns med att delta i studien ar att det kan kdnnas obehagligt att beratta om sin
situation. Om du upplever intervjusituationen obehaglig kan du ndrsomhelst avbryta intervjun
utan att det pa nagot sétt kommer att paverka din vard. Du kan ocksa ta kontakt med ansvariga
for studien om det ar nagot du kéanner att du behover prata om efter intervjun.

Vad hander med mina uppgifter?

Projektet kommer att samla in och registrera information om dig.

De uppgifter vi kommer att be dig lamna om alder, kon, i vilket land du &r fodd. Inga
uppgifter om dig kommer att kunna knytas till dig som person. Det inspelade materialet



kommer att forvaras i l6senordskyddade datorer vid Goteborgs universitet och kommer inte
att kunna knytas till dig som person. Dina svar kommer att behandlas sa att inte obehoriga kan
ta del av dem.

Ansvarig for dina personuppgifter ar Vastra Gotalandsregionen, Angereds narsjukhus. Enligt
EU:s dataskyddsforordning har du ratt att kostnadsfritt fa ta del av de uppgifter om dig som
hanteras i studien, och vid behov fa eventuella fel rattade. Du kan ocksa begéra att uppgifter
om dig raderas samt att behandlingen av dina personuppgifter begransas. Om du vill ta del av
uppgifterna ska du kontakta Ingela Henoch, Institutionen for vardvetenskap och halsa, Box
457, 405 30 Goteborg, 031-786 60 92. Dataskyddsombud &r Christine Aberg som kan nés pa
031-332 6724. Om du ar missnojd med hur dina personuppgifter behandlas har du ratt att ge
in klagomal till Datainspektionen, som ér tillsynsmyndighet.

Hur far jag information om resultatet av studien?

Om du vill ha information om dina individuella data som ar insamlade eller om hela studien
sa kontakta nedanstaende ansvariga forskare.

Forsakring och ersattning

Ingen ersattning utgar for att delta i studien. Patientskadeforsakring galler.

Deltagandet ar frivilligt

Ditt deltagande ar frivilligt och du kan nér som helst vélja att avbryta deltagandet. Om du
valjer att inte delta eller vill avbryta ditt deltagande behdver du inte uppge varfor, och det
kommer inte heller att paverka din framtida vard eller behandling.

Om du vill avbryta ditt deltagande ska du kontakta den ansvariga for studien (se nedan).

Ansvariga for studien

Ansvarig for studien ar

Ingela Henoch, leg. sjukskdt., docent Susann Strang, leg. sjukskot., docent
Institutionen for vardvetenskap och hélsa Institutionen for vardvetenskap och hélsa
Box 457 Box 457

405 30 Goteborg 405 30 Goteborg

Tel. 031-786 6092 Tel. 031-786 60 39
Ingela.henoch@gu.se Susann.strang@gu.se

Louise Danielsson, leg. sjukgymnast, fil.dr.
Angereds Narsjukhus
Box 63




424 22 Angered
031- 332 68 76
louise.danielsson@vagregion.se

Samtycke till att delta i studien Den totala smartan och dess hantering vid
kronisk smarta hos patienter vid Angereds narsjukhus.

Jag har fatt muntlig och skriftlig informationen om studien och har haft mojlighet att stalla
fragor. Jag far behalla den skriftliga informationen.

O Jag samtycker till att delta i studien Den totala smértan och dess hantering vid kronisk
smarta hos patienter vid Angereds nérsjukhus.

0 Jag samtycker till att uppgifter om mig behandlas pa det sétt som beskrivs i
forskningspersonsinformationen.

Plats och datum Underskrift

Information har givits av:

Plats och datum Underskrift




