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SAMMANFATTNING

Bakgrund: Fibromyalgi och langvarig generaliserad smérta kan ge konsekvenser i det dagliga
livet. Tidigare studier har beskrivit hur dessa smarttillstand kan behandlas och hanteras.
Studier har visat pa hur familjelivet paverkats men dessa studier saknar betraktelser ur endast
ett anhorigperspektiv.

Syfte: Syftet med studien var att beskriva hur anhériga till patienter med smarta upplever att
smarta paverkar det gemensamma livet fore samt efter ett rehabiliteringsprogram pa fem
veckor.

Studiedesign: Kvalitativ studie.

Material/metod: Djupintervjuer med 6ppna fragor utfordes med sex anhdriga till kvinnliga
patienter med smarta som deltog pa ett smarthanteringsprogram. Tematisk innehallsanalys
anvandes vid analys av radata.

Resultat: Data presenterades i form av tva teman med tillhérande kategorier och
subkategorier. Under temat fore rehabilitering pa ett smarthanteringsprogram aterfanns
foljande kategorier: Dagsanpassning, Smérta och reaktioner, Relationer, och Maktloshet.
Under det andra temat, efter rehabilitering pa ett smarthanteringsprogram fanns féljande
kategorier: Beteende och upplevelser, Relationer, samt Framtid. Kategorierna belyser vilka
aspekter i det gemensamma livet som paverkas av smarta, samt inom vilka omraden effekter
kan ses efter rehabilitering.

Slutsats: En acceptans av smartan och de konsekvenser den ger pa det gemensamma livet
kunde urskiljas. Delaktighet och att involvera narstaende i rehabiliteringen upplevdes kunna
leda till en Ookad medvetenhet och forstdelse hos informant sdval som hos anhorig.
Rehabiliteringen upplevdes av informanterna medféra positiva forandringar for dem bada. En
uppfoljning ar dock nodvandig for att faststalla om upplevelserna av forandring ar bestaende
over tid. Fortsatt forskning inom omradet ar 6nskvard.

Nyckelord: relationer, acceptans, dagliga aktiviteter, beteende.



ABSTRACT

Background: Fibromyalgia and chronic widespread pain can generate consequences for the
daily life. Previous studies have described how these conditions can be treated and managed.
Other studies illustrate how the family life has been affected, but these studies lack
descriptions from relatives’ points of view.

Objective: The objective was to describe how relatives of patients suffering from pain
perceive that the pain affects the mutual life, before and after participation in a five week-
rehabilitation programme.

Design: Qualitative study.

Subjects/methods: In-depth interviews with open questions were performed with six
relatives of female patients who participated in a rehabilitation programme. Thematic content
analysis was used to analyse the data.

Results: The data was presented in two themes and subgrouped into categories and
subcategories. Within the theme before participation in a rehabilitation programme, the
following categories were identified: Adaptation made in the daily life, Pain and reactions,
Relationships, and Powerlessness. Within the theme; after participation in rehabilitation
programme, the categories Behaviour and experiences, Relationships, and Future were
discovered. The categories were created to illustrate the experience of aspects of the mutual
daily life affected by pain, and the areas where the effects of the participation in a
rehabilitation programme were experienced.

Conclusion: An acceptance of pain and its consequences on the mutual life was identified.
The study revealed that participation and an involvement in the rehabilitation process might
result in an experience of improved awareness and a greater understanding for the informant.
According to the informant, positive changes as a result of the rehabilitation programme were
experienced both by the informant and the relative. A follow-up is necessary to determine if
the experiences of changes are consistent in time. Further research is desirable.

Key words: relationships, acceptance, daily activities, behaviour.
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Bakgrund

Langvarig smarta kan vara begransad, lokal eller generaliserad och kan, men behdver inte,
vara forknippad med andra kroppsliga storningar. Smartan yttrar sig huvudsakligen i det
muskuloskeletala systemet [1]. Gerdle et al. definierar langvarig smarta som smarta som varat
langre dn tre manader. De uppskattar en prevalens pa 53,7 % i en population bestaende av
kvinnor och méan i Ostergétland. Studien visar dven att prevalensen &r betydligt hogre bland
kvinnor &n bland méan [2]. Coster et al. definierar i sin studie langvarig generaliserad smarta
som smarta i kotpelaren samt i alla fyra extremiteter [3]. Langvarig generaliserad smarta har i
Ostergdtland en prevalens pa 4,5 % [3] och i sydvéstra Sverige 4,2 % [1].

Chakrabarty & Zoorob refererar i sin studie till Wolfe et al. som definierar fibromyalgi enligt
the American College of Rheumatology (ACR) som: Generaliserad muskuloskeletal smérta
med en duration pa mer an tre manader, samt forekomsten av palpationssmarta éver minst 11
av 18 forutbestamda punkter pa kroppen, sa kallade “tender points”. Den generaliserade
smartan ska uttryckas i bade hoger och vanster, 6vre och undre kroppshalva, samt i det axiala
skelettet [4]. Andra symtom vilka ofta ses i samband med sjukdomen &ar ett forandrat
somnmonster, kronisk fatigue, storningar i minnesfunktionen, yrsel och k&nsloméssiga
storningar [5]. Tidigare bendamndes sjukdomen fibrosit da det antogs finnas en inflammatorisk
komponent i sjukdomsbilden. Da det konstaterades att sa inte var fallet, andrades namnet till
fibromyalgi [6].

Hur fibromyalgi yttrar sig Kliniskt beror pa en dysfunktion i de smartrelaterade
komponenterna i nervsystemet. Detta medfor en 6kad smartkanslighet vilken har sitt ursprung
i ryggmargen och det centrala nervsystemet. Symtomen yttrar sig dock i det muskuloskeletala
systemet. Sjukdomen betraktas som idiopatisk da ingen kand orsak till sensitiseringen av
nervsystemet idag finns [5]. Epidemiologiska studier har resulterat i ett prevalenstal for
fibromyalgi pé 1,3 % i sydvistra Sverige [1] och 2,5 % i Ostergotland [3].

For att patienter med fibromyalgi skall kunna fa en korrekt behandling &r det viktigt att forst
identifiera och erkanna diagnosen [5]. Det ar ocksa viktigt att sjukdomen forklaras for
patienten och dennes familj [7], och att familjen involveras i behandlingsprocessen och far ta
del av patientutbildningen [8]. Finns det samexisterande sjukdomar som exempelvis priméra
sémnrubbningar eller humdrsvéngningar bor dven dessa identifieras och behandlas [7]. Det
finns evidens for att ett multidisciplinart team med multifaktoriella behandlingar har god
effekt vid hanteringen av fibromyalgi [5, 7]. Detta kan ske genom ett involverande av
patientens husldkare. Patienten bér uppmuntras att ha en aktiv roll i sin egen behandling,
vilket forstarker vinsten fran de andra terapeutiska behandlingarna [5]. Guymer & Littlejohn
foreslar att behandlingen av patienter med fibromyalgi bor inledas med patientutbildning
gallande sjukdomens natur. Att identifiera problemen och att fa en forsikran om att
sjukdomen ar benign ger ofta en omedelbar vinst for denna patientgrupp [5]. Behandling av
fibromyalgi bor ocksa tidigt innefatta ett konditionstraningsprogram. Aven kognitiv beteende
terapi (KBT) och stressreducering genom avspanningstraning samt patientutbildning ar
effektiva behandlingsmetoder. Det finns stark evidens for effektivitet vid anvandandet av
metoderna enskilt eller en multidisciplindr kombination av dem i hanteringen av fibromyalgi.
Gallande farmakologisk behandling finns det stark evidens som stodjer anvandandet av laga
doser av lakemedel som amitriptylin och cyclobenzaprine, som hjalp vid somnsvarigheter och
som gynnar valmaende [7].

Oavsett hur behandlingen &r upplagd &r det viktigt att patienter med fibromyalgi kanner att de
ar delaktiga i hanteringen av sin sjukdom. Detta skapar en kansla av kontroll 6ver symtomen



och uppmuntrar patienterna till att fortsatta med de strategier som kréver ett aktivt
engagemang, exempelvis traning. Da patienterna kanner att deras handlingar kan paverka
symtomens allvar kéanner de sig mer lugna och far en oOkad tilltro till sin egen
hanteringsformaga. Detta leder till fortsatta forbattringar gallande exempelvis oro [5]. | en
studie av Gustafsson et al. beskriver deltagarna vilka strategier och kunskaper som de tagit
med sig och fortsattningsvis tillampar efter ett avslutat rehabiliteringsprogram. Deltagarna
utgjordes av patienter med fibromyalgi samt personer som led av langvarig generaliserad
muskuloskeletal smarta. Programmet utgjordes av utbildning och gruppdiskussioner dar olika
teman sdsom smarta, coping och stress diskuterades. Aven fysisk traning och individuell
guidning ingick i programmet. Studien visade att stegvisa forandringar skedde hos dem som
deltog. Genom att i grupp arbeta med sina kroppar borjade deltagarna erkanna sina behov och
granser. Detta foljdes av processen att fordndra sin sjalvbild, att erkanna sig sjalv och vardera
sig sjalv hogre. Denna positiva forandring bidrog till 6kad respekt och forstaelse fran familj,
vanner och sjukvardspersonal. Férandringen gjorde ocksa att deltagarna kunde fortsatta sétta
granser”, och tendenser av att kanna sig skamfull ersattes av stottande handlingar [9].

Konsekvenser for den som lider av langvarig smarta kan vara en kénsla av depression, oro,
skuld och ilska. Manga upplever en kansla av utanforskap gallande familjeaktiviteter, men for
att vara néarvarande och uppfylla plikten gentemot familjen deltar de i aktiviteter trots sin
smarta [10]. Det har visats att slaktingar till patienter med fibromyalgi har betydligt mycket
mer missndje gallande livsaspekter sasom halsa, jobb, sjalvstandighet och relationer till familj
och vénner dan en kontrollgrupp bestdende av friska individer. De uppvisar ocksa mer
funktionella nedsattningar &n kontrollgruppen [8]. En studie visar att majoriteten av de
copingstrategier som partners till personer med langvarig smarta hade anvant var ineffektiva
och meningsl6sa. Strategierna forvéarrade snarare smartproblematiken &n att lindra.
Strategierna innefattade ett ignorerande av medicinska rekommendationer, ett
dverbeskyddande av eller ett distanstagande fran familjemedlemmar, samt tekniker som
forvarrade en redan stressfylld situation. Detta medférde negativa konsekvenser for sociala
relationer samt att familjen blev dysfunktionell. Samma studie visar ocksa pa att langvarig
smarta paverkar aktenskapet och familjefunktionen, dar den aktenskapliga balansen kan
forandras till en relation dar den ena &r beroende av den andra for fysiskt och k&nslomassigt
stod [11].

Det finns studier som visar pa hur langvarig smarta kan paverka familjelivet [8, 10, 11], men
ingen av dem har dock enbart valt att se pa problematiken ur ett anhorigperspektiv. Darfor var
syftet med var studie att undersoka hur anhoriga till patienter med langvarig smarta upplever
att leva med en person med langvarig smarta, och undersoka hur de uppfattar ett
smarthanteringsprogram pa fem veckor.



Syfte

Syftet med studien var att beskriva hur anhdriga till patienter med smaérta upplever att smarta
paverkar det gemensamma livet fore samt efter ett rehabiliteringsprogram pa fem veckor.

Material och metod

Undersdkningsgrupp

Projektet presenterades muntligt och skriftligt (se Bilaga 2) under tva anhorigtraffar for tva
olika team pa ett smarthanteringsprogram. Under den forsta anhorigtraffen anmalde tva
personer sitt intresse att delta, och under den andra traffen anmalde sig ytterligare fyra
personer. Det poangterades att intervjuerna och projektet skedde fran Avdelningen for
Sjukgymnastik  vid Lunds Universitet och saledes utanfor verksamheten pa
smarthanteringsprogrammet vid sjukhuset. De anhdriga som var intresserade av att delta i
projektet ombads att Ilamna kontaktuppgifter.

Undersokningsgruppen bestod av anhoriga till en grupp patienter med blandade diagnoser och
smarttillstand, exempelvis fibromyalgi samt smarta tillfljd av olyckor. Gemensamt for
patienterna var att de alla hade langvarig smarta och att de pa grund av denna smarta deltog i
ett smarthanteringsprogram under fem veckors tid. Inklusionskriterier var anhériga som de
deltagande patienterna sjédlva hade valt att ta med till smarthanteringsprogrammets
anhorigtraff. De anhoriga skulle kunna forsta och kunna gora sig forstadd i det svenska
spraket. Exklusionskriterier var barn. Ett strategiskt urval pa 8-10 personer efterstravades. Det
slutliga antalet informanter blev sex personer som alla var anhdériga till kvinnliga patienter
med langvarig smarta. Tva av informanterna var kvinnor, och fyra var man.

Strategiskt urval innebar en sammansattning av personer sa att syftet kan belysas och
besvaras. Ett strategiskt urval som efterstravar variation kan ge mer material till att ifragasatta
slutsatser som forst kan verka sjéalvklara. En stor variation ger ocksa majlighet att beskriva
fler nyanser av ett och samma fenomen [12].

Datainsamling

Initialt arbetades en intervjuguide fram for att kunna avgransa &mnet under intervjutillfallet
(se Bilaga 1). For att kontrollera intervjuguidens relevans genomfordes tva provintervjuer i
syfte att trdna intervjuteknik och for att undersoka om &andringar behdvde go6ras i
intervjuguiden. Provintervjuerna lastes igenom och diskuterades inbdrdes infér den forsta
presentationen av projektet. Intervjuguiden andrades inte i sin utformning da det visade sig att
den tackte in omradet som studien avsag att undersoka.

De anhdriga som valde att delta i studien kontaktades av 0ss under programmets sista vecka,
och intervjun dgde rum genom ett mote mellan en av oss och den anhdriga. Alla sex intervjuer
genomfordes en till fyra veckor efter att programmet hade avslutats, pa en plats vald av
informanten. En av oss gjorde fem intervjuer, den andra gjorde en. Transkriberingen
genomfdrdes av den av oss som utférde respektive intervju

| den har studien anvéndes en kvalitativ metod i form av djupintervjuer med 6ppna fragor. En
timmes tid avsattes for motet med informanten, och intervjun berdknades ta ungefar 30
minuter. Intervjuerna varade mellan 18 och 43 minuter. Varje informant samtalade med en



intervjuare och hela samtalet spelades in och bandades for att transkriberas ordagrant och
analyseras.

Malet med djupintervjuer ar att informanten kan berétta om betydelsen av fenomenet, och det
ar upp till intervjuaren att skapa forutséattningar for detta. Intervjun skall vara deskriptiv, dar
informantens beskrivning av det som samtalet kretsar kring skapar bilder. Tydliga 6ppna
fragor med specifika svar ar att foredra da detta ger en klarare bild 6ver vad informanten
faktiskt har upplevt. Detta uppnas genom att intervjuaren ar tydlig i sin frageformulering. Ett
fokuserat samtal, dar intervjuaren avgrénsar samtalet till problemstallningen, genererar mesta
mojliga information som kan anvandas for att belysa fragestallningen. Intervjun skall ocksa
lamna utrymme at flertydighet eftersom majoriteten av manskliga fenomen har flera aspekter,
motsagelser, paradoxer och dilemman. Dessa nyanser kan ge viktig kunskap som inte
upptacks om fokus enbart ligger pa endimensionella fakta. En intervjuguide (se Bilaga 1)
anvandes vilken fungerade som oppna riktlinjer for att kunna halla sig inom ramen for amnet
[13].

Deltagandet i studien var helt frivilligt, och det utdvades inte nagra patryckningar for att
paverka de anhorigas beslut att delta i studien. Istallet tydliggjordes syftet for att potentiella
deltagare skulle kunna fa en forstaelse for vad som hoppades fa svar pd genom studien.
Informanterna informerades om att de hade rétt att nar som helst frivilligt avbryta sitt
deltagande i studien utan att ange ett skél. Ett avbrytande av deltagandet i studien skulle heller
inte paverka den anhorigas behandling. Informerat samtycke samlades in fran samtliga
deltagare i studien. Bandupptagningarna forstordes efter transkribering av intervjuerna
genomforts, och transkriberingarna kommer att forstoras efter att studien har godkénts. Detta
klargjordes for informanterna genom skriftlig och muntlig information under anhorigtréffarna
(se Bilaga 2). Samtliga uppgifter behandlades konfidentiellt, vilket informanterna ocksa
informerades om. Bada teamen pa smarthanteringsprogrammet, samt verksamhetschefen gav
sitt godkannande till studien.

Analys av data

Data analyserades genom anvandandet av innehallsanalys (content analysis). Detta ar en
metod som kan anvandas nér syftet ar, att i textbaserad data fora samman liknande yttranden
och tankar [14]. Ett beslut togs att analysera radata genom anvandandet av en sa kallad
tematisk innehallsanalys.

Vid anvandandet av tematisk innehallsanalys skall samtliga intervjuer lasas igenom ett flertal
ganger for att fa en tydlig helhetsbild av innehallet. Darefter skall meningsbéarande enheter,
vilket & meningar eller fraser som beskriver alla aspekter som é&r relevanta for det valda
syftet, identifieras [15]. Harpa skall en gruppering av de meningsbdrande enheterna
genomfdras genom en sa kallad subkategorisering och paféljande kategorisering [15], dar det
manifesta innehallet, dvs. det som faktiskt hade sagts i intervjuerna sammanfattas [16]. Som
sista moment skall teman skapas for att sammanfora kategorier med gemensamma drag under
samma rubrik [15].

Intervjuerna lastes igenom enskilt och meningsbarande enheter noterades. Dérefter jamfordes
meningsbarande enheter i intervjuerna for att na konsensus. Subkategorisering av en intervju
gjordes pa varsitt hall for att sedan jamforas inbordes och gentemot en subkategorisering
utford av projektets handledare. Analysarbetet fortsatte genom fortsatt subkategorisering av
samtliga intervjuer, ocksa detta pa varsitt hall. Darefter gjordes en genomgaende jamforelse



av respektive subkategorisering dar det framgick att Overensstimmelsen mellan
meningsbérande enheter var god, men att vissa skillnader fanns gallande subkategoriseringen.
Efter en omarbetning av subkategoriseringen samt formulerande av kategorier, formulerades
tva dvergripande teman.

Bade vad galler kvantitativa och kvalitativa studier talas det om reliabilitet och validitet. Inom
den kvalitativa analysen anvénds dock foretrddesvis begrepp som trovardighet, beroende och
overforbarhet. Med trovéardighet menas tillforlitligheten i hur insamlad data och
analysprocessen motsvarar det avsedda syftet. Trovardighet innebar ocksa hur val kategorier
och teman aterspeglar rdmaterialet. Beroende innebar med vilken grad data forandras over tid
vilket kan vara av betydelse da datainsamlingen pagar under lang tid. Med &verforbarhet
menas i vilken grad resultaten ar dverforbara pa andra grupper eller ssmmanhang [16].

Beskrivning av smarthanteringsprogrammet

Det smérthanteringsprogram som de anhdriga till informanterna deltog i var ett kognitivt och
beteendeinriktat program, med fokus pa "har och nu” i vardagen. Programmet lagger tonvikt
pa utbildning, hjélp till sjalvhjélp, och fokus &r pa patientens resurser.
e Ett interdisciplindrt Rehabiliteringsprogram, dar lékare, sjukgymnast, psykolog,
kurator och arbetsterapeut ingar i teamet.
e Programmet bedrivs som dagvardsverksamhet, 5-7h/dag i fem veckor.
e Grupprehabilitering, 9 deltagare per grupp.
e Sjukgymnastisk behandling: avspanning- och kroppskannedomsovningar, individuellt
anpassad traning i grupp, kondition- och bassangtréning.
e Ovrig behandling: ergonomi, gruppdiskussioner, medicinsk undersékning och
genomgang av lakemedel.
e En anhorigtraff/grupp under programmets gang.
e Uppfdljning 8 veckor efter avslutat program. [17].



Resultat

Data presenteras i form av tva teman av fenomenet hur de anhériga till patienter med smarta
upplever att smarta paverkar det gemensamma livet fore samt efter rehabilitering pa ett
smarthanteringsprogram. Bada teman innehaller aspekter ur informantens synvinkel gallande
uppfattningen om sin anhdriges situation, och uppfattningen om det gemensamma livet.

Fore rehabilitering pa ett smarthanteringsprogram:

Under det forsta temat identifierades foljande kategorier: Dagsanpassning, Smarta och
reaktioner, Relationer, och Maktléshet (Se Bilaga 3, Tabell 1). Kategorierna belyser
overgripande de aspekter i det gemensamma livet som upplevs paverkas av smartan. Varje
subkategori beskriver pa ett mer specifikt och avgransat séatt hur ovanstaende aspekter
paverkas.

Dagsanpassning

Under denna kategori ingar vilka kompromisser i vardagen smartan upplevs har medfort, samt
hur dessa har hanterats av savél informant som anhorig. Detta askadliggors genom konkreta
exempel som informanterna valjer att beratta om for att belysa anpassningen.

Ansvar i hemmet:

Genomgaende beskrivs det i intervjuerna att det har skett en uppdelning och anpassning av
hushallssysslorna till foljd av smartan. Fyra informanter konkretiserar detta genom att namna
dammsugning. | tva intervjuer askadliggors detta dven genom att det paverkar skdétsel av
husdjur. I tre av intervjuerna ndmner informanterna att de har tagit 6ver ansvaret for de tyngre
sysslorna i hemmet, sasom tradgardsarbete och skakning av mattor.

’Hon kan ju inte géra nagonting ute /i tradgarden/langre, utan det ligger ju pa mig istallet™;
Jag far ta en hel del grejer, och da ar det ju sddana grejer som dammsugning... | gengald
har hon ju tagit andra bitar som hon da kan géra...”.

Det uppges olika sétt for hur uppdelningen av ansvaret i hemmet har gatt till. | en intervju har
den anhoriga fatt bestimma sjalv vad hon &r kapabel till att gora, i en annan beskriver
informanten att han férsoker ta det ifran henne [stadningen]”. En tredje informant upplever
att uppdelningen har kommit automatisk.

| tre av intervjuerna framgar det att barnen avlastar hushallsarbetet; **/Barnen/ kommer de
hem sa far de hjalpa till och ga ut med hundarna’; ’/Dottern/ ... hon har da hjalpt till att
avlasta™; ’[Barnen] De kanner att de maste ta lite mer ansvar hemma... .

Fritid:

| tva av intervjuerna tar informanterna upp att smartan paverkar den gemensamma fritiden
genom att aktiviteter anpassas efter dagsform. Vi har fatt sénka ambitionsnivan pa det man
ska gora... Gora saker som ar anpassade for henne”.

Fyra av sex informanter uppger att smartan paverkar den enskilde individens fritid, bade for
informanten och for dennes anhériga. ”Rent fysiskt &r det manga saker som hon har givit upp;
egen traning, promenader, I6pning”; ’Min hobby paverkas... Idrotten [hobbyn] lider... Man
far ju byta en timmes traning mot en timmes dammsugning nu ju”.



Arbete:

| tre av intervjuerna tar informanterna upp att smartan paverkar deras arbete, men pa vilket
satt den paverkar skiljer sig dock. En informant uppger tydligt att arbetet bromsas; *’[Arbetet]
bromsas ju ocksa for att jag maste hjélpa till och laga mat och sant... Allting bromsas ju
upp”. En annan namner att denne kan anpassa arbetet och ta med sig jobbet hem, och den
tredje beskriver att nar den anhériga blir sjuk sa tar personen ledigt fran jobbet.

Smaérta och reaktioner
Denna kategori beskriver hur informanterna upplever att smértan yttrar sig, samt vilka
reaktioner och beteende de upplever att den ger upphov till.

Acceptans av smartan:

Informanterna beskriver att de upplever en acceptans bade hos dem sjalva och hos den
anhoriga gentemot smartan, ”’Det har ju gatt upp for X att hon kanske maste leva med den har
forbannande smartan, och det sanker en... Det ar tufft”; ”Man far ju acceptera att hon har
ont... Sa att jag lider ju inte sa av det utan jag forstar vad som hander... S accepterar jag
det””; ’Man kan inte forbereda och man kan inte... tycka och tanka utan man far ta det lite
som det kommer...”. Acceptansen hos dem bada aterspeglas i hur de férhaller sig till
situationer i det vardagliga livet, Vi har levt med det i s& manga ar. Det har blivit en
levnadsstil’; ’Kan vi inte sa kan vi inte”.

Kontrollbehov:

| tva intervjuer namns, i samband med stadning, ett kontrollbehov hos den anhdriga till
informanten. | den ena intervjun framgar det att det framst handlar om delaktighet, "Hon har
svart att slappa det har med stadningen och vill garna vara med...”. | den andra intervjun
handlar det istdllet om att informanten upplever att den anhdriga inte vill sldppa saker utan vill
gora det fardigt.

Psykologiska reaktioner:

| fyra intervjuer upplevs paverkan pa humoret som en viktig faktor. “Valdiga
humoérsvangningar... ”; ’Som att bolla med dynamitgubbe. Man vet ju inte nar den
exploderar’; ’Stubinen ar kortare”. Hélften av informanterna uppger trotthet och orkeslshet
som ytterligare en forandring till foljd av smartan. Personlighetsméssigt kan informanterna i
tre intervjuer se forandringar som de uttrycker genom; "Hon har tappat sig sjalv’’; ”’Den har
naturliga "’ga pa-andan™ som hade funnits, den hade mattats™; ... den har glimten i 6gat,
den finns inte dar langre... ™.

Relationer
Kategorin ger en bild av hur relationer savél inom familjen som till utomstdende upplevs
paverkas av att en familjemedlem har langvarig smarta.

Relationer:

Fyra av informanterna uttrycker att de kanner att smartan paverkar det sociala umganget. Dels
att det innebadr ett utanforskap och att umgénget med vanner drabbas negativt. ’Hon &r valdigt
utanfor. Inte ofta med sa mycket”; Det ar jobbigare att ta hit en massa folk... Det har ju
blivit mindre med det”.

Planering av aktiviteter, som att bjuda hem folk, ndmns i hélften av intervjuerna som en viktig
aspekt att ta hansyn till. ’Man far bli battre pa att planera och ha lite battre framforhallning i



det man ska gora.” En informant uppger att han och hans anhdriga inte avstar fran att bjuda
hem folk, utan att de far ta konsekvenserna dagen efter istallet.

Det visade sig att informanterna hade olika satt att hantera den paverkan pa relationen till sin
anhoriga som smaértan gav upphov till. En av informanterna beréttar att umgénget
underlattades genom att informanten forr hade bil och da kunde hamta sin anhériga. Genom
att lasa av kroppssprak och rostlage far tva av informanterna en uppfattning om sin anhdrigas
dagsform, och bestammer utifran det grad av umgéange. En informant beskriver sig som ett
bollplank for sin anhoriga. En annan uppger att han vid urladdningar tycker att det ar béattre att
lata sin anhoriga vara ifred, och att han hellre backar i sddana situationer.

En informant beskriver sina tankar och asikter om vad som kan underlatta relationen med den
anhoriga. "Kommunikation och forstaelse. Sen spelar det nog ingen roll i vilken form, utan om
att man far kénna sig delaktig”.

| tva intervjuer tar informanterna upp relationen till barnen. | den ena intervjun beskriver
informanten hur barnen involveras, "Vi har pratat jattemycket med barnen™; ’Man maste
papeka det lite ofta for dem... Ibland k&nner mig sig som en tjatgubbe”. Den andra
informanten uppger att de valjer att halla barnet utanfér genom att den anhériga undviker att
bli ilsken och arg i barnets narhet. En av informanterna har dven valt att delge sin arbetsgivare
och sina arbetskamrater sin anhorigas smarta. Jag har full forstaelse fran arbetsgivaren.
Man ar valdigt, ja vad ska man sdga... medlidande och sd har, visar forstaelse
[arbetskamrater]™.

Maktloshet

Kategorin belyser hur informanterna pa olika sétt upplever en kéansla av maktléshet som
smartan ger upphov till i diverse situationer.

Ké&nsla av vanmakt

| fyra av intervjuerna beskrivs maktldshet pa olika satt. | en intervju ror det sig om att vilja
hjélpa till men att inte fa lov till att gora det. | en annan i bemarkelsen att informanten inte vet
hur han ska hantera vissa situationer, ”Man vet inte riktigt, till slut vad man ska séga, vad man
ska gora. Och &r det en sén dag ar allting fel”. | den tredje intervjun beskriver informanten
hur han tror att hans anhoriga k&nner en maktloshet infor att inte kunna kontrollera sitt humaor
langre. | en fjarde intervju beskriver informanten hur behovet av hjélp och stéttning inte har
tillgodosetts; ”Sen efter det tyckte jag det var konstigt att hon inte fick nagon hjalp. Att hon
inte fick nagon hjalp for det har [orsaken till smartan]. Utan att jag da som anhorig ska tigga
om hjalp”.



Efter rehabilitering pa ett smarthanteringsprogram:

Detta tema innefattar foljande kategorier: Beteende och upplevelser, Relationer, och
Framtid (se Bilaga 3, Tabell 1).

Kategorierna redovisar inom vilka omraden informanten upplever effekterna av ett
smarthanteringsprogram, saval positiva som negativa. Aterigen beskriver subkategorierna pa
ett mer ingdende satt hur berérda omraden paverkas.

Beteende och upplevelser

Kategorin innefattar vilka kroppsliga reaktioner, beteendeférandringar och kéanslor som
informanterna upplever att ett smarthanteringsprogram resulterar i, bade hos sig sjalva och
hos sina anhoriga.

Upplevelser:

Samtliga informanter uttrycker att smarthanteringsprogrammet har varit en positiv upplevelse.
Fem av sex uttrycker att det samtidigt har varit tufft och jobbigt, bade for den anhdriga och
for informanten sjalv. "Det har varit tufft, men positivt™; ”’Det har bade varit jobbigt och som
jag da tror for henne enormt viktigt.”

For fyra av sex informanter upplevdes processen som lérorik, bade for informanten och for
den anhoriga. En av informanterna uttrycker att det var bra att under anhorigtraffen fa
kunskap om sjukdomen men att programkomponenterna inte ar tillampbara i vardagen.

"Hon larde sig mycket, jag ocksa... Det & manga grejer som jag har tagit at mig ocksa™; Vi
fick ut bada tva valdigt mycket av det hela.”

Tre informanter namner upplevda kroppsliga reaktioner hos sin anhoriga sdsom trétthet och
orkesloshet. En av dessa informanter hanterar detta genom att hjalpa till i hushallet.
”Hon har varit helt slut.”

Trots trotthet och orkesldshet har en informant ocksa upplevt positiva reaktioner som att han
och hans partner har haft bra diskussioner, och att han har fatt 6kad férstaelse for smarta.

Beteendeforandringar:

Fem av sex informanter uppger att de upplevt férandringar hos deras anhériga i form av att de
har varvat ner, har tagit pauser och att de gar och vilar nar de ar trétta. En informant beskriver
att dennes anhdriga vilar innan aktivitet for att orka langre. Upplevda forandringar har ocksa
markts tydligt pd humor och personlighet, framforallt i positiv. men ocksa i negativ
bemarkelse. ”’Hon blev lugnare, och gladare méanniska™; *’Hon har varit lite mer forbannad™.
En annan positiv aspekt som en informant namner &r att dennes anhdriga nu ber om hjalp
vilket hon inte gjort tidigare.

Halften av informanterna upplever ocksa att deras anhoriga har kommit till insikt i hur
beteendet har paverkat en sjalv saval som sina narmaste. Under perioden har samtliga
informanter upplevt att deras anhoriga har fatt ett forandrat forhallningssatt till sin egen kropp
och sin smarta, samt ett annorlunda séatt att tdnka. “Hon har ju lart sig valdigt mycket om hur
hon ska tanka, hur hon ska gora i situationer, hur hon ska sta och ga... Smagrejer som later
som om det inte &r nagot, men som paverkar jattemycket ju’”; 1 och med att hon sjalv ar mer
medveten om det, sa tror jag att hon ar duktigare pa att kommunicera ut det ocksa™; Hon



tanker valdigt annorlunda mot vad hon gjorde innan™; ’Hon kanske kan férhalla sig till det
[smartan] pa ett annat satt.”

Tva av informanterna tar &ven upp forandringar i sitt eget beteende till foljd av
forandringsprocessen. "Vi andra kanske lite mer gar och jagar henne, att hon inte far goéra
grejer och sa... om hon gor fel och s&™; ’Det ar manga grejer som jag tagit at mig ocksa...
Det har ’Ga och sétt dig och slappna av lite”. Det lugnar ner dven mig... ”

Relationer

Kategorin lyfter fram ett delaktighetsperspektiv och hur detta upplevs kan leda till bekréftelse,
saval for informanterna som for deras anhoriga. Det beskriver ocksa hur informanten
uppfattar att dennes roll som narstéende kan komma att forandras till foljd av ett
smérthanteringsprogram.

Relationer:

Samtliga informanter anger att de har fatt ta del av vad den anhdriga upplevt under
programmets gang. Bade genom att ens anhdriga har valt att beratta, samt att de sjalva har
stallt fragor. En informant beréttar att forvantningarna pa programmet steg efter det att dennes
anhoriga delat med sig.

”[Fick ta del av/ Valdigt mycket. Det var nog ett led i min frus satt att hantera de har fem
veckorna... Hon tycker det ar roligt att beratta... ”’;”’Hon beréattade ungefar vad de gjorde.
Och vi fragade ju under varje helg, ’Vad har du gjort den har veckan?”.

En annan informant anser att ”’ju mer de dar hemma vet om det da, ju lattare ar det att hjalpa
dem ju”.

Under programmets gang beskriver tva informanter att de upplevde att deras roll i hemmet
forandrades. For en informant innebar detta negativa konsekvenser sasom att han fick allt
ansvar i hemmet och att all hans traning da forsvann. En annan informant beskriver det som
att ”Jag har ju fatt vara lite av ett bollplank som hon har kunnat bolla saker med och skalla
pa”.

En informant beréattar att sin anhorigas positiva installning dven har haft en positiv paverkan
pa honom; ”/att géra smabitar och vilaj D& blir hon mer positiv, och det slar ju igenom pa
mig, att det kanns ju béattre for mig ocksa”.

Yiterligare nagot som upplevs positivt hos en annan informant ar en forbéattrad
kommunikation. "Jag kan lasa henne battre om hon &r duktigare pa att visa det. Och det har
hon kanske blivit i och med detta...”; ’Jag tror att jag kan lasa henne och forsta henne
lattare och battre”

Bekraftelse:

Fem av sex informanter uppger att de tycker att sméarthanteringsprogrammet har givit en
respons och en bekréaftelse pa att den anhoriga inte ar ensam om sin smarta och att det finns
manniskor som bryr sig om och forsoker gora nagonting. En av dessa informanter sager ocksa
att den egna kunskapen, som anhorig, blivit bekraftad i och med smérthanteringsprogrammet.
Ytterligare en positiv aspekt av smérthanteringsprogrammet var, som en informant ndmner,
att han kanner igen sig i andra anhdriga.
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Att hon har fatt tillbaka lite respons pa hur hon har det; ... dar hon ser att hon inte ar
egnsam om smartan...”

Framtid
Kategorin belyser den tillforsikt informanterna kanner infor ett bibehallande av upplevda
positiva forandringar fran tiden pa ett smarthanteringsprogram.

Framtidshopp:

Fem av sex informanter uppger att de tycker att det har gatt for kort tid for att kunna saga om
de upplevda positiva forandringarna ar bestaende, d&ven om detta ar forhoppningen over tid.
En av informanterna ar inforstadd med att férandring kraver bearbetning och reflektion.

’De har fem veckorna kan ju ha blivit ett litet fr6 kanske som kan gro”; ”Kommer bit for
bit... det var ju nytt men typ om ett halvar sa ar det ju vardag i det ju, det ar ju sant som
kommer bit for bit”; ”Det ar inte latt att vanda, bara for att man gatt en kurs och komma
tillbaka och séga ” nu ska jag bete mig annorlunda™.”

Diskussion

Metoddiskussion

Vi valde att forsoka fa tag pa informanter via tva anhorigtraffar pa ett
smarthanteringsprogram, och var urvalsgrupp utgjordes slutgiltigt av sex informanter.
Eftersom syftet var att undersoka hur anhériga upplever hur det &r att leva med personer med
langvarig smarta, var inte patienternas diagnos relevant. Det gemensamma for patienterna,
och det som var av vikt for var studie, var att samtliga patienter hade langvarig smérta och att
de deltog i samma smaérthanteringsprogram.

Eftersom projektet har en tidsbegrénsning och att vi har varit tvungna att anpassa oss efter
saval vart eget schema som nar anhdrigtraffarna har &gt rum, har vi inte haft mojlighet att
presentera projektet pa fler an tva anhorigtraffar. Da vi pa forhand inte kunde veta hur manga
anhoriga som skulle infinna sig pa respektive anhorigtraff, kan vi bara spekulera i om fler
anhoriga pa anhorigtraffen hade kunnat generera fler informanter. P& grund av att projektet &r
tidsbegransat, finns det ingen mojlighet att genomfoéra en halvars- eller ettarsuppféljning.
Detta hade dock varit 6nskvart eftersom det hade kunnat ge en bild, inte bara av om de
upplevda forandringarna ar applicerbara i vardagen, utan ocksa om de upplevs vara bestaende
over tid. En uppfoljning hade varit onskvart ocksa pa grund av att intervjuerna avslojar att
flertalet informanter uttrycker att det behdvs tid for att genomfora en anpassning och ett
forandringsarbete.

Vi valde att lata informanten sjalv vélja vart intervjun skulle dga rum. Detta for att
informanten skulle befinna sig i en trygg och vélbekant miljo och pa sa satt skulle kunna
kdnna sig mer bekvam i situationen [18]. Vi spekulerar i om val av miljé kan paverka
informantens vilja och formaga att 6ppna sig. Intervjuerna valde vi att genomféra med endast
en intervjuare. Detta i forhoppning om att intervjun skulle bli mer som ett samtal, och for att
informanten inte skulle kanna sig i underlage [19]. Om vi bada hade medverkat under
intervjuerna hade en fordel kunnat bli att vi hade kunnat komplettera varandras fragor. Pa sa
satt hade vi kanske kunnat fa ut mer information och minimerat risken att tappa vasentliga
aspekter. Genom att endast vara en intervjuare undvek vi dock risken att prata i mun pa
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varandra, och att fokus pa sa satt hade flyttas fran informanten till samspelet mellan oss tva.
En timmes tid avsattes for motet med informanten, och intervjun berdknades ta ungefar 30
minuter. Intervjuerna varade mellan 18 och 43 minuter. Aven om intervjutiden skiljde sig
markant at mellan de olika informanterna tyckte vi att innehallet i intervjuerna tackte in de
aspekter som vi hade som syfte att undersdka. Skillnaden i tid kan ha att géra med hur
informanten i fraga valjer att uttrycka och formulera sig, men aven hur intervjuaren staller
fradgorna sa att samtalet kan hallas inom ramen for &mnet. | var studie tror vi att intervjuernas
langd séledes inte var avgorande for resultatet.

Vi kan bara spekulera i om den intervjuguide vi anvande oss av hjalpte eller stjalpte oss, men
eftersom vi bada &r ovana intervjuare hjalpte den oss att avgransa amnet. Samtidigt upplevde
vi att fokus latt hamnade pa att tacka in alla omraden, istallet for att fokusera pa vad
informanterna faktiskt sa, och darigenom stalla relevanta foljdfragor och undvika
upprepningar. Intervjuguiden forenklade arbetet med att analysera radata, eftersom den gav
upphov till en enhetlighet i intervjuernas struktur. Att somliga intervjuer var svara att tolka
och analysera kan bero pa att vi som intervjuare inte har kunnat utnyttja intervjuguiden pa ett
helt optimalt sétt. En av oss gjorde fem intervjuer, den andra gjorde en, och detta har helt klart
paverkat fragor och struktur i intervjuerna. Kanske hade vi fatt ett mer varierat och nyanserat
resultat om vi fordelat intervjuerna lika. Omstandigheter, som vi inte kunde paverka, gjorde
dock att denna situation uppstod. Positivt for analysarbete kan dock vara att strukturen,
fradgorna och séttet att uttrycka sig blivit mer homogent.

Nagot som har kunnat paverka resultatet ar det faktum att intervjuerna utfordes olika lang tid
efter det att smarthanteringsprogrammet hade avslutats. Den forsta gruppen intervjuades
endast en vecka efter avslutat program, medan intervjuerna med personerna i den andra
gruppen agde rum tre till fyra veckor efter programmet hade avslutats. Detta kan ha paverkat
beroendet av insamlad data. Trots detta har inga storre skillnader i resultatet identifierats,
vilket kan bero pa att det tar olika lang tid for personer att applicera sin kunskap i vardagen,
samt att motivationen att genomfora forandringar kan ha varierat hos informanterna och deras
anhoriga.

Da urvalsgruppen endast utgjordes av sex personer kan vi konstatera att det hade behovts fler
informanter for att materialet skulle bli mattat. | studien efterstrdvades ett strategiskt urval for
att kunna fa en stor variation i urvalsgruppen. Utfallet blev dock att samtliga informanter var
anhoriga till kvinnliga patienter med smarta. Urvalsgruppens konstellation uppstod eftersom
endast sex anhoriga anmalde sitt intresse att delta i studien. D& ett minimum var just sex
informanter kunde vi darfor inte géra ndgot urval. Overforbarheten av resultatet i denna studie
ar saledes begransad, speciellt till denna anhoriggrupp.

Studien tacker inte in hur anhdriga till man med langvarig smarta upplever sin gemensamma
vardag. Resultatet askadliggor darmed endast problematik och anpassningar da personen med
smarta &r av det kvinnliga konet. | urvalsgruppen var det dessutom en liten spridning
betraffande relationerna som informanterna hade till sina anhoriga. Vi anser darfor att vi inte
har uppnatt den stora variation av informanter som hade varit 6nskvard. Dock gjorde
homogeniteten i urvalsgruppen att analysarbetet forenklades, och att vi lattare kunde se
likheter mellan de olika informanterna. Eftersom studien inte beskriver alla relationer och
situationer som langvarig smarta upplevs kan paverka, kan vi konstatera att studien inte har
nagon vetenskaplig relevans gallande hur langvarig smarta kan paverka vardagen for samtliga
som drabbas nar en person i ens narhet har langvarig smarta. Tillforlitligheten for denna grupp
av anhdriga tror vi dock &r ganska god.
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Vi valde att anvanda oss av innehallsanalys som metod for att analysera insamlad data. Inom
kvalitativ forskning anses denna metod var en av de enklare som lampar sig for nyborjare
inom detta omrade [14]. Analys av data genomfordes initialt var och en for sig dar
meningsbérande enheter identifierades och en subkategorisering gjordes. Dérefter gjordes en
jamforelse av utférda moment dar det visade sig att dverensstammelsen i identifierandet av
meningsbédrande enheter var god, men att det fanns vissa skillnader i hur vi hade
subkategoriserat. Vi kom 6verens som att anvanda den enes subkategorisering som underlag
for det fortsatta analysarbetet, men vi omarbetade subkategorier med tillhdrande
meningsbarande enheter och formulerade gemensamt kategorier och teman. Det som
upplevdes positivt med metoden var att vi pa varsitt hall laste in oss pa materialet, och
noterade det som vi tyckte var av vikt for studien. Tillvagagangssattet gjorde att allt som vi
ansag vara relevant for studien inkluderades, da den enes synsatt kompletterades med den
andras. Helheten utgjordes darmed av olika infallsvinklar fran oss bade. Dessa omarbetades
sedan till ett gemensamt spar som ledde till det slutgiltiga resultatet. Metoden gjorde att vi
undvek ett tunnelseende i sattet att tanka, och att vi genom diskussion kunde se pa materialet
ur den andras perspektiv.

Som oerfarna intervjuare upplevde vi vissa svarigheter i arbetet med kategoriseringen. Under
arbetets gang upptackte vi att det var svart att undvika att tolka in for mycket i det som sagts,
och da hitta likheter som kanske inte fanns. | och med att vi, i ett tidigt stadium, blev
medvetna om denna svarighet, kunde vi undvika att detta skedde.

Materialet kunde grupperas i ett fore och efterperspektiv, och detta kom att ligga till grund for
den struktur som resultatdelen antog. Tva vélavgransade teman tog darmed form inom vilka
informanternas livssituation pa ett ingaende och beskrivande satt belystes under kategorier
och subkategorier. Kategorin ger en Overblick dver berérda omraden medan vi genom
subkategoriseringen djupdyker inom respektive omrade. Detta har medfort att resultatet har
kommit att belysa omraden som avspeglar den aktuella livssituationen, samt forandringar som
kan ses inom dessa till foljd av rehabilitering pa ett smarthanteringsprogram. Eftersom detta
forandringsmonster synliggjordes i samtliga intervjuer, namngav vi de olika kategorierna sa
att de tydliggjorde teman fore och efter rehabilitering. Detta trots att studien har en deskriptiv
infallsvinkel och inte syftar till att géra nagon jamforelse. Vi valde att gora detta for att
klargora att de anhdriga upplevde en faktisk férandring. Genom kategoriseringen grupperade
vi yttranden som hade gemensam innebord. Inom samtliga omraden kunde vi se likheter, men
ocksa skillnader mellan informanterna gallande uppfattningar och varderingar. For att belysa
dessa skillnader och likheter angavs enskilda beskrivningar for att askadliggora sadant som &r
representativt for det som sagts.
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Resultatdiskussion

Vi har valt att resonera kring sadant som vi anser har utmarkt sig under varje kategori under
respektive tema. | diskussionen resonerar vi dven kring tidigare studier som vi refererar till i
bakgrunden.

Fore rehabilitering pa ett smarthanteringsprogram:

Dagsanpassning

Gallande dagsanpassningar noterade vi att det genomgaende, i de intervjuer dar informanterna
och deras anhoriga har ett gemensamt boende, beskrevs en anpassning av
levnadsférhallandena. Manga av informanterna valde att konkretisera detta genom att beréatta
om att de tagit 6ver dammsugningen. Vi spekulerar i om informanterna upplevde att ett
dvertag av dammsugning &r ett mer neutralt satt att beskriva den paverkan som smartan ger,
an att berdtta om exempelvis humérsvéangningar.

Vi tror att anpassningar i det gemensamma livet inte behdver vara unikt for familjer dar en
familjemedlem har langvarig smarta, utan att detta ocksa kan ses i familjer med friska
individer. 1 familjer dar hansyn maste tas till langvarig smarta tror vi uppdelningen kanske
sker till foljd av den funktionsnedsattning som smartan ger upphov till, och att denna
uppdelning da blir ett maste. | familjer med friska individer tanker vi att ett frivilligt val kan
ligga bakom en liknande ansvarsfordelning. For att ta ett exempel sa ar det frivilligt att skaffa
barn, men den nya familjesituationen kréver oftast en anpassning och en ansvarsférdelning.
Vi tycker att manga av de anpassningar som beskrivs av informanterna, gallande
hushallssysslor saval som fritid inte ar sa uppseendevackande. Detta pa grund av att det, i de
flesta intervjuerna, inte framgick hur situationen sag ut nar smartan inte var en faktor att ta
hénsyn till i det gemensamma livet. Vi kan inte uttala oss om det fanns en uppdelning redan
innan, och om den radande uppdelningen verkligen skett pa grund av smartan.

| var studie kan vi konstatera att vissa forandringar gjorts i det gemensamma livet. Dock
uppfattar inte vi att informanterna betraktar dessa férandringar som nagot som leder till
missndje. Det vi har sett genomsyra de beskrivningar i vardagen som informanterna givit ar
ord som anpassning, snarare an problem och uppoffringar. Vi upplever, utifran det
informanterna har berattat, att de har forlikat sig med vardagen sa som den ser ut, men att de
till foljd av programmet fatt mer positiva forhoppningar gallande framtiden. Vart resultat
overensstammer saledes inte med det som redovisas i en artikel av Neumann och Buskila dar
det konstateras att slaktingar till patienter med fibromyalgi upplever ett stérre missnéje
géllande vissa livsaspekter an sléktingar till friska individer [8].

Smarta och reaktioner

Nagot positivt och nagot som forvanade oss var att de flesta av informanterna inte uttryckte
nagot storre missndje eller ndgon besvikelse Gver sin gemensamma levnadssituation. Vi
tyckte att vi i stort markte en kénsla av acceptans hos informanterna. En anledning till denna
acceptans kan vara att manga informanter beskrev att de levt med smartan under en sa lang tid
att det blivit en levnadsstil for dem.
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Gallande det kontrollbehov som beskrivs i intervjuerna har vi en tanke om att detta kan vara
ett satt att hantera en bristande kontroll av smartan och dess konsekvenser. Kontrollen éver
exempelvis stadning kan da skapa en kansla av att ha ndgon slags kontroll i sin vardag.

Humorsvangningar och trotthet ar drag som aterfinns i de flesta av intervjuerna.
Karaktarsméassiga forandringar har noterats av informanten i form av att den anhoriga inte
uppfattas som sig sjalv langre, och att glimten i 6gat foérsvunnit. Att inte kunna kontrollera sitt
humor i samma utstrackning som tidigare tolkades av en informant som en kénsla av
maktloshet. Vi kunde se manga likheter i hur informanterna i var studie beskriver att smartan
yttrar sig hos den egna anhdriga med de konsekvenser patienter med smérta uppger att
smartan medfor betraffande humér och personens karaktdr i en artikel av Smith och
Friedeman [10]. Att dessa likheter finns tror vi kan bero pa att informanterna har en
klarsynthet géllande sin livssituation och att den bottnar i en medvetenhet om, och en formaga
att kunna se de faktiska konsekvenserna. Dessa egenskaper tror vi kan bidra till den acceptans
av smartan som vi upplevde att informanterna hade. Vi uppfattar informanterna som val
inforstddda med hur verkligheten ser ut, och att de i manga fall agerar utifran den anhdrigas
dagsform.

Relationer

| var studie sdg vi att informanterna, i sitt satt att hantera smartan i vissa situationer,
distanserade sig fran sin anhdriga genom aktiva val som att inte halsa pa, eller genom att dra
sig undan da den anhdriga visar tecken pa utbrott. Vi kan inte uttala oss om dessa strategier
var effektiva eller om de i sjélva verket bidrog till att forvarra situationen, eftersom problemet
endast betraktas fran informantens synvinkel. Eftersom vi inte vet vad den anhoriga anser om
sattet informanten véljer att hantera situationen pa, sa kan vi inte sdga nagot om hur det
paverkar relationen dem emellan. Alla har olika satt att hantera liknande situationer. Vi
uppfattar utifran informanternas beskrivningar att delaktighet ar en viktig del for att
familjemedlemmar och utomstaende ska kunna fa en 6kad forstaelse for smartan. Detta har
informanterna forsokt att uppna genom exempelvis en involvering av barnen samt en
oppenhet gentemot arbetskollegor. Att involvera andra och att fa lov att berétta, tycker vi kan
ses som ytterligare en copingstrategi som informanten anvander for att hantera smartan. Vi
kan se vissa likheter mellan copingstrategier i var studie och strategier som presenteras i en
tidigare studie av Snelling. Intervjuer i den studien utférdes med savél patienter med smarta
som med deras partners, och det konstaterades dar att partnern anvande sig av ineffektiva och
meningsldsa strategier som innefattade ett 6verbeskyddande av, eller ett distanstagande fran
familjemedlemmar. Dessa strategier fick konsekvenser for det sociala umganget saval som for
familjen [11].

Det forvanade oss inte att det beskrivs att det sociala umgénget blivit mindre och att det
upplevs jobbigare pa grund av smartan, eftersom smartan kan medféra funktionsnedsattningar
som forsvarar det sociala umganget. Till foljd av smartan tror vi att det kan ha gjorts en
gemensam prioritering, att valja att lagga sin tid och ork pa familjen och hemmet istallet for
att traffa vanner och bekanta. Vi har sett vad vi tror kan vara tendenser till en sadan
prioritering i det att informanterna beskriver att familjen fortfarande gor aktiviteter
tillsammans, men att det sociala umganget med véanner har minskat.

En markbar paverkan pa de sociala relationerna, saval inom familjen som till utomstaende,

beskrivs ocksa genomgaende i intervjuerna. Paverkan ar i form av att informanten upplever
att den anhorige mer eller mindre isolerar sig och tar avstand fran bade vanner och familj,
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men att detta val ibland &r fran den anhorigas sida och ibland ocksa fran informantens.
Informanten upplever detta som att den anhériga hamnar i en situation av utanforskap. Nar det
galler umgange med vanner sa har vi, inom urvalsgruppen, identifierat olika strategier.
Antingen sker det till stor del pa den anhérigas villkor, eller sa véljer informanten och dennes
anhdriga att inte kompromissa och da ta konsekvenserna av aktiviteten i efterhand. Gallande
familjeaktiviteter verkar det, utifran det informanten har berattat, vara viktigt for den anhoriga
att fa vara delaktig, &ven om hon inte kan medverka i aktiviteten.

Liknande anpassningar kan ses i artikeln av Smith och Friedeman, dar det beskrivs hur
smartan leder till ett utanforskap och en pliktkénsla som paverkar aktiviteter som gors
tillsammans i familjen [10].

Maktloshet

Att kanna sig otillracklig, vilket informanten beskriver bade i sitt eget fall samt tror att den
anhoriga har gjort i vissa situationer, tror vi skulle kunna vara en kalla till frustration och
besvikelse. Om sa &r fallet, ar detta ingenting som tydligt har framkommit i intervjuerna vilka
istallet genomsyras av en kansla av acceptans. Kanske beror det pa att bade informanten och
den anhdriga med tiden har fatt acceptera livet som det har blivit. Kommunikation upplevs av
informanterna vara en viktig faktor, och kanske &r det just brister i kommunikationen som gor
att kanslor av vanmakt tidvis har infunnit sig.

Efter rehabilitering pa ett sméarthanteringsprogram

Beteende och upplevelser

| var studie ar det anhoriga till kvinnliga patienter med smarta som har beskrivit vilka
forandringar de har upplevt hos sina anhoériga. | en studie av Gustafsson et al. utgjordes
urvalsgruppen av kvinnliga patienter med langvarig smarta, och de férandringar som beskrivs
ar sadant som patienterna sjalva har uttryckt [9]. Vi kan se att de upplevda forandringarna i
var studie, och da beskrivna av informanterna, liknar de forandringar som upplevts av
patienterna i den ovannamnda studien. Denna likhet kan tyda pd att informanterna har en
overensstammande bild av det som den anhoriga faktiskt upplever, och detta kan bero pa att
informanterna kan ha en forstielse och medvetenhet om smartans konsekvenser for sin
anhoriga. Denna insikt skulle kunna ge en acceptans for hur det gemensamma livet blivit.

Personlighetsforandringar uppges i var studie sa som att informanterna beskriver sina
anhdriga som en lugnare och gladare manniska, att hon blivit mer ménsklig och att glimten i
6gat har kommit tillbaka. En enskild informant kan ocksa se att hans eget sinnelag forandrats
till foljd av att hans anhdriga ar mer positiv. For att respekteras av manniskor i ens narhet kan
det behovas en Okad forstaelse fran dem. Genom en forbattrad kommunikation, vilket
beskrivs av en av informanterna, kan detta uppnas. | var studie anger informanterna att deras
anhoriga, efter programmet, upplevs ha fatt ett forandrat forhallningssatt gentemot sin smarta,
och att informanterna upplever att de anhdriga hanterar smartan pa ett annorlunda sétt.
Positiva  fordndringar som informanten kunde se efter medverkan i ett
smarthanteringsprogram var att den anhoriga tog pauser och gick och vilade vid behov.
Yiterligare forandringar ar att den anhdriga ber om hjélp och att hon fatt en okad
kroppskannedom som yttrar sig i att hon star och gar annorlunda. En studie av Littlejohn och
Guymer visar pa att en okad tilltro till den egna hanteringsformagan medfor en fortsatt
forbattring gallande oro [5]. En informant i var studie uppger att dennes anhériga varvat ner
istallet fOr att stirra upp sig som hon gjorde tidigare.

En tidigare studie har visat att patienter med fibromyalgi som, oavsett behandlingsform, kan
paverka allvaret i sina symtom blir mer lugna och far en okad tilltro till sin egen
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hanteringsformaga [5]. | ytterligare en studie drar forfattarna slutsatsen att grupprehabilitering
av patienter med langvarig generaliserad muskuloskeletal smarta, medfor att patienterna
erkanner sina behov och grénser. En annan positiv reaktion var att patienterna fick en
forandrad sjalvbild vilket bidrog till en 6kad respekt och forstaelse fran familj och vanner [9].
Liknande forandringar har informanterna i var studie uppfattat hos sina anhériga.

Relationer

Resultatet visade att ett involverande av narstaende kan ge en okad forstaelse for varfor den
anhoriga reagerar som hon gor. En okad medvetenhet kan fas genom att fa vara delaktig,
vilket vi tycker att var studie visar. | och med att samtliga informanter har fatt ta del av
behandlingen, och att de i samband med programmet har upplevt forandringar aven i sitt eget
beteende, kan delaktigheten ha varit en bidragande faktor till att informanten ocksa har kunnat
kontrollera sig sjalv och sina reaktioner pa ett annorlunda satt. Vi tycker oss kunna se ett
samband mellan en 6kad medvetenhet och en okad forstaelse. | en artikel av Goldenberg et al.
anges vikten av att sjukdomen fibromyalgi forklaras for patienten och dennes familj [7]. | var
studie har vi sett att detta forhallningssatt &r av stor betydelse aven nar det galler andra
smarttillstand. Att som néarstdende vara involverad i behandlingsprocessen upplevs av
informanterna i var studie kunna ge vissa positiva effekter. Detta beskrivs av informanten som
att han har fatt sin egen kunskap styrkt, samt att den anhdriga blivit bekréaftad i och fatt
respons pa det hon beréattar. Att involvera familjen i behandlingen av fibromyalgi, och lata
den ta del av patientutbildningen har i ytterligare en studie visats sig vara viktigt [8]. Vi kan,
genom vara samtal med informanterna, konstatera att detta visade sig vara av vikt dven for
dessa patienter med langvarig smarta. | var studie fick samtliga informanter ta del av sin
anhorigas behandling och detta fick manga olika positiva effekter. Denna delaktighet har, for
den enskilde informanten, fatt som foljd att forvantningarna pa programmet steg, och att
informanten i diskussioner fungerat som ett bollplank. Under programmets gang beskrivs
aven att en 6kad forstaelse for smarta infunnit sig hos informanten. Den enskilde informanten
fick majlighet att under en anhorigtraff fa en djupare inblick i behandlingsupplagget samt pa
plats, tréaffa personal. Detta upplevdes av informanterna som larorikt och berikande.
Anhorigtraffen gav ocksa tillfalle for informanterna att traffas och utbyta erfarenheter med
andra anhoériga och i detta moéte kunna kanna igen sig i andra. En informant uttrycker att en
Okad delaktighet skulle kunna leda till att det &r lattare att hjélpa och stétta sin anhériga.

| var studie visade det sig att informanterna fore rehabiliteringsprogrammets start upplevt en
viss otillracklighet och kansla av maktloshet i situationer dar smartan har en inverkan. Var
studie visar att delaktighet i samband med ett sméarthanteringsprogram kan ge informanten
strategier och redskap for hur denne ska hantera situationer dar smartan gor sig pamind.

Framtid

Det krévs en acceptans av situationen och smartan for att kunna fortsatta det gemensamma
livet, och informanterna har under de ar som smartan har varit en del av livet har hittat de
strategier som har fungerat bast for dem. Vi vet inte hur situationen sag ut i det initiala skedet
for smartan, och denna acceptans kan vara nagot som har vuxit fram 6ver tid. Den forsiktighet
som informanterna uppvisar i sina férhoppningar om bestdende forandringar i framtiden,
tanker vi kan vara till foljd av att de genom tidigare erfarenheter blivit medvetna om att
forandringsprocesser tar tid.

| var studie tyckte vi att samtliga informanter verkade vara inforstadda med att forandringar
sker Gver tid, men férhoppning om bestaende forandringar kunde dnda urskiljas.

Vi kan konstatera att informanternas férvantningar inte behéver vara orealistiska da vi ser till
resultatet i en studie av Gustafsson et al., dar det gjordes en ettdrsuppfoljning av
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grupprehabilitering av kvinnliga patienter med langvarig generaliserad muskuloskeletal
smarta. Studien kunde konstatera att den process som startades under programmet fortfarande
pagick, och att processen bland annat innebar att lyssna till och respektera kroppens signaler
och att gora forandringar i hushallet [9].

| var studie var diagnosen inte av betydelse eftersom det var konsekvenserna som smartan ger,
samt vilken effekt ett sméarthanteringsprogram kan ge som skulle undersokas. Det finns en
medvetenhet om att det material som hanvisas till i bakgrunden till stor del utgdrs av studier
som ar gjorda pa patienter med fibromyalgi. Efter analys av insamlat material har stora
likheter identifierats mellan vad som har rapporteras i tidigare studier, och vad som har
noterats av informanterna i denna studie. Pa grund av dessa likheter, kan den paverkan som
kan ses hos en patient med fibromyalgi, likstillas med paverkan hos patienter med andra
smarttillstand. Trots det faktum att diagnosspecifika studier anvants i bakgrunden, anses dessa
studier vara relevanta for denna studie, med tanke pa de slutsatser som dragits.

Klinisk relevans

| denna studie har en positiv effekt av rehabilitering pa ett smarthanteringsprogram, dar
sjukgymnastik ar en del av behandlingen, noterats av anhoriga till deltagande patienter. Det
kan dock inte avgoras exakt vilken effekt just den sjukgymnastiska behandlingen har haft for
dem eftersom detta inte var syftet med studien. En viktig kunskap att bara med sig fran den
har studien ar att som sjukgymnast tillampa ett forhallningssatt som innefattar ett
involverande av patientens narstaende. Denna delaktighet har beskrivits positivt av
informanterna i studien och ett sadant forhallningssatt medforde positiva effekter inte bara for
patienten utan ocksa for de narstaende. Att som sjukgymnast i sin malsattning aktivt strava
efter att fa patienten att involvera sina narstdende i sin behandling, och ocksa forklara
vinsterna med detta, skulle kunna ge positiva effekter pa behandlingsresultatet liknande de
som presenterats i denna studie.

Slutsats

En acceptans av smartan och de konsekvenser den ger pa det gemensamma livet kunde
urskiljas. Delaktighet och att involvera narstaende i rehabiliteringen upplevdes kunna leda till
en Okad medvetenhet och forstaelse hos saval informant som hos den anhoriga.
Rehabiliteringen medforde ocksa positiva forandringar hos dem bada. En uppfdljning ar dock
nodvandig for att faststalla om de upplevda forandringarna ar bestdende over tid.
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Bilaga 1.

Intervjuguide

Beratta om hur Du tycker att X:s smarta paverkar det dagliga gemensamma livet.
Arbete (arbetstider, socialt umgéange, semester)

Hushallet (ansvar och uppdelning av arbetsuppgifter -stadning, tvatt, husdjur?)
Familjelivet (humor, ork, forhallningssatt, kompromisser, delaktighet, somn)
Fritid (gemensam fritid och egentid, hobby/idrott, socialt umgénge)

Beréatta om du upplevde nagra férandringar i det gemensamma livet under
rehabiliteringsperioden?
— | vilka situationer? (arbete, hushallet, familjeliv, fritid)

Beréatta om du upplevde nagra forandringar i ditt eget beteende, agerande och attityd gentemot
X:s smarta.
— Hur paverkade detta ert gemensamma liv?

Beratta om du upplevde nagra forandringar i X:s beteende, agerande och attityd gentemot sin
smarta.
— Hur paverkade detta ert gemensamma liv?

Beratta om vilka forvantningar du hade pa rehabiliteringsperioden.
e Vad fick Du ta del av nar det galler behandlingen? (Pa vilket satt hade du velat vara
mer delaktig?)



Bilaga 2.
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Deltagarinformation
Till Dig som vill delta i studien "Hur anhdériga till patienter med smérta upplever att smarta
paverkar det gemensamma livet, fore samt efter ett rehabiliteringsprogram. - En kvalitativ
intervjustudie”.

Du tillfragas att medverka i en intervjustudie dar syftet ar att undersoka hur Du som anhériga
till en person med langvarig smarta upplever Er livssituation, samt till att undersoka hur Du
uppfattar smarthanteringsprogrammet héar i Lund.

Studien genomfors fran Avdelningen for Sjukgymnastik, Lunds Universitet och ar saledes
inte en del av sméarthanteringsprogrammet vid USIL. Deltagandet ar helt frivilligt och Du som
valjer att medverka kan nar som helst avbryta utan att ange nagot skal.

Vi vénder oss till Dig som genom Din anhdrige inbjudits till programmets anhorigtraff. For att
kunna genomfdra studien bor Du férsta samt kunna gora Dig forstadd i det svenska spraket.

Du som valjer att delta kommer vid ett tillfalle sitta ner med en av oss sjukgymnaststudenter
for ett samtal kring Dina tankar och erfarenheter av att leva tillsammans med en person med
langvarig smarta.

Samtalet kommer att spelas in och materialet kommer att skrivas ut i sin helhet. Darefter
kommer intervjuerna att analyseras av oss bada, och sammanstéllas till den fardiga uppsatsen.
Under arbetets gang kommer uppgifterna endast att behandlas av oss tva samt var handledare
for projektet. Nar uppsatsen ar godkand kommer allt insamlat material att forstoras.

De som kommer att ta del av vart fardiga arbete kommer i redovisningen inte kunna koppla
innehallet till det Du som enskild individ har sagt. Inga personuppgifter kommer att redovisas
i uppsatsen. Om Du dr intresserad av att lasa den fardiga uppsatsen kommer vi sjalvklart att
skicka ett exemplar till Dig.

Vi ber Dig att avsatta en timme av Din tid vid tillfallet for samtalet. Sjalva intervjun kommer
att ta ungefar 30 minuter.

Du som &r intresserad av att delta i studien kan lamna kontaktuppgifter till oss direkt efter
anhorigtraffen eller kontakta oss via nedanstaende e-mailadress eller telefon.

Vi tar kontakt med Dig for att bestdmma tiden for samtalet som kommer att ske nar
smérthanteringsperioden for din anhdérige &ar avslutad.

Tack for visat intresse!



Sjukgymnaststuderande vid Avdelningen for Sjukgymnastik, Lunds Universitet:

Emely Finnum Ida Eriksson
070-866 6716 073-771 3257
emily.finnum.497@student.lu.se ida-marie.eriksson.755@student.lu.se

Handledare for projektet ar:

Amanda Lundvik Gyllensten

Leg. Sjukgymnast

Lektor vid Avdelningen for Sjukgymnastik
Lunds Universitet



Bilaga 3.

Tabell 1: Hur anhériga till patienter med sméarta upplever att smarta paverkar det gemensamma livet fére samt efter rehabilitering pa ett

smarthanteringsprogram:

En 6versikt som askadliggor kategorier och subkategorier tillhorande teman; fore och efter rehabilitering pa ett smarthanteringsprogram. Under varje kategori

(fet stil) presenteras respektive subkategorier samt citat som speglar det huvudsakliga innehallet i subkategorierna.

Fore rehabilitering pa ett smarthanteringsprogram:

Efter rehabilitering pa ett smarthanteringsprogram:

Dagsanpassning:

Exempel pa citat:

Beteende och

Exempel pa citat:

upplevelser:
Ansvar i hemmet ”Jag far ta en hel del grejer, och da ar det Upplevelser ”Det har varit tufft, men positivt.”
ju sddana grejer som dammsugning... | ”Hon har varit helt slut.”
gengald har hon ju tagit andra bitar som
hon da kan gora...”

Fritid Vi har fatt sanka ambitionsnivan pa det Beteende- ”Jag kan lasa henne battre om hon &r

man ska gora. GOra saker som &ar anpassade | forandringar duktigare pa att visa det. Och det har hon
for henne™. kanske blivit i och med detta...”

Arbete ’[Arbetet] bromsas ju ocksa for jag maste Relationer:

hjélpa till och laga mat och sant. Allting
bromsas ju upp”

Smarta och reaktioner: Relationer ” fatt géra smabitar och vilaj D4 blir hon ju
mer positiv, och det slar ju igenom pa mig,
att det kanns ju béattre for mig ocksa”.

Acceptans av smértan ”Man kan inte forbereda och man kan | Bekréftelse ””Att hon har fatt lite respons pa hur hon har

inte... tycka och tanka utan man far ta det det”
lite som det kommer...”
Kontrollbehov ”Hon har svart att slappa det har med Framtid:
stddningen, och vill garna vara med”
Psykologiska reaktioner | "Valdiga humdrsvangningar...” Framtidshopp | ”’De héar fem veckorna kan ju ha blivit ett

litet fro kanske som kan gro.”

Relationer:

Relationer ’Det ar jobbigare att ta hit en massa folk...
Det har ju blivit mindre med det”

Maktléshet:

Kénsla av vanmakt

.”Man vet inte riktigt, till slut vad man ska
saga, vad man ska gora. Och ar det en san
dag ar allting fel”.
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