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Abstrakt

Bakgrund: Langvarig smarta ar ett utbrett problem. Self-management ar en
behandlingsmetod med avsikt att ge patienten formaga att hantera smartan. Syfte: Att
understka patienters upplevelse av self-management vid langvarig smarta samt
utforska vilka faktorer som uppfattades som positiva respektive negativa for hantering
av langvarig smarta. Metod: | en litteraturstudie analyserades tio artiklar. Resultat:
Att fatta beslut om och ta ansvar for behandlingen var viktiga delar av self-
management. Mojlighet till delaktighet och kunskap var forutsattningar for
genomtankta beslut. Allians med vardgivaren var betydelsefullt. Kontinuitet, att
vardgivaren lyssnade, gav stod och forstaelse var positivt for relationen mellan
vardgivare och patient. Negativa erfaranheter fran méten med vardgivare var
destruktivt for self-management. Helhetsperspektiv som utgangspunkt vid behandling
var viktigt och acceptans av smartan var en nyckel for att kunna leva ett normalt liv.
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Introduktion

Problemomrade

Drygt hélften av befolkningen i Sverige lider av langvarig smarta, vilket gor det till ett
folkhélsoproblem (Brattberg, Thorslund & Wikman, 1989 och Andersson, Leden &
Rosenberg, 1993). Langvarig smarta ar mer en livssituation an en plétslig handelse (Clarke &
Iphofen, 2005). Smartan ar narvarande varje dag och den drabbade maste alltid hantera den
(Lorig & Holman, 2003). Nar smartan blivit langvarig ar chansen till smartfrihet relativt liten
(Andersson, 2004). Behandlingen bor da inrikta sig pa att minska smartans intensitet och
forandra hanteringen av smartan (Werner & Leden, 2010, s. 398). Self-management &r
”forméga att hantera symtom, behandling, fysiska och psykosociala konsekvenser och
livsstilsforandringar forenade med att leva med ett kroniskt tillstand” (Barlow, Wright,
Sheasby, Turner, & Hainsworth, 2002). Det ger patienten mojlighet att ta aktiv del i lindring
och bemastring av smarta. Att skapa en allians med vardgivaren &r en betydelsefull del av
self-management och sjukskoterskan har darfor en viktig roll. Self-managementprogram har i
flera interventionsstudier visat god effekt (Lorig & Holman, 2003), men patienter med
langvarig smarta har mindre effekt av interventionen &n patienter med andra kroniska tillstand
(Chodosh et al., 2005; Warsi, LaValley, Wang, Avorn, & Solomon, 2003). Langvarig smarta
ar en komplex upplevelse och samexisterar ofta med depression, oro och sdmnbesvar (Werner
& Leden, 2010, s. 203). Vilka delar av self-management som patienter upplever positivt for
smartupplevelsen &r ett smalt forskningsomrade utan koncensus. Det ar darfor viktigt att
utforska hur patienter med langvarig smarta upplever self-management och vilka faktorer de

uppfattar som positiva respektive negativa for hantering av smarta.

Bakgrund

Langvarig smarta och behandling

Langvarig smarta definieras ofta utifran ett tidsperspektiv, t ex smarta som pagatt mer an tre
eller sex manader. Det beskrivs ocksa som ett smarttillstand som finns kvar efter forvantad
lakning av den smartinitierande skadan (Werner & Leden, 2010, s. 387). Lite utanfér denna
definition ligger langvariga smarttillstand orsakade av en sjukdomsprocess, t ex reumatoid
artrit. | denna litteraturstudie definieras langvarig smarta som smarta som pagatt mer an tre

manader och som inte orsakas av en potentiellt livshotande sjukdom. Smérta orsakad av



reumatoid artrit, artros och liknande sjukdomsprocesser inkluderas alltsa har i begreppet

langvarig smarta.

Smarta till f6ljd av en skada kan alla relatera till och smartupplevelsen kan da delas med
andra manniskor. Langvarig smarta existerar utan synliga eller pavisbara tecken och kan da
vara svarare att forsta. Det skapar en ensamhet i smartupplevelsen och gor att personen med
smarta latt uppfattar sin omgivning som oférstaende och ifragaséttande (Werner & Leden,
2010, s. 64).

Tillstandet bendamndes tidigare kronisk smarta, vilket kan ge patienten uppfattningen att det &r
ett obotbart tillstand som han eller hon kommer lida av resten av livet. Benamningen
langvarig smarta ger en mer hoppfull prognos och anvands darfor numera (SBU, 2006). |
Sverige lider 40-65 % av befolkningen av langvarig smarta (Brattberg, Thorslund & Wikman,
1989 och Andersson, Leden & Rosenberg, 1993). Vanliga lokalisationer &r landrygg, nacke,
skuldror, éverarmar och knan. Nar smartan blivit langvarig ar ofta icke-farmakologisk
behandling viktigast. Fokus bor vara att reducera smartintensiteten och férandra
smarthanteringen (Werner & Leden, 2010, s. 391ff). Statens beredning for medicinsk
utvardering (SBU) gjorde 2006 samt i en uppdatering 2010 en genomgang av metoder for
behandling av langvarig smarta. Multimodal rehabilitering var den metod som fick hogst
evidens. Multimodal rehabilitering innebér ”en kombination av psykologiska

insatser och fysisk aktivitet/traning, manuella eller fysikaliska metoder. VVardpersonalen
arbetar i team dar ocksa patienten ingdr. Atgdrderna ska vara samordnade och paga under
langre tid. Multimodal rehabilitering sker oftast inom sarskilda kliniker pa sjukhus” (SBU,
2010, s. 15).

Smartfysiologi

International Association for the Study of Pain (IASP, 2011) definierar smérta som ’en
obehaglig sensorisk och k&dnslomaéssig upplevelse forenad med vavnadsskada eller hotande
vavnadsskada eller beskriven i termer av sadan skada.” Nociceptiv smarta innebér att nakna
nervfiberdndar som kallas nociceptorer stimuleras av verklig eller hotande vavnadsskada. De
skickar signaler 1&ngs nervfibrer till ryggmargen déar en omkoppling sker och signalen
formedlas sedan via en annan nervfiber till hjarnan, dér den tolkas som smérta. Vid
neuropatisk sméarta kommer nervimpulserna i smartbanorna fran andra stéllen an

nociceptorerna. En skada uppstar nagonstans pa en nerv och orsakar utstralande smartor



perifert om skadan (Sand, 2007, s. 152ff). Under de omkopplingar som sker langs smértbanan
vid all typ av smarta involveras strukturer i hjarnan som ar ansvariga for kansloméssiga och
kognitiva processer. Smarta ar darmed en komplex upplevelse med en sensorisk, en
emotionell och en kognitiv komponent (Werner & Leden, 2010, s. 63). Den kan darfor
paverkas av och paverka manga faktorer, som kan ge minskad och 6kad smértupplevelse
(Siddall & Cousins, 2004).

Utveckling av langvarig smarta

Smaérta som kvarstar trots utlakt skada har inte samma patofysiologi som beskrivs ovan. En
primdr skada/smartkélla som blir varaktig kan orsaka forandringar i nervsystemet. Perifer
sensitisering framkallas av de inflammatoriska mediatorer som frisatts vid en skada och
medfor 6kad kanslighet for stimuli i nociceptorer. Det involverar de tva foreteelserna
hyperalgesi och allodyni. Hyperalgesi innebér en 6kad kanslighet for smartstimuli. Allodyni
innebdr att stimuli som vanligtvis inte orsakar smarta, t ex latt beréring, upplevs smartsamt
(Siddall & Cousins, 2004). Wind-up &r en 6kad retbarhet i ryggmargens neuron orsakad av ett
upprepat smartstimuli. Samma stimuli kan alltsa vid upprepad aktivering ge 6kad
smartupplevelse (Mendell, 1996). Dysinhibition innebdr en minskad hamning av smarta
genom nervbanor som gar fran hjarnstammen till ryggmargen. Central sensitisering ar en
generellt 6kad retbarhet i smartbanorna. Dessa fenomen gor ocksa att kanslomassiga och
kognitiva faktorer far stor betydelse for smartupplevelsen. Smartan kan paverka kanslor och

tankar negativt, vilket i sin tur 6kar sméartupplevelsen (Siddall & Cousins, 2004).

Associerade faktorer

Langvarig smarta férekommer ofta i samband med depression (Gray, 2001) och oro
(Bullington, Nordemar, Nordemar, & Sjostrom-Flanagan, 2003). Sémnbesvar samexisterar
ocksa manga ganger med langvarig smarta (Werner & Leden, 2010, s. 203). Dessa faktorer
kan vara en konsekvens av smarttillstandet men kan ocksa bidra till att sanka smarttroskeln
och darmed forvérra smartupplevelsen (Bullington, Nordemar, Nordemar, & Sjostrom-
Flanagan, 2003; Gray, 2001). Smérta har som beskrivits ovan en kanslomassig komponent
vilket gor att samma smarta kan orsaka olika stort lidande beroende pa olika samexisterande
faktorer (Werner & Leden, 2010, s. 202).



Morse’s lidandeteori

Langvarig smarta orsakar stort personligt lidande. Enligt Morse (2001) forhaller sig en person
som drabbas av lidande till detta pa nagot satt. Tva huvudsakliga beteenden presenteras:
uthallighet (endurance) och kansloméssigt lidande (emotional suffering). Uthallighet innebar
att all kanslomassig respons blockeras. Kanslor trycks tillbaka vilket gor att personen
tillfalligt kan halla ihop sitt vardagsliv. Uthallighet ger dock ingen lindring av lidandet.
Kénslomassigt lidande ar motsatsen till uthallighet. Personen forstar att situationen ar verklig,
kanslorna slapps fram och personen kanner fortvivlan och hoppléshet. Kénslomassigt lidande
ar en forutsattning for att personen ska kunna ga vidare eftersom forlusten av det liv personen
tidigare levt da kan accepteras. Acceptans av det som forlorats gor att hopp kan uppbringas.
Hopp gor att personen kan hitta sétt att anpassa sin framtid till den nuvarande situationen och

det nya liv som tillstdndet innebar (Morse, 2001).

Bearbetning av lidande innebér en process dar personen fluktuerar och ror sig mellan de olika
faserna. En person med langvarig smarta har relativt liten chans att bli smartfri och det ar
darfor naturligt att reparationsprocessen tar lang tid. Det kan ocksa innebéra att en person
aldrig nar hopp och forandring och darfor blir kvar i uthallighets- eller kdnslomassigt
lidandefasen (Morse, 2001).

Self-management

Self-management kan definieras som ”formaga att hantera symtom, behandling, fysiska och
psykosociala konsekvenser och livsstilsforandringar forenade med att leva med ett kroniskt
tillstand” (Barlow et al, 2002). Flera andra begrepp har liknande innebdrd och jamstélls ibland
med eller tangerar self-management. Egenvérd ar ”det vuxna friska personer utan andras
inblandning gor for att skota sin hélsa och klara av sina personliga behov i den milj6é dar de
lever sitt dagliga liv”’ (Orem 1995 i Klang Soderkvist, 2008, s. 94). Copingstrategier eller
bemaéstringsstrategier ar ”de specifika atgarder som anvands for att hantera ett stimulus [som
upplevs hotfullt]” (Klang Soderkvist, 2008, s. 69). Patient empowerment innebar att patienten
har ”den kunskap, forméaga, instéllning och sjdlvmedvetenhet som kravs for att paverka sitt
eget och andras beteende for att forbéttra sin livskvalité” (Baksi & Cradock, 1998). Self-
management har valts som fokus for denna litteraturstudie da det ar bredare och kan innefatta
de andra begreppen. Egenvardsatgarder och bemaéstringsstrategier kan vara en del i
hanteringen av det kroniska tillstandet och patient empowerment &r en forutsattning for

patientens formaga till delaktighet och ansvarstagande. Nagon lamplig dversattning av



begreppet self-management har inte identifierats. Sjalvfoérvaltning ar det ord som narmast
stdmmer in, men detta ord associeras av forfattaren framst till andra aspekter &n halso- och
sjukvard. Det engelska uttrycket self-management kommer darfor att anvandas i denna

litteraturstudie.

Viktiga bestandsdelar i self-management ar enligt Lorig och Holman (2003) problemlésning,
att fatta beslut, utnyttja resurser, skapa en allians mellan patient och vardgivare samt att agera.
Fokus for self-management &r de problem patienten upplever. Problemldsning ar darfor en
naturlig del. Patienten l&r sig att identifiera problemet, utveckla méjliga 16sningar, genomféra
nagon av dessa och utvardera resultatet. Att fatta beslut ar en del av problemlésning men
ocksa nagot som patienter med langvarig smarta maste gora varje dag som respons till sitt
tillstand. Information och kunskap utgor basen for att fatta beslut. En valinformerad patient
kan fatta mer sjélvstandiga beslut och behdver inte konsultera vardgivaren lika ofta. Att
utnyttja resurser innebar att inhamta information och hjalp fran manga olika kallor. Lorig och
Holman (2003) menar att patienter bor lara sig att utnyttja flera resurser samtidigt eftersom
det ger en mangfald av information som skapar fler mojligheter. Allians med vardgivare
innebar mojlighet for patienten att beratta om smartan, fa information om
behandlingsmojligheter och diskutera dessa. Halso- och sjukvarden har tidigare primart varit
en arena for akuta sjukdomstillstand. Vardgivarens uppgift var da att diagnostisera och
behandla. Med uppdraget att behandla och varda kroniska tillstand kommer nya uppgifter,
som att undervisa, handleda och vara en partner. Self-management uppmuntrar och l&r
patienten att anvanda dessa potentialer. Att agera innebér att satta upp kortsiktiga mal och
genomfora dem. Planerna ska alltid vara realistiska och genomférbara. Patientens fortroende
for att planen kommer att genomforas kan matas pa en skala fran ett till tio. Om patienten
uppger sju eller mer &r chansen god att malet kommer att uppnas. Om patienten uppger
mindre &n sju bor problemldsning tillampas for att hitta flera mojliga 16sningar och satta upp
ett mer realistiskt mal. Dessa bestandsdelar ska tillsammans leda till att patienten kan
skraddarsy sitt self-managementprogram. Compliance innebdr att fa patienten att folja den
ordinerade behandlingen. Compliance ar en viktig och svar del i patientutbildning. Self-
management innebdr att patienten sjalv satter agendan och vardgivarens uppgift blir da att
stotta och hjdlpa istéllet for att fa patienten att ”lyda” vilket sannolikt bor underlatta eller

eliminera problemet med compliance (Lorig & Holman, 2003).



Orems egenvardsteori

Orem menar att alla manniskor har egenvardsresurser. Om egenvardsbehoven 6verskrider
resurserna en person har ar den personen i behov av omvardnad (Kirkevold, 2008, s. 148f).
Egenvardsbehoven ar mangdimensionella och en optimal egenvard omfattar hela manniskans
varande. Optimal egenvérd ger ’forutséttning for bevarad hélsa, strukturerad livssituation,
personlig integritet och utveckling” (Orem, 1995 1 Klang Soderkvist, 2008, s. 94). Egenvard
ar ofta oreflekterade vardagsvanor som motion, stresskontroll och social aktivitet. N&r
egenvardsresurserna inte racker for att uppna vélbefinnande kan vardgivaren komplettera
dessa. Det kan innebéra att hjdlpa en sangliggande patient att tvatta sig men ocksa att
tillsammans med en patient identifiera de vanor som behover férandras for att
egenvardsbehoven ska tillfredsstéllas (Klang Soderkvist 2008, s. 94f).

Self-management vid langvarig smarta

Flera interventionsstudier har visat att patienter upplever positiva effekter av utbildning i self-
management (Lorig & Holman, 2003). Wasson, Johnson och Mackenzie (2008) métte
fortroende for self-management hos patienter med smarta, emotionella problem eller kroniska
sjukdomar som diabetes, hypertension och lungsjukdom. Patienterna med smarta hade l&gst
fortroende for self-management. Aven i andra studier har mindre effekt av self-management
hos patienter med langvarig smarta an andra kroniska tillstdnd beskrivits (Chodosh et al.,
2005; Warsi, LaValley, Wang, Avorn, & Solomon, 2003). Langvarig smérta ar en komplex
upplevelse och samexisterar ofta med depression, oro och sémnbesvar (Werner & Leden,
2010, s. 203). Komplexiteten i sméartupplevelsen har argumenterats vara detsom gor att self-
management har mindre effekt (Newman, Steed, & Mulligan, 2004). Begransad forskning har
gjorts pa varfor och vilka bestandsdelar av self-management som patienter uppfattar positivt

for smartupplevelsen.

Relation mellan patient och vardgivare

Vardpersonal har huvudansvaret for att ldara ut och framja self-management hos patienter
(Barlow et al, 2002). For att patienten ska kunna utnyttja sin kunskap och sina erfarenheter
maste vardgivaren tydligt visa att denna kunskap och erfarenhet ar vardefull. En jamlik
relation dar bada parter ses som experter pa varsitt omrade ar en forutséttning. Vardgivarens
uppgift ar att tillsammans med patienten identifiera och starka de resurser till egenvard och
valbefinnande som patienter besitter (Klang Soderkvist, 2008, s. 89f). Studier visar att

relationen séllan ar jamlik. Patienter upplever ofta att vardpersonal forminskar eller misstror



deras smérta (Clarke & Iphofen, 2005). En norsk studie undersokte hur tio kvinnor med
langvarig smarta agerade vid moten med sin vardgivare, i detta fall lakare (Werner &
Malterud, 2003). Kvinnorna uppfattade vardgivaren som en fiende de blev testade och
bedomda av. De upplevde att klader och utseende hade betydelse for vardgivarens bedémning
av deras smarta och forsokte darfor i utseendet efterlikna de kanslor smartan frambringade.
Ett frascht och hélsosamt yttre ledde till misstro fran vardgivaren och de undvek darfor att

bara smink och kl& upp sig vid konsultationer.

Sjukskaoterskans roll

Enligt Morse (2001) &r sjukskoterskan lidandets vardare. Orem havdar att sjukskoterskan ska
hjéalpa patienten att identifiera vad som kravs for att tillfredsstalla egenvardbehoven (Klang
Soderkvist, 2008). Sjukskoterskor ar efter lakare den yrkesgrupp som i storst utstrackning
arbetar pa smartenheter och -mottagningar (SBU, 2006). Eftersom langvarig smarta ar ett
utbrett problem mater sjukskoterskan dessa patienter aven pa vardavdelningar och inom
primarvarden. Socialstyrelsen (2005) tydliggor i dokumentet Kompetensbeskrivning for
legitimerad sjukskéterska sjukskoterskans profession och yrkesutdvning. Dér anges att
sjukskoterskan har ett ansvar att “méta patientens [...] lidande och sa langt som mojligt lindra
detta genom adekvata atgirder.” Sjukskoterskan ska “tillvarata det friska hos patienten”,
”identifiera och beddma patientens resurser och formaga till egenvird” samt “verka for en
omvardnad i 6verensstaimmelse med vetenskap och beprévad erfarenhet”. | teamet kring
smartpatienten, som kan besta av lakare, sjukgymnast, kurator, arbetsterapeut, psykolog och
sjukskaterska, ar self-management ett lampligt ansvarsomrade for sjukskoterskan. Self-
management kan vara en del av ett multimodalt rehabiliteringsprogram. Genom att ha
kunskap om, l&ra ut och frdmja self-management verkar sjukskoterskan i enlighet med
Morse’s och Orems omvérdnadsteorier samt Socialstyrelsens kompetensbeskrivning. FOr att
pa basta satt hjalpa patienter med langvarig smarta till valbefinnande genom self-management
kravs att sjukskoterskan har kunskap om metoden men ocksa kdannedom om och lyhérdhet for
patienters upplevelse av tillvagagangssattet och vilka faktorer i self-management som hjélper

dem.

Syfte
Syftet var att undersoka patienters upplevelse av self-management vid langvarig smarta samt
utforska vilka faktorer som uppfattades som positiva respektive negativa for hantering av

langvarig smarta genom self-management.



Metod

En litteraturstudie innefattande bade kvalitativa och kvantitativa artiklar har genomforts for att

besvara ovan beskrivna syfte.

Urval
PubMed och Cinahl anvéndes for litteratursékning. PubMed valdes for att det ar en bred
databas med vetenskapliga studier i medicin, omvardnad och odontologi. Cinahl valdes for att

det ar en databas med fokus pa omvardnadsforskning (Forsberg & Wengstrom, 2008).

Datainsamling
Vid sokning i PubMed anvandes Medical Subject Headings (MeSH) och vid s6kning i Cinahl
anvandes Medical Headings (MH) i majligaste man. MeSH- och MH-termer ar d&mnesord som
finns inlagda i databaserna och som gor sokningen mer specifik med avseende pa amnet
(Forsberg & Wengstrém, 2008). Om det inte fanns passande MeSH- eller MH-termer for det
Onskade temat gjordes en fritextsokning. | vissa fall kombinerades en MeSH- eller MH-term
med en synonym fritextsdkning for att 6ka antalet traffar. De sokningar som genererade
artiklar till Urval 1 presenteras i Tabell 1 och Tabell 2. De inklusionskriterier som anvandes
var:

e Studien innefattar deltagare som haft smérta minst 3 manader.

e Studien undersoker self-management eller patientdeltagande ur nagot perspektiv.

e Artikeln &r skriven pa engelska.

e Originalartikel.

Exklusionskriterier:

e Studiedeltagarna har smarta relaterad till cancer eller annan livshotande sjukdom.



Tabell 1: Sokningar, antal traffar och utvalda artiklar i Pubmed

Sokord Antal traffar Urval 1 Slutgiltigt urval
#1 Self care 36180
(MeSH)
#2 Self 117176
management
#3 Chronic pain 1303
(MeSH)
#4 Persistent pain 12110
#5 Nurse’s role 30878
(MeSH)
#6 Patient 38649
experiences
#7 Pain (MeSH) 283034
#8 #1 OR #2 117176
#9 #3 OR #4 13326
#10 #5 AND #7 81 2
AND #8
#11 #6 AND #9 76 5 1
#12 #8 AND #9 344 6 2

Tabell 2: Sokningar, antal traffar och utvalda artiklar i Cinahl

Sokord Antal traffar Urval 1 Slutgiltigt urval

#1 Nursing role (MH) 33338

#2 Chronic pain (MH) 8448

#3 Self care (MH) 16320

#4 Persistent pain 1165

#5 Patient experiences 970

#6 Life experiences 8667
(MH)

#7 Nurse-patient 16801
relations (MH)

#8 Self management 5163

#9 #2 OR #4 9418

#10 #3 OR #8 18816

#11 #1 AND #9 AND 10 2 2
#10

#12 #5 AND #9 15 3 2

#13 #6 AND #9 AND 4 3 2
#10

#14 #7 AND #9 AND 5 4 3
#10

Titlar och abstract studerades for de traffar som aterfanns. Sokningen i PubMed genererade 13

artiklar och sékningen i Cinahl genererade tolv artiklar som ansags matcha
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inklusionskriterierna, se Urval 1 i Tabell 1 och Tabell 2. En del vetenskapliga artiklar finns i
bade PubMed och Cinahl vilket gor att nagra artiklar aterfanns i bada databaserna. Tre artiklar
hittades bade i PubMed och i Cinahl och tre artiklar aterfanns vid tva olika sokningar i

PubMed. Totalt genererades 19 artiklar som l&stes noggrant.

Tva artiklar var litteraturéversikter och en redaktorsledare, varfor de exkluderades. En artikel
undersokte om ett frageformulér kunde identifiera subgrupper hos patienter med artrit
beroende pa hur vil de utforde self-management. Studiens fokus var att validera
matinstrumentet och den ansags darfor inte passa med syftet for denna litteraturstudie. En
artikel undersokte fortroende for self-management hos patienter med langvarig smarta,
emotionella problem eller nagon typ av kronisk sjukdom. Resultatet presenterades for alla
tillstand sammanlagt och det gick inte att utldsa vad deltagarna med smarta svarat. Kroniska
sjukdomar som diabetes och hypertension var de vanligaste tillstanden och endast 37 % av
deltagarna hade smarta. Artikeln ansags inte ha tydligt fokus pa langvarig smérta och
exkluderades darfor. Fyra artiklar exkluderades for att de inte undersokte nagon aspekt av
self-management eller patientdeltagande. Tio artiklar aterstod och genom granskning av deras

referenslistor hittades ytterligare en artikel.

Dessa elva artiklar kvalitetsgranskades utifran protokoll enligt Forsherg och Wengstrém
(2008). De kvalitativa artiklarna granskades utifran mallen i bilaga 4 (Forsberg & Wengstrém,
2008, s. 206). De kvantitativa artiklarna granskades utifran mallen i bilaga 3 (Forsbherg &
Wengstrom, 2008, s. 202). De kvantitativa artiklarna i denna litteraturstudie hade inte
experimentell design och ingen jamforelsegrupp. De protokoll som finns i ovan ndmnda
referens &r anpassade for granskning av studier med experimentell design och modifierades
darfor for att passa till de aktuella studierna. Mallen i bilaga 3 (Checklista for kvantitativa
artiklar - kvasi-experimentella studier) anvandes som grund. De punkter som berérde
jamfaérelsegrupp uteslots. Icke-experimentella studier utan jamforelsegrupp har lagre
bevisvarde &n interventionsstudier med kontrollgrupp och hansyn till detta togs vid
kvalitetsgranskningen av dessa studier. Med protokollen som stéd gjordes en beddmning av
varje studies totala kvalitet som varderades till hog, medel eller lag. Enligt Forsherg och
Wengstrém (2008) bor studier med l1ag kvalitet inte inkluderas i litteraturstudier.

Nio kvalitativa artiklar granskades och av dessa beddomdes tre studier ha hog kvalitet, fem
medel och en lag. Artikeln som varderades ha Iag kvalitet undersokte genom intervjuer

patienters upplevelse av att leva med artrit och hur de hanterar sjukdomen for att fa ett sa
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behagligt liv som majligt. Artikeln saknade diskussion av bade metod och resultat. Inga citat
eller hanvisningar till vad deltagarna sagt presenterades och forfattaren verkade inte ha gjort
nagon analys av innehallet i intervjuerna. Beréattelser fran 27 deltagare resulterade i 26 teman
med flera respektive underteman. Upplagget gav en kénsla av att forfattaren presenterade
intervjuanteckningarna i princip obearbetade. Denna artikel exkluderades. De resterande atta
kvalitativa artiklarna inkluderades i resultatet. Tva kvantitativa artiklar granskades och bada
bedomdes ha lag kvalitet. Icke-experimentell design, bekvamlighetsurval, stort bortfall och
franvaro av bortfallsanalys var huvudpunkterna som drog ner kvalitén pa de bada studierna.
Trots detta inkluderades de i resultatet. De tio artiklar som inkluderades markerades med en

asterix (*) i referenslistan.

Dataanalys

De tio studierna l&stes noggrant och en matris med sammanfattning av studiernas syfte,
metod, urval och resultat sammanstalldes (Bilaga 1). Resultatdelar fran studierna som ansags
relevanta for denna litteraturstudies syfte klipptes ut och klistrades in i ett separat dokument.
Stycken som behandlade liknande innehall sammanfogades. Genom grundlig lasning av dessa
sammanfogade stycken kunde teman identifieras. Efter identifiering av teman lastes artiklarna
ytterligare en gang med inriktning pa att hitta resultat som stamde med de identifierade

temana.

Forskningsetiska avvagningar

Endast studier som hade fatt ett godkannande fran en etisk kommitté eller som hade ett etiskt
resonemang inkluderades i litteraturstudien. Etiskt resonemang kunde innebéra att deltagarna
gett informerat samtycke och att de nér som helst och utan repressalier kunde avbryta sitt
deltagande i studien. Snedvridning av resultaten motverkades genom att alla studier som
motte inklusionskriterierna togs med i litteraturstudien, oavsett utfall. Forfattarens egna

antaganden paverkade inte vilka studier som inkluderades och exkluderades.

Resultat

Tre artiklar fokuserade pa bestandsdelar av self-management som beslutsfattande och relation
med vardgivaren (Fenwick, Chaboyer & St John, 2012; Hansson, Fridlund, Brunt, Hansson,

& Rask, 2011; Teh et al, 2009). Tre studier beskrev patienters upplevelse av utbildning i self-
management (Matthias et al, 2010; Matthias, Miech, Myers, Sargent & Bair, 2012a; Matthias,
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Miech, Myers, Sargent & Bair, 2012b). En studie undersokte hur patienter som inte &r
involverade i sjukhus- eller specialistvard lever med langvarig smarta (Campbell & Cramb,
2008) och en artikel beskrev vad som karaktariserade patienter som trots langvarig smarta
kunde leva ett normalt liv samt de som till f6ljd av smartan inte kunde leva ett normalt liv
(Clarke & Iphofen, 2007). En studie undersokte delaktighet i och tillfredsstallelse med varden
(Brekke, Hjortdahl, & Kvien, 2001) och en artikel undersokte vilka smartlindringsmetoder
som personer med langvarig smarta anvander och vilka metoder de upplever som
smartlindrande (Davis & White, 2001). Under analysen framkom tre huvudteman och elva
underteman. Det forsta var Att fatta beslut och ta ansvar med underteman Bakomliggande
faktorer, Delaktighet och Kunskap. Det andra var Relation med vardgivare med underteman
Positiva erfarenheter, Negativa erfarenheter, Kontinuitet och Forstaelse och ndgon som
lyssnar. Det tredje var Framjande faktorer med underteman Helhetsperspektiv,

Bemastringsstrategier, Kontroll 6ver lakemedelsbehandling och Acceptans.

Att fatta beslut och ta ansvar

Bakomliggande faktorer

Att fatta beslut om och ta ansvar for den egna smartbehandlingen var en viktig del av self-
management. | tre artiklar beskrevs bakomliggande faktorer som paverkade deltagarnas
formaga att fatta beslut och ta ansvar (Fenwick et al, 2012; Matthias et al, 2010; Matthias et
al, 2012b). Fenwick och medarbetare (2012) undersokte hur 18 deltagare med langvarig
smarta fattade beslut kring self-management. Smartan och de forluster den férde med sig
splittrade deltagarnas sjalvidentitet. Den nya sjalvidentiteten formades av smarttillstandet och
styrde beslutsfattandet. Deltagarna upplevde att smartan trottade ut dem, gjorde det svart att
koncentrera sig och svart att fatta beslut. Tre olika typer av beslutsfattande identifierades.
Impulsiva beslut som gav oberdknelig och kortvarig smértlindring var vanligt. Dessa
deltagare upplevde réadsla, orkesloshet och kamp mot smartan. De hade en kansla av att
smartan kontrollerade dem och deras val. Den vanligaste typen av beslutsfattande var
férhandlande. Deltagarna anpassade beslutet till varje enskild situation och véagde for- och
nackdelar. De forsokte ta kontroll 6ver smartan men tron pa att de kunde det forsvann varije
gang resultatet av ett beslut gav mindre smartlindring &n forvantat. Dessa deltagare forlitade
sig ofta helt pa vardgivare och behandlingar for smartlindring. Den minst vanliga typen av
beslutsfattande var de genomténkta besluten. Deltagare som fattade genomtankta beslut hade

erfarenhet av tidigare misslyckanden. De var valinformerade och gjorde rationella
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bedémningar med malet att bevara funktionalitet och prestationsférmaga. Att kunna ta
genomténkta beslut gjorde att deltagarna lyckades battre med self-management.

Matthias och medarbetare (2010) gjorde fokusgruppintervjuer med 18 deltagare for att
undersoka hur relationen med vardgivare paverkar self-management vid langvarig smarta.
Deltagarna vérvades fran en randomiserad kontrollerad interventionsstudie (RCT) dar self-
management ingick i interventionen. De fann att sjukskoterskan i studien motiverade
deltagarna till att fatta beslut som gav smartlindring i langden istéllet for kortvariga losningar.
Deltagarna holls ansvariga for sin egen smarthantering. Liknande resultat fick Matthias och
medarbetare (2012b) i en studie dar 26 deltagare intervjuades om sin upplevelse av utbildning
i self-manegement. Aven har virvades deltagarna fran en RCT-studie med self-management
som en del av interventionen. Deltagarna motiverades av sjukskoterskan i studien till att fatta
beslut som gav langsiktig smartlindring och holls ansvariga for sin smarthantering. Nar
deltagarna kande resultaten av self-managementatgarderna upplevde en del att de borjade ta
ansvar for sin smarthantering sjalva och forlitade sig inte lika mycket pa vardgivaren i

beslutsfattandet.

Delaktighet

Delaktighet i beslutsfattande identifierades som positivt for deltagarnas smarthantering
(Brekke et al, 2001; Fenwick et al, 2012; Teh et al, 2009). En norsk studie undersokte
relationen mellan delaktighet i och tillfredsstéllelse med varden hos 2533 deltagare med
reumatid artrit eller icke-inflammatorisk muskuloskelettal smarta (Brekke et al, 2001).
Delaktighet undersoktes med tre frigor; ”Har vardgivaren informerat om din diagnos och
behandling?”, ”Har vardgivaren gett information och rad om aktiviteter du kan utfora for att
forbattra ditt tillstand?” samt ”Har vardgivaren fragat dig om rad vid beslut rérande
behandling?”. Delaktighet i varden var signifikant korrelerat med tillfredsstéllelse. Lag poang
pa en fraga hade starkt negativt samband med tillfredsstéllelse. Delaktighet i beslutsfattande
identifierades dven av Teh och medarbetare (2009) som en viktig faktor. De undersokte hur
15 &ldre med langvarig smarta tog beslut om behandling och i vilken grad de tog pa sig rollen
som slutgiltig beslutsfattare. Deltagarna beskrev delaktighet som att de efterfragade eller
vagrade vissa behandlingar, att de sa ifran nar de fick undermalig vard och att de genomférde
atgarder utanfor relationen med vardgivaren som att andra lakemedelsdosering eller ta
kosttillskott. En del patienter uppfattade delaktighet som att de skulle s6ka efter och

experimentera med behandling sjalv snarare an samarbeta med vardgivaren. En miljé med
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oppen kommunikation och gemensamma beslut mellan patient och vardgivare var viktigt.
Avsaknad av detta ledde i vissa fall till att deltagarna forsokte ta kontroll 6ver sin vard genom
att avsluta behandlingar och darmed utsatte sig for onddigt lidande. Fenwick och medarbetare
(2012) beskrev att genomtéankta beslut underlattades av att vardgivaren utan ifragasattande

accepterade patienten som slutgiltig beslutsfattare.

Kunskap

Kunskap var en nyckel for delaktighet i beslutsfattande (Brekke et al, 2001; Fenwick et al,
2012; Hansson et al, 2011) och okad forstaelse innebar forbattrad smarthantering (Matthias et
al, 2012a). Matthias och medarbetare (2012a) intervjuade 26 deltagare med langvarig smarta
om uppfattningen av utbildning i self-management. Deltagarna upplevde en 6kad forstaelse
for smarttillstandet vilket hjalpte dem att hantera smartan battre. De larde sig identifiera vad
som gjorde smértan vérre och vad som underlattade. De tyckte det var vardefullt att lara sig
om den ndra kopplingen mellan smarta, k&nslor och tankar. Brekke och medarbetare (2001)
identifierade kunskap om smarttillstandet som en forutsattning for delaktighet. Hogutbildade
deltagare var i storre utstrackning delaktiga i varden &n lagutbildade. Fenwick och
medarbetare (2012) urskiljde ocksa kunskap som en viktig faktor for att fatta genomtankta
beslut. En omfattande forklaring av behandlingen och férvantade resultat fran vardgivaren
gav patienten forutsattningar att sjalv ta det slutgiltiga beslutet. Att vardesatta sin egen
kunskap och se sig sjalv som expert pa sin egen smarta var betydelsefullt. De deltagare som
hade tillracklig kunskap och insikt for att kunna analysera och reflektera dver hur smértan
paverkade deras kropp och sinne klarade av att ta genomténkta beslut. En svensk studie
(Hansson et al, 2011) undersokte genom intervjuer atta deltagares upplevelse av méten med
vardpersonal och mojlighet till delaktighet i varden. Deltagarna upplevde att kunskap ledde
till hogre delaktighet. Envishet och kamp var enligt deltagarna nodvandigt for att fa hjalp i
hélso- och sjukvarden och de ansag sig darfor tvungna att ha kunskap om och ta initiativ till
olika behandlingar. Med mer kunskap kunde de krava mer, men detta kunde vardgivaren
uppfatta som ett hot. Deltagarna upplevde att egna forslag om alternativa behandlingar inte
mottogs val och till och med motarbetades av vardgivare. Det var viktigt for deltagarna att
vardgivaren hade kunskap om hur det ar att leva med langvarig smarta. Deltagarna hade
upplevelser dar de ansag att vardgivaren hade bristfallig kunskap. De uppfattade det inte som
negativt om vardgivaren erkéande sig ha for lite kunskap och konsulterade en mer erfaren
kollega eller bad patienten beratta om sin smaérta.
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Relation med vardgivare

Positiva erfarenheter

Allians med vardgivaren var en viktig faktor for att patienten skulle klara self-management
(Fenwick et al, 2012; Hansson et al, 2011; Matthias et al., 2010; Matthias et al, 2012b; Teh et
al., 2009). Fenwick och medarbetare (2012) fann att behandlingsresultatet blev béattre och
deltagarnas kansla av sjalvvarde okade om de blev trodda och fick stod fran vardgivaren.
Empati starkte alliansen mellan patient och vardgivare och genererade empowerment vilket
hjalpte patienterna att ta kontroll éver smartupplevelsen. Hansson och medarbetare (2011)
gjorde en liknande iakttagelse. Empati och forstaelse fran vardgivare gjorde att deltagarna
kande sig tagna pa allvar och inte ifragasatta. Att vardgivaren lat patienten forklara sin
situation, fragade hur patienten madde, hur behandlingen fungerade och vilken hjalp patienten
behdvde var positivt. De 15 éldre deltagare som intervjuades av Teh och medarbetare (2009)
uppgav att en bra relation med vardgivaren gjorde dem mer néjda med varden och att de i
storre utstrackning kunde fora sin talan. Matthias och medarbetare (2010) identifierade
relationen med studiens sjukskdterska som uppmuntrande och motiverande for deltagarna i
arbetet med self-management. De undersokte dven deltagarnas relation med sin
primarvardslakare och fann stor skillnad. De flesta deltagare var missnéjda med nagot i
relationen till primarvardsléakaren medan de var 6vervéldigande positiva till bemo6tandet de
fick av studiens sjukskoterska. Forstaelse, stod, tillganglighet och att hon lyssnade var
positiva aspekter i relationen med sjukskoterskan som saknades i relationen med
primarvardslakaren. | en ny studie (Matthias et al, 2012b) uppgav de 26 deltagarna relationen
med studiens sjukskoterska som det mest betydelsefulla for att lyckas med self-management.
Det som framhdlls som viktigt var att sjukskoterskan hjalpte deltagarna att hitta strategier som
fungerade, holl deltagarna ansvariga for sin egen smarthantering, motiverade och gav stod.
Forfattarna har utvecklat en modell som visar att det inte bara &r olika strategier och atgarder
som utgor self-management. Kommunikation och relation med vardgivaren &r en nddvéandig

del och allians mellan patient och vardgivare bor vara integrerat i processen.

Negativa erfarenheter

Negativa erfarenheter fran méten med vardgivare var destruktivt for deltagarnas
smarthantering eftersom det skapade frustration, oro och ensamhet (Campbell & Cramb,
2008; Fenwick et al, 2012; Hansson et al, 2011; Teh et al, 2009). Deltagarna i den svenska
studien (Hansson et al, 2011) hade mestadels positiva erfarenheter fran méten med

vardgivare, men det var de negativa som etsat sig fast i deras minne. Negativa aspekter var

16



vardgivare som inte trodde pa eller forstod deltagarnas smarta. Attityden att det inte fanns
nagot att gora at smartan gjorde deltagarna frustrerade. Nagra upplevde att vardpersonal
uppfattade patienterna som lata och som att patienterna forsokte smita ifran sina skyldigheter.
Teh och medarbetare (2009) fann att nagra av deltagarna inte vagade séga ifran om de var
oense med sin vardgivare eftersom de inte ville riskera att skada relationen. De anstrangde sig
for att vara trevliga mot vardgivaren och for att vara “bra patienter” exempelvis genom att inte
ta upp for mycket av vardgivarens tid. Fenwick och medarbetare (2012) upptackte att manga
av deltagarna hade negativa erfarenheter fran relationen med vardgivare; att fa felaktig
information, att bli domd och att vardpersonal drog tillbaka stod. Alla deltagarna upplevde
oro och ensamhet nar de inte fick stod fran vardgivare. Campbell och Cramb (2008)
undersokte hur tolv personer som inte tog del av sjukhus- eller specialistvard levde med
langvarig smarta. Relationen med vardgivare hade inga positiva aspekter hos dessa deltagare.
De uppgav att de inte fick vara med i beslut kring vilka lakemedel som forskrevs och att detta
skapade spanningar i relationen till vardgivaren. De upplevde att de inte kunde ta upp saker
som oroade dem och att alternativa behandlingar inte tolererades av vardgivaren. De
uppfattade relationen med vardgivaren som en allt eller inget”-situation; antingen
accepterade de den foreslagna behandlingen eller sa fick de klara sig sjalva. Detta
samstammer med resultatet i studien av Brekke och medarbetare (2001) som fann att
deltagare som regelbundet eller nagon gang traffat en specialist var mer delaktiga i varden &n

de som inte var involverade i specialistvard.

Kontinuitet

Kontinuitet i moten med vardgivare identifierades som gynnsamt for att skapa allians mellan
patient och vardgivare (Hansson et al, 2011; Matthias et al, 2010; Teh et al, 2009). Brist pa
kontinuitet upplevdes som ett problem i métet med vardgivare i primarvarden (Matthias et al,
2010). Deltagarna upplevde att de hela tiden métte nya vardgivare och darfér fick borja om
vid varje besok i primarvarden. | interventionsstudien daremot pratade de med samma
sjukskoterska i genomsnitt varannan vecka under tolv manader, vilket uppfattades som
positivt. Hansson och medarbetare (2011) fann ocksa att kontinuitet i motet med vardgivare
var viktigt. Att regelbundet behdva traffa nya vardgivare forsvarade delaktighet och gav
deltagarna en kénsla av ensamhet. Likasa tyckte deltagarna som intervjuades av Teh och
medarbetare (2009) att brist pa kontinuerlig kontakt med vardgivare gjorde dem okénda. Att

bli ihdgkommen gjorde att deltagarna kande sig bekvama och sakra med interaktionen och
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behandlingsbesluten. Kontinuitet var viktigt for att vardgivaren skulle kunna lara kéanna och

forsta deltagarna.

Forstaelse och ndgon som lyssnar

Forstaelse var en viktig bestandsdel i relationen med vardgivaren (Matthias et al, 2010; Teh et
al, 2009). Deltagare som intervjuades av Matthias och medarbetare (2010) upplevde att
primarvardslakare inte forstod hur det ar att ha standig smarta. De tyckte att lakarna inte
lyssnade pd dem och att lakarna ignorerade deras smarta. Ogonkontakt, uppmarksamhet, att
lakaren frdgade om deras smarta och inte rusade ut fran rummet var foreteelser som saknades
och efterfragades av deltagarna. Sjukskéterskan i interventionsstudien beskrevs daremot som
forstaende och hjalpsam. Det som uppskattades var att sjukskéterskan intresserade sig for och
brydde sig om deltagarna. Hon lyssnade och deltagarna kénde att de kunde prata om sina
kéanslor och perspektiv. Liknande fynd gjorde Teh och medarbetare (2009). Att bli férstadd
var centralt och innebar for deltagarna att vardgivaren forstod smartan och den effekt den har
pa deltagarnas liv. En vardgivare med erfarenhet av smartbehandling var mycket viktigt
eftersom det 6kade chansen for forstaelse. En vardgivare som inte lyssnade gav deltagarna en

kansla av att personen inte var intresserad och inte brydde sig om dem.

Davis och White (2001) undersokte anvandningen av 20 olika smartlindringsmetoder hos tre
aldersgrupper. Att prata med nagon som forstar anvandes och upplevdes som smartlindrande
av alla tre grupperna, men anvandningen var signifikant hogre hos unga och medelalders

vuxna.

Framjande faktorer

Helhetsperspektiv

Att vardgivaren sag patientens problem ur ett helhetsperspektiv var betydelsefullt (Clarke &
Iphofen, 2007; Fenwick et al, 2012; Hansson et al, 2011; Matthias et al, 2012a; Teh et al,
2009). Deltagarna i studien av Hansson och medarbetare menade att helhetsperspektiv inte
kan uppnas genom att lasa en journal. Vardgivare maste fa insikt i alla aspekter av patientens
liv for att fa ett helhetsperspektiv. Deltagarna upplevde att vardgivare fokuserade for mycket
pa omradet for sin egen specialistkompetens och inte beaktade andra problem som paverkade
patienternas vardagsliv. Liknande fynd gjorde Teh och medarbetare (2009). Deltagarna tyckte
det var viktigt att vardgivaren sympatiserade med deras smarta och funktionsnedsattning, att

de forstod hela den psykosociala kontext som utgjorde deras liv samt att de sag till hela
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manniskan. Att fa kunskap for att sjalv kunna forsta helheten identifierades som vardefullt for
smarthantering av Matthias och medarbetare (2012a). Deltagarna l&rde sig att stress, oro och
depression var faktorer som associerades med smartan. Vissa identifierade en ond cirkel i att
smartan gjorde dem deprimerade och depressionen forvarrade smartan. En deltagare i studien
av Fenwick och medarbetare (2012) uppgav att han kénde sig mer och mer deprimerad for att
ingen hjalpte honom ur situationen. Clarke och Iphofen (2007) undersokte upplevelsen av att
leva med langvarig smarta och férmagan respektive oférmagan att hantera smartan hos atta
deltagare. Fyra av deltagarna bedémdes genomféra effektiv smarthantering och fyra deltagare
beddmdes inte klara att hantera smérta. Hos de deltagare som inte hanterade smértan bra
upplevdes associerade faktorer som depression och somnbesvér vara storre problem. Humoret

paverkade smartan i storre utstrackning an hos de som hade effektiv smarthantering.

Bemastringsstrategier

Bemastringsstrategier beskrevs i tva av artiklarna (Clarke & Iphofen, 2007; Davis & White,
2001). Hos de 361 deltagarna som tillfragades om anvandning av 20 olika
smartlindringsmetoder var smartlindrande lakemedel och vila de vanligaste metoderna (Davis
& White, 2001). Metoder lampliga for self-management nyttjades i mindre utstrackning av
aldre. Tre av dessa metoder, att prata med nagon som forstar, applicera kyla pa det smartande
omradet samt avslappningsovningar, gav signifikant battre smartlindring hos &ldre &n hos
unga vuxna och medelalders. Att satta upp mal och fullfélja dem trots smarta fann Clarke och
Iphofen (2007) vara en gemensam namnare hos de fyra patienter som ansags genomfora
effektiv smarthantering. Alla de atta studiedeltagarna anvéande olika beméstringsstrategier

som att ta ett varmt bad, inta analgetika, anvdnda TENS och trana.

Kontroll 6ver lakemedelsbehandling

Att inte ha kontroll 6ver lakemedelsbehandling innebar en osakerhet. Flera studier visade att
patienter upplever att vardgivare i for stor utstrackning koncentrerar sig pa
lakemedelsbehandling (Campbell & Cramb, 2008; Matthias et al, 2010; Teh et al, 2009).
Campbell och Cramb (2008) noterade att flera av deltagarna kande oro och ovilja mot intag
av smartlindrande lakemedel. Radsla for biverkningar uttrycktes av néstan alla deltagare i
studien. Nagra av deltagarna uttalade radsla for att bli beroende. De ansag att de forlorade sin
sjalvrespekt om de var beroende av lakemedel for att fungera. Det var framst mén som
uttalade radsla for att bli beroende. Teh och medarbetare (2009) gjorde ocksa iakttagelsen att

deltagare var radda for att bli beroende av smartlindrande lakemedel. Detta ledde till att de pa
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eget bevag experimenterade med doseringen och forsokte ta lagre doser lakemedel.
Deltagarna uppgav ocksa att de tog kosttillskott, vitaminer och homeopatpreparat som tillagg
till lakemedelshehandling eftersom de ansag att lakemedelshehandlingen inte hjalpte dem
tillrackligt mycket. Experiment med lakemedelsdos och intag av andra preparat doldes for
vardgivaren. Aven Matthias och medarbetare (2010) beskrev negativa erfarenheter av
lakemedelsbehandling och -forskrivning hos sina deltagare. Nagra deltagare uppgav att det
var svart att fa en lakemedelsforskrivning av vardgivaren. De relaterade detta till att
vardgivaren inte forstod smartan och att vardgivaren misstankte beroende hos patienten.
Majoriteten uttryckte emellertid liknande problem som i de tva foregaende studierna
(Campbell & Cramb, 2008; Teh et al., 2009); att vardgivaren fokuserade for mycket pa

ldkemedelsbehandling istallet for att undersoka orsaken till smértan.

Acceptans

Acceptans av smarta var ett tema som i flera av studierna presenterades som en nyckel till
effektiv self-management (Campbell & Cramb, 2008; Clarke & Iphofen, 2007; Fenwick et al,
2012; Matthias et al, 2012a). Deltagarna i studien av Campbell och Cramb (2008) ansag att
self-management hade uppnatts nar de accepterade att smartan hade forandrat dem. De
patienter som upplevde att de uppnatt self-management beskrev sméartan som en del av dem.
De fokuserade pa att leva med smarta istéllet for att bekdmpa den. Dampa, beharska,
kontrollera och hantera smartan var ord de anvéande for att beskriva sitt agerande. Likasa fann
Clarke och Iphofen (2007) att de deltagare som effektivt hanterade smartan sag den som en
del av livet och accepterade den. De hade formagan att leva ett normalt liv trots smartan. De
deltagare som inte hanterade smartan effektivt jagade standigt efter botemedel. De testade
olika behandlingar och bytte vardgivare. Deras fokus var att bli smartfria. Fenwick och
medarbetare (2012) noterade att de deltagare som jagade efter botemedel tog kortsiktiga
beslut. Deras sjalvfortroende vacklade och de hade anstrangda relationer med andra, bade
familj och vardgivare. Genom att vara medveten om smartan och dess potential istéllet for att
overvaldigas av den, kampa mot den, fly fran den och vara radd for den kunde deltagarna fa
kontroll. Kontroll var centralt dven for deltagarna i studierna av Matthias och medarbetare
(2012a) och Campbell och Cramb (2008). Att ha kontroll hjalpte deltagarna att beméstra
smarta. Om de kunde bemastra smarta utan att forandra nagot i sin livsstil kande de att de
hade kontroll. Deltagarna upplevde ibland att smértan hade kontroll dver deras liv istéllet for
tvartom. Néar de blev tvungna att ga ner i arbetstid, skara ner pa sociala aktiviteter och

umgange med familjen och nar de blev beroende av hjélp fran andra kdande de att smértan
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kontrollerade deras liv (Campbell & Cramb, 2008). Deltagarna som intervjuades av Matthias
och medarbetare (2012a) tyckte det var viktigt att kontrollera smartan och inte lata smartan
kontrollera livet. Flera av deltagarna kom fram till att smartan aldrig kommer att forsvinna,
men att de kunde lara sig hantera den. Utbildning i self-management minskade inte smartan i

sig men forbattrade deltagarnas formaga att hantera den.

Diskussion

Diskussion av vald metod

En litteraturstudie ar en sammanstéllning av befintlig forskning pa ett omrade.
Litteraturstudier &r till hjalp i stravan efter evidensbaserad vard eftersom det ger en dversikt
av det vetenskapliga underlag som for narvarande finns for det specifika problemomradet
(Axelsson, 2012). En litteraturstudie bedémdes darfor vara lamplig att genomfora for att

besvara syftet.

Definitionen av langvarig smarta var i denna litteraturstudie sméarta som pagatt mer &n tre
manader och som inte orsakas av en potentiellt livshotande sjukdom. Smarta relaterad till
cancer eller annan livshotande sjukdom beddmdes av forfattaren kunna ge upphov till
psykologiska reaktioner som ar svara att jamfora med andra smarttillstand och artiklar som
behandlade cancersmarta uteslots darfor. Artiklarna som togs med i analysen inkluderade
deltagare med langvarig muskuloskelettal smarta utan inflammatorisk orsak. | fyra av
studierna (Brekke et al, 2001; Davis & White, 2001; Hansson et al, 2011; Teh et al, 2009)
inkluderades dessutom deltagare med smarta relaterad till artrit. Enligt Brekke och
medarbetare (2001) far patienter med diagnosen artrit annorlunda halso- och sjukvard &n
patienter med langvarig smarta utan inflammatorisk orsak. Patienter med artrit far en diagnos,
de har oftast kontakt med en reumatologisk klinik och de far en organiserad vard. Den andra
patientgruppen far oftast ingen diagnos och de har manga ganger bara kontakt med
allmanléakare och sjukgymnast eftersom specialistvard vid langvarig smarta ar begransad. Det
kan vara en svaghet att inkludera deltagare med olika forutsattningar i och erfarenheter av
halso- och sjukvard, men det kan ocksa vara en styrka eftersom deltagare med olika
erfarenheter kan ge en bredare bild av vilka faktorer som framjar respektive missgynnar self-

management.
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Ingen avgransning med avseende pa artiklarnas publiceringsar gjordes. Preliminara sokningar
tydde pa att det fanns ett begréansat antal studier pa omradet och forfattaren ville darfor inte
begransa sokningen. De &ldsta artiklar vars syfte ansags relevant for denna litteraturstudie var

fran 2001 och forfattaren ansag att resultatet fran dessa tva studier fortfarande var aktuellt.

Protokollen for kvalitetsbedémning baserades pa bilaga 3 och 4 i boken Att gora systematiska
litteraturstudier: vardering, analys och presentation av omvardnadsforskning av Forsberg
och Wengstrom (2008). Willman, Stoltz och Bahtsevani (2006) beskriver ocksa
kvalitetsbeddmning av vetenskapliga artiklar och bifogar mallar for bedémning. Mallarna &r
likartade i de bada referenserna, men protokollen enligt Forsberg och Wengstrom (2008)
upplevdes ge mer utrymme for reflektion och kritiskt tinkande. Willman och medarbetare
(2006) foreslar att poang kan delas ut for varje positivt svar vilket sedan kan raknas om till
procent av den totala mgjliga podngsumman. Procentsatsen kan anvéandas for att beddma om
studien har Iag, medel eller hog kvalitet. Detta bedémdes ge en falsk precision som &r
lockande att forlita sig pd. Malsattningen var att gora en helhetsbedomning baserat pa
kriterierna i de anvanda mallarna och inte bara rédkna antal positiva svar. Det upplevdes
emellertid som en svar uppgift och besluten kéndes ibland godtyckliga. Skillnaden i kvalitet
mellan den artikel som beddomdes ha lag evidens och de som bedémdes ha medel eller hog var
tydlig, men beslutet om en artikel hade medel eller hdg evidens kandes vagt och
slumpmassigt. Anvéndningen av valda protokoll gjorde emellertid denna godtycklighet tydlig
istallet fOr att ge ett falskt intryck av precision. En svaghet i denna litteraturstudie var att

endast en person kvalitetsgranskade artiklarna.

Tva kvantitativa artiklar inkluderades i resultatanalysen trots att de bedomdes ha lag kvalitet.
Axelsson (2012) beskriver att det inom halsoomradet kan vara positivt att inkludera bade
kvantitativ och kvalitativ forskning i en litteraturstudie. Det kan dels vara en fordel om
omradet ar sparsamt utforskat och dels ge mojlighet att studera amnet ur olika perspektiv
vilket 6kar mojligheten att forsta verkligheten. Artiklarna inkluderade manga studiedeltagare,
361 respektive 2533, och bada studierna hittade signifikanta samband och skillnader i de
variabler som studerades. De bedémdes tillféra annorlunda perspektiv pa fragestallningen och

darfor inkluderades de.

Studierna som inkluderades var utférda i Sverige (n=1), Norge (n=1), Australien (n=1),
Storbritannien (n=2), och USA (n=5). Det finns bade skillnader och likheter i halso- och
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sjukvarden mellan dessa lander. Férfattaren antog att de gemensamma namnarna var

tillrackligt manga for att gora resultatet dverforbart pa svensk halso- och sjukvard.

Artiklarnas teman och rubriker skiljde sig at. De teman som anvands i denna litteraturstudie
har darfor mestadels framkommit genom egen bearbetning av materialet och aterfinns inte
som teman och rubriker i studierna. Det innebar att sma delar i studiernas resultat i vissa fall
lyfts upp och hér presenterats under ett eget tema. Detta kan vara en svaghet eftersom det ger
intrycket att det aktuella temat var forskningens huvudfynd. Samtidigt ger det resultatet
trovardighet att flera studier fatt likartade fynd men valt att presentera det under olika
rubriker. Det kan vara en konsekvens av att omradet ar smalt utforskat och att det inte rader

konsensus kring vilka begrepp och bestandsdelar som é&r viktiga for self-management.

Tre artiklar (Matthias et al, 2010; Matthias et al, 2012a; Matthias et al, 2012b) var skrivna av
samma huvudférfattare. Tva av dessa (Matthias et al, 2012a; Matthias et al, 2012b) var
utforda av samma forskargrupp pa samma deltagare. Troligtvis baserades resultaten i de bada
studierna pa samma intervju, men de fokuserade pa olika saker i analyserna av intervjuerna.
Detta kan vara en svaghet eftersom det minskar antalet deltagare som ligger till grund for
analysen i denna litteraturstudie. Det kan ocksa innebara en svaghet i att forskargruppens
syfte kan misstankas vara att publicera manga vetenskapliga artiklar framfor att producera
forskning av hog kvalitet. Alla tre studierna beddmdes dock ha medelhdg kvalitet. Det kan
ocksa innebéra en styrka att samma deltagare fatt uttrycka sig om olika aspekter av self-
management. | studien av Matthias och medarbetare (2012a) uttrycker deltagarna nyttan av
okad kunskap och forstaelse medan de i den andra studien (Matthias et al, 2012b) fokuserar
pa relationen mellan deltagarna och studiens sjukskoterska. Den forsta studien (Matthias et al,
2010) fokuserar ocksa pa relationen mellan deltagarna och studiens sjukskoterska. Det finns
samstammighet mellan de tva artiklarna (Matthias et al, 2010; Matthias et al, 2012b) pa flera
punkter. Att fa och ta ansvar for den egna smarthanteringen samt den viktiga betydelsen av
relationen med sjukskoterskan ar gemensamma teman i de bada studierna. Denna

samstammighet varderades inte lika hogt som om det varit tva studier av olika forskargrupper.

Diskussion av framtaget resultat
Temana i resultatet gar in i och ar beroende av varandra. Delaktighet och kunskap &r
forutsattningar for att fatta genomtéankta beslut (Fenwick et al, 2012; Teh et al, 2009). Allians

med vardgivaren kravs for mojlighet till delaktighet i beslutsfattandet. VVardgivaren &r en
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viktig kunskapskalla och en allians forbattrar darmed forutsattningarna for patienten att fa ett
bra kunskapsunderlag. Temat Relation med vardgivare ar darfor nara knutet till temat Att fatta
beslut och ta ansvar eftersom en allians mellan vardgivare och patient ar en viktig faktor for
patientens mojligheter till delaktighet i beslutsprocessen och kunskap om
behandlingsalternativ. Acceptans av och kontroll 6ver smartan gor att patienten kan ta
genomtankta och langsiktiga beslut (Campbell & Cramb, 2008; Fenwick et al, 2012) och
lankar darmed ihop temat Acceptans med Att fatta beslut och ta ansvar. Temat
Bemastringsstrategier hor ihop med Acceptans eftersom bemastringsstrategier kan vara en
viktig del i att fa kontroll Gver smartan (Clarke & Iphofen, 2007; Davis & White, 2001).
Helhetsperspektiv pa smarttillstandet och associerade problem ger battre behandlingsresultat
(Clarke & Iphofen, 2007; Fenwick et al, 2012; Hansson et al, 2011; Matthias et al, 2012a; Teh
et al, 2009). Helhetsperspektiv fordrar kunskap hos bade vardgivaren och patienten. Temat
Relation med vardgivare ar dven har viktigt eftersom patienten ska éppna sig och beratta om
sina problem. Att fa vara delaktig i behandlingsbeslut tangerar temat Kontroll 6ver
lakemedelsbehandling. Aterigen &r relation med vardgivaren en viktig faktor for att patienten
ska fa information om och mojlighet att paverka liakemedelsbehandlingen. Allians med
vardgivaren bygger pa kontinuitet i relationen samt att vardgivaren tror pa patienten, lyssnar,
staller fragor, visar forstaelse och ger stod (Fenwick et al, 2012; Hansson et al, 2011; Matthias
et al., 2010; Matthias et al, 2012b; Teh et al., 2009).

Vikten av allians mellan vardgivare och patient och kunskap hos de bada ar genomgaende
teman i resultatet. Kunskap identifierades som en forutsattning for delaktighet i beslut
angaende behandling (Brekke et al, 2001; Fenwick et al, 2012; Hansson et al, 2011).
Delaktighet i och ansvar for beslutsfattande var i sin tur en betydelsefull del for att lyckas med
self-management (Fenwick et al, 2012). Vardgivarens kunskap ar ofta avgorande for
patientens kunskap. Hansson och medarbetare (2011) fann att flera deltagare upplevt
bristfallig kunskap hos vardgivare och att de ansag sig tvungna att ha egen kunskap och ta
initiativ till behandlingar. De upplevde dock att kunskap uppfattades som ett hot av
vardgivare. Att vardgivare medvetet eller omedvetet signalerar till patienter att kunskap inte
uppskattas far negativa konsekvenser for self-management. Deltagarna uppgav att ett
erkannande om bristfallig kunskap hos vardgivaren med foljden att vardgivaren konsulterade

en kollega alternativt fragade patienten for att fa mer information inte var negativt.
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Multimodal rehabilitering ar den behandlingsmetod som har hégst evidens vid langvarig
smarta (SBU, 2006; SBU, 2010) och den farmakologiska behandlingen bor ha en mindre roll
an icke-farmakologiska metoder (Werner & Leden, 2010, s. 398). Resultatet av
litteraturstudien visade att manga patienter kanner ovilja for intag av lakemedel, oro for
biverkningar och radsla for att bli beroende samt upplever att vardgivaren fokuserar for
mycket pa lakemedelsbehandling (Campbell & Cramb, 2008; Matthias et al, 2010; Teh et al,
2009). Detta tyder pa att vardgivare kan bli battre pa att tillgodogora sig vetenskaplig evidens.
Det samstammer med deltagarnas upplevelse att vardgivare har bristfallig kunskap (Hansson
et al, 2011). Det verkar finnas daliga forutsattningar for att ge patienter med langvarig smarta
den vard som enligt vetenskap ar bast. Brekke och medarbetare (2001) beskrev att
specialistvard vid langvarig smarta utan inflammatorisk orsak ar ovanligt, vilket ocksa
innebar att dessa patienter inte far tillgang till behandling av multidisciplinara team. Detta
innebar att patienterna inte far ta del av den kunskap om behandling av langvarig smérta som
finns och det finns darfor forbattringspotential i behandlingen av langvarig smarta.

Resultatet bekréftade att depression, oro och somnbesvar samexisterar med och forstarker
langvarig smarta. Vardgivarens kunskap om och beaktande av detta var viktigt for deltagarnas
smarthantering (Clarke & Iphofen, 2007; Fenwick, 2012; Hansson et al, 2011; Matthias et al,
2012a; Teh et al, 2009). Behandling av helheten gav béttre resultat &n endast en av faktorerna.
Deltagarna i studien av Hansson och medarbetare (2011) upplevde dock att vardgivare ofta
fokuserade pa endast en av faktorerna och glémde helheten. Att sjalva fa kunskap om
sambandet mellan smérta och andra faktorer underléttade for deltagarna i studien av Matthias
och medarbetare (2012a) att hantera smartan. Genom att kunna harleda oro och depression till
smartan och den forstarkta smartupplevelsen till oron och depressionen fanns en mojlighet for
patienten att bryta den onda cirkeln. Aterigen verkar en av de viktigaste faktorerna vara

kunskap.

Relationen mellan vardgivare och patient beskrevs i sex av artiklarna i resultatet (Campbell &
Cramb, 2008; Fenwick et al, 2012; Hansson et al, 2011; Matthias et al, 2010; Matthias et al,
2012b; Teh et al, 2009). | fem av studierna (Campbell & Cramb, 2008; Fenwick et al, 2012;
Hansson et al, 2011; Matthias et al, 2010; Teh et al, 2009) framkom negativa erfarenheter i
moten med vardgivare. Det handlade om vardgivare som inte trodde pa eller forstod
deltagarnas smarta (Hansson et al, 2011), som inte lat deltagarna vara delaktiga i beslut om

behandling (Campbell & Cramb, 2008) och som démde patienterna och drog tillbaka sitt stod
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(Fenwick et al, 2012). | bakgrunden presenterades resultat fran en norsk studie (Werner &
Malterud, 2003) dar tio kvinnor uppgav att de inte vagade bara smink och kla sig snyggt infor
konsultation med vardgivaren eftersom de da upplevde misstro fran vardgivaren. Denna
installning hos vardgivare motverkar avsikten med self-management. Grunden for self-
management, empowerment och egenvard ar att patienten till fullo ska utnyttja sina egna
resurser. En forutsattning for att patienten ska kunna gora det ar att vardgivaren identifierar
resurserna som vardefulla (Klang Sdderkvist, 2008 s. 89ff). Denna litteraturstudie visar att
vardgivare manga ganger brister i uppgiften att vara handledare och partner. Halso- och
sjukvardens uppgifter har historiskt varit att diagnostisera och behandla akuta
sjukdomstillstand (Lorig & Holman, 2003). Detta kan vara en anledning till att det finns
brister i omhéandertagandet av kroniska tillstand dar andra kvaliteter efterfragas. Bristerna kan
dock inte avfardas med att halso- och sjukvarden historiskt haft andra uppgifter.
Socialstyrelsen (2005) beskriver vilka aligganden och ansvarsomraden sjukskoterskan har i
sin yrkesutévning och nagra for denna litteraturstudie aktuella punkter presenterades i
bakgrunden. De ovan beskrivna negativa erfarenheterna borde inte férekomma om
Socialstyrelsens riktlinjer foljdes. Det finns darmed en forbattringspotential i sjukskdterskors
tillagnande av detta styrdokument men troligtvis ocksa i de forutsattningar till yrkesutévning
som verksamheterna ger sina sjukskoterskor. Studierna som beskriver negativa erfarenheter
specificerade dock inte att dessa kom fran moten med sjukskaéterskor. Deltagarna i tva av
studierna (Werner & Malterud, 2003; Matthias et al, 2010) harledde de negativa

erfarenheterna till moten med lakare.

Det fanns aven positiva erfarenheter hos deltagarna i de inkluderade studierna. Tva av
studierna (Matthias et al, 2010; Matthias et al, 2012b) h&rledde specifikt de positiva
erfarenheterna till moten med sjukskoterskor. Positiva aspekter i relationen med vardgivaren
som ledde till en allians mellan patient och vardgivare var att bli trodd, fa stéd och empati
(Fenwick et al, 2012; Hansson et al, 2011). En kontinuerlig kontakt med samma vardgivare
och tillganglighet efterfragades av deltagarna (Hansson et al, 2011; Matthias et al, 2010;
Matthias et al, 2012b; Teh et al, 2009). Att vardgivaren visade forstaelse och lyssnade var
ocksa centralt. Att prata med nagon som forstar kan i sig innebara smartlindring (Davis &
White, 2001) och det ar en viktig kunskap for vardgivaren att ha. Bland negativa erfarenheter
fanns berattelser om vardgivare som inte tog 6gonkontakt med patienten, som inte stallde
nagra fragor och som rusade ut ur rummet innan patienten ansag att konsultationen var

avslutad (Matthias et al, 2010; Teh et al, 2009). Verksamheten maste ge vardgivaren
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forutsattningar att skapa en allians med patienten. Schemal&ggning och andra organisatoriska
faktorer bor framja kontinuitet sa att patienten i mojligaste man kan traffa samma vardgivare
vid alla kontakttillfallen. Tiden som &r avsatt till varje patient bor ge vardgivaren utrymme att

stalla fragor till patienten och lyssna pa svaren.

Patienter med langvarig smarta upplever ofta ensamhet i smartupplevelsen och uppfattar
omgivningen som ifragasattande och oforstdende da de inte har nagra pavisbara tecken pa
smarta (Werner & Leden, 2010, s. 64). Det ar darfor extra viktigt att vardgivare tror pa och
visar forstaelse for patienter med langvarig smarta. De aspekter i relationen med vardgivare
som deltagarna uppskattade, saknade eller efterfragade &r alla sma vardagliga saker som borde
vara rimliga eller rent av sjalvklara i varje méte mellan patient och vardgivare, oavsett
yrkeskategori. En allians med vardgivaren underlattar andra aspekter i patientens self-
management. VVardgivaren ar den viktigaste kallan till kunskap om behandlingsmajligheter
och en betydelsefull diskussionspartner infor behandlingsbeslut (Lorig & Holman, 2003).

Matthias och medarbetare (2012b) styrkte antagandet att self-management bor underlatta
problemet med compliance inom patientutbildning (Lorig & Holman, 2003). |
inledningsskedet av utbildningen i self-management hjélpte sjukskoterskan deltagarna att ta
ansvar. Flera deltagare uttryckte att sjukskoterskan ”holl mig ansvarig” for
smartbehandlingen. | ett senare skede bdrjade de ta ansvar for smartbehandling sjéalva, utan
inblandning av sjukskoterskan, eftersom de fick god effekt av de self-managementatgérder de
fatt kunskap om.

Davis och White (2001) beskrev tre smartlindringsmetoder, alla lampliga vid self-
management, som anvéandes i mindre utstrdckning av aldre. Forfattarna tolkar detta som
bristfallig kunskap om self-management hos &dldre. Teh och medarbetare (2009) fann att dldre
patienter misstolkade begreppet delaktighet. De aldre deltagarna i studien av Davis och White
(2001) fick dock signifikant béattre effekt av smartlindringsmetoder lampade for self-
management an unga och medelalders vuxna. Denna upptéackt bor vara ett incitament for
vardgivare att forbattra kunskapen om self-management hos samt ¢ka tydligheten i

kommunikationen med &ldre patienter.

Acceptans &r ett tydligt tema i flera av artiklarna som inkluderades i resultatet (Campbell &
Cramb, 2008; Clarke & Iphofen, 2007; Fenwick et al, 2012; Matthias et al, 2012a), vilket &r i
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linje med Morse’s lidandeteori (Morse, 2001) som beskriver att hopp och anpassning av det
framtida livet till den nuvarande situationen endast kan uppnas om patienten accepterar
forlusten av det liv som tidigare levts. | studien av Campbell och Cramb (2008) beskriver
deltagarna att self-management uppnatts nar de accepterat att smartan forandrat dem.
Sambandet mellan acceptans och effektiv self-management ar patagligt aven i de andra
studierna. Genom att acceptera smartan som en del av livet blev deltagarnas fokus att hantera
smartan istallet for att inrikta all tid och energi pa att bli smartfria. Self-management
minskade inte smartan men det forbattrade deltagarnas formaga att hantera den (Matthias et
al, 2012a). Fenwick och medarbetare (2012) fann att deltagarnas medvetenhet om smértan
gjorde att de kunde fa kontroll. Morse (2001) beskriver att kdnslomassigt lidande med kénslor
av fortvivlan och hoppldshet ar en fas som maste passeras innan acceptans kan uppnas.
Bearbetning av lidande &r en fluktuerande process, vilket betyder att en person kan rora sig
fram och tillbaka mellan uthallighet, kansloméssigt lidande och acceptans. Detta bekraftas i
studien av Fenwick och medarbetare (2008). De deltagare som accepterade smértan och
kunde ta genomtankta beslut hade gatt igenom de foregaende faserna med impulsiva och
forhandlande beslut. Deltagarna pendlade fram och tillbaka mellan de tre olika faserna och
fasen med genomténkta beslut var den minst vanliga. Morse (2001) menar att sjukskoterskan
ar lidandets vardare och Socialstyrelsen (2005) beskriver lindrande av lidande som ett av
sjukskaterskans ansvarsomraden. Morse lidandeteori (Morse, 2001) ger sjukskdterskan
vagledning infor denna uppgift. Agerandet bor anpassas till den fas patienten befinner sig i
och sjukskoterskan ska inte pressa fram en emotionell reaktion hos patienten. Morse menar att
tarar inte alltid &r ett terapeutiskt tecken. En patient som &r i uthallighetsfasen bor stottas i
detta eftersom det kan vara den for stunden mest gynnsamma reaktionen. En patient som

daremot upplever kadnslomassigt lidande bor bemdtas med empati och bekraftas i sin sorg.

Slutsats

Self-management ar en betydelsefull behandlingsmetod vid langvarig smarta eftersom den
forbattrar patienters formaga att hantera smartan. Allians med vardgivaren, kunskap om
smarttillstandet, kunskap om associerade faktorer och kunskap om méjliga behandlingar samt

acceptans av smartan &r viktiga faktorer for att patienten ska lyckas med self-management.
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Kliniska implikationer

Vardgivare som moter patienter med langvarig smarta bér ha god kunskap om associerade
faktorer som kan forvarra smartupplevelsen samt om behandlingsmetoder. Vardgivaren bor
etablera en god relation med patienten, férmedla kunskap och framja delaktighet i

beslutsfattande. VVerksamheten bér med organisatoriska faktorer skapa forutsattningar for

detta.
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