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Vivill tacka var handledare Eva Lidén som genom sina intressanta tankar och idéer
gett oss god vigledning under arbetets gang. Vi vill ocksd rikta uppmdrksamheten

till de patienter som genom sin medverkan gjort denna pilotstudie mojlig.
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SAMMANFATTNING

Av alla priméarvardskonsultationer utgdr patienter med medicinskt oforklarade
symtom (MOS) ca 15-30 %. Denna patientgrupp uppvisar ofta ett eller flera fysiska
symtom och upplever ett stort lidande och ofta dven en forsdmrad funktion. Det
kravs en okad forstielse for patienter med MOS och ett personcentrerat perspektiv
ligger till grund for pilotstudien. I tidigare forskning uttrycks en frustation hos sévil
vardpersonal som patienter. Ur ett omvardnadsperspektiv saknas en helhetssyn i
omhédndertagandet av patientgruppen. Syftet med studien &r att belysa hur patienter
med medicinskt oforklarade symtom beskriver sin hdlsoprocess. Fyra informanter
intervjuades och datamaterialet analyserades utifran en kvalitativ innehallsanalys.



Resultatet visade att det for patienterna handlade om att uthirda genom att acceptera
livets géng. Kéinslor av maktloshet och forlust genomsyrade materialet. Vidare fanns
det en underliggande 6nskan om att bli sedd och bekriftad. Socioekonomiska
faktorer sasom exempelvis arbetsforhallanden paverkade patienternas livssituation
och darmed hélsoprocessen. For att nd okad forstaelse for patientgruppen kravs det
att distriktsskoterskan ser pd problematiken med dubbla glasdgon.

Nyckelord: Medicinskt oforklarade symtom. Personcentrerad vard.
Distriktsskoterska. Halsoprocess.

ABTRACT

Patients with medically unexplained symptoms (MUS) represent 15-30 % of all
consultations within the primary health care. This group of patients have one or
many physical symptoms and experience great suffering including physical
disabilities. It requires a greater understanding of patients with MUS and a person
centered perspective is the basis for the pilot study. Previous research expresses a
frustration, both from nursing staff and patients. There is a lack of holistic approach
in the care of these patients. The aim of this study is to highlight how the patients
describe their health process. Four informants where interviewed and the resulting
data material was analyzed with qualitative content analysis. The result shows that
the patients endure by accepting life how it is. Feelings of powerlessness and loss
permeated the material. Furthermore, there was an underlying desire to be seen and
acknowledged. Socio-economic factors such as work situation also had an impact on
the patients life situation and there by the health process. In order to improve the
understanding of this group of patients, the district nurse has to look upon the
problem with “double glasses”.

Keywords: Medically unexplained symptom. Person centered health care. District
nurse. Health process.
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INLEDNING

Ett stort antal patienter konsulterar dagligen primérvarden for somatiska symtom och 1
manga fall finns det en medicinsk bakomliggande forklaring. Nir det géller en del av
dessa patienter finns det dock ingen pavisbar fysisk orsak. Denna patientgrupp uppvisar
vanligen ett eller flera fysiska symtom och upplever ett stort lidande samt dven en
forsdmrad funktion. Omhéndertagandet av dessa patienter dr inte optimalt eller effektivt
utan tenderar snarare till att bli kontraproduktivt. Ett flertal av patienterna soker vard
upprepade ganger utan att fa nagon egentlig hjilp vilket leder till stor frustation saval
hos patienten som hos sjukvardspersonalen. Det skapas en ond cirkel dér patienten
riskerar att slussas runt mellan olika sjukvérdsinstanser och vardgivare utan kontinuitet.
Att kommunicera kring vaga och komplexa symtom 4r en utmaning och det krivs en
okad forstaelse for patienter med medicinskt oforklarade symtom. Distriktsskoterskan
moter 1 sitt arbete ménniskor 1 olika skeden 1 livet och kommunikation &r en central del 1
hennes arbete. For att forsta vad som kan paverka manniskors hilsa och livssituation ar
det relevant for henne att ha kunskap om exempelvis den sociala kontextens inverkan pa

hélsoprocessen.

Centrum for personcentrerad vard (GPCC) vid Goteborgs Universitet bedriver
forskning utifran ett personcentrerat perspektiv och tar samtidigt ett ansvar for att
kunskapen integreras i varden och kommer samhdllet till nytta (GPCC, 2009).
Grundpelarna ar forskning, utbildning samt nyttiggérande. En pagaende
forskningsstudie belyser problematiken kring kommunikation och symtomtolkning
inom primérvarden. Forskningsprojektet innefattar ett antal delprojekt som alla avser
oka kunskapen om kommunikationen mellan patienter och olika grupper av
sjukvardspersonal. Det vergripande syftet med projektet i sin helhet ar att undersoka
hur komplexa, vaga och langvariga symtom utan nadgon identifierad organisk orsak sitts
in i ett sammanhang genom kommunikation mellan patienter och sjukvardspersonal i
primdrvarden. Férhoppningen med forskningsstudien &r att urskilja vad som
kidnnetecknar kommunikationen och genom kunskapen om detta kunna ldgga grunden
for ett interventionsarbete. Var studie ingar i ett av delprojekten som belyser hur
patienter med medicinskt oforklarade symtom beskriver sin hdlsoprocess samt sina

moten med varden.



BAKGRUND

Ett personcentrerat perspektiv ligger till grund f6r pilotstudien och 1 bakgrunden
kommer omvardnadsvetenskapen, hédlsobegreppet, det hdlsofrimjande arbetet samt den
tidigare forskningen beskrivas med utgangspunkt i distriktsskdterskan och hennes roll i
motet med patienter med medicinskt oforklarade symtom. Vidare kommer relevanta

begrepp for problemomradet att belysas.

OMVARDNAD

En humanistisk grundsyn genomsyrar omvéardnadsvetenskapen. Ménniskan ses som en
unik varelse som sjdlv har ritt att definiera sin hélsa. Distriktsskoterskans uppgift i
omvardnaden dr att forsta vad den enskilde behover for att upprétthalla hilsa och hon

ska darfor arbeta salutogent (SSF, 2008).

I Dorothea Orems egenvérdsteori ses omvéardnad som en ersittning for hilsorelaterade
aktiviteter (egenvard). Egenvard ar ett inlirt beteende som lirs in via kommunikation
och interaktion inom sociala grupper. Det sker utifrain ménniskans sociala och kulturella
kontext. Man striavar efter att vara "normal” 1 det samhélle man lever i. Meningen ir att
sjukskoterskan ska stodja och hjdlpa patienten till att hjilpa sig sjdlv. Omvardnaden ses
som ett komplement till egenvarden. Manniskan har en inneboende kraft att sjalv
motverka sjukdom och frdmja sin hidlsa. Det finns dock tillfdllen som gor att individen
inte formar mota sina egna mal och behov och det blir omvardnadens uppgift att
kompensera detta. Orem:s méinniskosyn dr humanistisk men ménniskans handlade ses

som rationellt (Kirkevold & Larsson-Wentz, 2000).

Enligt Gustafsson (Gustafsson & Wiik, 2004) som formulerat SAUK-modellen
(Sympati-Accepterande-Upplevelsemissig innebord-Kompetens) tillsammans med Porn
innebdr god omvardnad att ménniskans jagupplevelse stirks. Jagupplevelse kan
uppfattas som vilka krav och forvantningar ménniskan har pa sig sjalv och reaktion pa
hur hon lyckas med dessa krav. I omvéardnaden géller det att bekrdfta manniskan. Den
bekriftande interaktionen mellan sjukskodterska och patient stérker sjdlvkénslan. Hér
kan ses likheter med empowermentbegreppet vilket innebir bland annat

sjalv{orstarkning.



Hilsobegreppet och det hilsofrimjande arbetet

Begreppet hilsa ingér som ett av de konsensusbegrepp som omvardnadsvetenskapen
vilar pd (Andersson & Ejlertsson, 2009). Det ter sig darfor naturligt att det &r viktigt att
beakta och fundera 6ver vad hélsa egentligen dr och hur man ska definiera begreppet.
Begreppet hélsa dr ytterst komplext och kan ses ur olika perspektiv (Ewles, Simnett &
Larsson-Wentz, 2005). Inom omvardnadsvetenskapen ses hélsa ur ett holistiskt
perspektiv. Hilsa dr subjektiv och kan ses som en process. Mélet for omvardnaden é&r att

stidrka den enskilde 1 hdlsoprocessen (Andersson & Ejlertsson, 2009).

Rent historiskt har hdlsobegreppet uppstatt ur religion, filosofi och etik. Det ar framst i
naturvetenskapen som hélsa beskrivs som ett tillstdind som innebér frdnvaro av sjukdom.
WHO definierar hilsa som “ett tillstand av fullstdndigt fysiskt, psykiskt och socialt
vilbefinnande och inte bara franvaro av sjukdom och handikapp” (WHO, 1948). I
WHO:s definition av hélsa ingar begreppet vélbefinnande. Vad betyder da
vilbefinnande? Begreppet associeras med positiva ord sdsom lycka och sjédlvkénsla.
Enligt Antonovsky som vi aterkommer till lingre fram hor hilsa thop med en
ménniskas forméga att kinna meningsfullhet och sammanhang 1 sin tillvaro
(Antonovsky, Cederblad, Elfstadius, & Lundh, 1991). Ju hogre forméga desto storre
chans har hon att aterhdmta sig. Kénslan av meningsfullhet stirker och ytterligare ett
begrepp som kénnetecknar styrka och egenmakt d4r empowerment (Andersson &
Ejlertsson, 2009). Aven resonemanget som Ewles, et al., (2005) for pekar pa detta.
Enligt dem har hélsa olika betydelser for olika ménniskor men graden av hélsa dr knutet
till manniskans olika mojligheter att uppna sin fulla potential. Nagot som paverkar
denna mojlighet kan vara yttre faktorer av ekonomisk och social karaktir sdsom
exempelvis arbetssituation samt bostadsforhéllanden. Detta &r aspekter som ofta ligger
utanfor individens kontroll. Utgér vi fran det holistiska synséttet pa hélsa ér en vanlig
beskrivning att ménniskan har hélsa nir hon upplever att hon mér bra och fungerar vél 1
det sociala sammanhang hon lever i (Willman, 1996). Vidare ar tva ting karaktéristiska,
kénslan av vilbefinnande samt formagan eller oférmagan till handling. Mellan bada
dessa fenomen finns ett samband och kénslan av vilbefinnande bidrar till formagan till
handling samtidigt som en ménniskas lidande sanker den forméagan.

Pé institutionell nivad som Hélso- och sjukvéarden i Sverige ar hédlsa nagot som ska

framjas (Brulde & Tengland, 2003).



Det hélsofrimjande arbetet gar ut pa att framja hélsa, forespréaka, stotta, uppmuntra och
prioritera hilsa, bade pé ett individuellt och ett kollektivt plan i samhéllet (Ewles,
Simnett, & Larsson-Wentz, 2005). Enligt WHO:s definition av det hilsofrimjande
arbetet framkommer det att tvd komponenter utgor grunden. Dessa ir att stodja
manniskan att forbittra sin hilsa samt att stddja henne 1 att ta kontroll 6ver den (WHO,

1986).

PERSONCENTRERAD VARD

Framvixt av begreppet

Begreppet personcentrerad véxte fram inom psykologin och sitter personen framfor
sjukdomen (Edvardsson, 2010). Den som ofta tillskrivs som en grundare till begreppet
ar Carl Rogers. Han var verksam som psykolog och pa mitten av 1900-talet anvinde
han sig av begreppet for att forsta fenomen sdsom mellanménskliga relationer. Rogers
ansdg att personen i fraga sjélv dr den framsta experten om sig sjdlv medan terapeutens
storsta uppgift dr att hjélpa denna person att na en 6kad sjilvinsikt. Senare under 1990-
talet kom begreppet personcentrerad ater att belysas, da inom demensvarden i

Storbritannien genom Tom Kitwood.

Begreppet Personcentrerad vard kan ses som en beskrivning av den goda omvérdnaden
(Rogers, 1961). Personcentrerad vard innebdr att personens egen upplevelse och
tolkning av ohélsa och sjukdom respekteras och bekréftas. Inom hélso- och sjukvarden
anses det radande paradigmet ofta vara det biomedicinska, enligt vilket ménniskan &r att
likna vid en apparat med olika delar. For att bedriva en vérd av god kvalitet utifrén en
holistisk grundsyn méste dock ett livsvarldsperspektiv inkluderas och ges storre plats.
Livsvirlden dr manniskans vardagliga erfarenhetsvérld som hon dagligen lever i och tar

for given (Birkler & Bjorkander Mannheimer, 2007).

Patientcentrerad eller personcentrerad vard?

Ett grundantagande for den personcentrerade varden &r att alla ménniskor kan raka ut
for ohélsa 1 form av en sjukdom sdsom diabetes. Alltfor ofta tillskrivs patienterna sin
diagnos, de blir identifierade med sjidlva sjukdomen (Edvardsson, 2010). Att exempelvis
kalla ndgon for enbart ’diabetikern 1 sal tre”” kan medfora att personen 1 fraga reduceras

till att bara vara sin sjukdom. Till skillnad fran patientcentrerad vérd sétter den



personcentrerade varden personen framfor sjukdomen (Edvardsson, 2010). Dér
patientcentrerad vard tenderar att sétta diagnos och sjukdom i fokus belyser
personbegreppet hela personens sammanhang och dennes livsvirld. Ett
livsvarldsperspektiv bor saledes tillatas ta storre plats och genomsyra omvardnaden.

Béda begreppen tycks dock utga fran den enskilda individen och dennes behov.

I centrum f6r den personcentrerade virden stér inte bara de fysiska behoven utan fokus
ligger dven pa de existentiella, psykiska, andliga och psykosociala behoven. I
bemdtandet av minniskor med MOS ér dessa behov ytterst viktiga att ta hdnsyn till.
Diffusa symtom utan medicinsk bakomliggande forklaring paverkar manniskan pa
manga plan. Méanniskans egen upplevelse respekteras och bekréftas och denna

upplevelse tillskrivs lika mycket viarde som professionens upplevelse och uppfattning.

Enligt Svensk Sjukskoterskeforenings publikation om personcentrerad vard (2010)
tenderar professionens perspektiv att utga ifrén begreppet disease. Personens egen
upplevelse av ohilsa och sjukdom ror sig dock mer kring begreppet illness. Begreppen
disease och illness representerar tva olika aspekter av sjuklighet. Enligt ldkaren Anders
Lundin stér disease for ett apparatfel och hor hemma inom naturvetenskapen. Disease &r
objektivt, métbart och forhallandevis kontextoberoende (Lundin, 2008). Begreppet
illness uttrycker den subjektiva sjukdomsupplevelsen. Det kan handla om att vara trott,
vara illaméende eller uppleva yrsel. Upplevelsen ér inte métbar och ér i jaimforelse med
disease 1 hogre grad kontextberoende. Faktorer sdsom kultur, normer och
socioekonomisk situation kan inverka pa den subjektiva sjukdomsupplevelsen. Illness —
upplevelsen ér beroende av personens uppfattning om dels sig sjdlv men dven om

virlden (Hanssen & Lindqvist, 2007).

TIDIGARE FORSKNING KRING MEDICINSKT OFORKLARADE SYMTOM
For att soka tidigare forskning om medicinskt oférklarade symtom anvéndes
databaserna CINAHL och PUBMED. For att f4 en helhetsbild av den tidigare
forskningen anvéndes sokorden medically unexplained symptoms, primary care, patient

perspective samt nursing 1 olika kombinationer.



Begransningar i PUBMED sokningar: humans, published in the last 5 years och all
adult: 19 + years. Begransningar i CINAHL sokningar: peer reviewed, human,

published date from january 2006 to january 2011, all adult.

Utifrén studiens syfte bedomdes artiklarnas relevans da titlar samt abstrakt studerades
oversiktligt. Fyra artiklar valdes slutligen ut via sokningen i databaserna. Ytterligare
fem artiklar hittades vid referensgenomgéng av de valda artiklarna samt vid genomgang

av GPCC-projektets referenser. Utdver detta tillkom en avhandling relevant for &mnet.

Terminologisk mangfald

Det finns idag ingen enhetlig definition eller klassificering kring kroppsliga symtom
utan bakomliggande medicinsk forklaring. Det rdder snarare inkonsekvens och
mangfald d& det kommer till terminologin som anvinds av olika forfattare och
specialiteter (Henningsen, Zipfel, & Herzog, 2007). Olika termer sisom somatisering,
funktionellt somatiskt syndrom, somatoform dysfunktion och kultursjukdomar
forekommer inom den tidigare forskningen. De mest forkommande begreppen dr dock
medicinskt oforklarade symtom (MOS) samt funktionellt somatiskt syndrom (FSS). D&
patologiska undersokningsfynd ofta saknas blir beskrivningen och tolkningen av
symtomen beroende av patientens och lakarens inriktning vilket bidrar till mangfalden
inom terminologin (Lundin, 2008). Begreppet medicinskt oforklarade symtom ar
relativt nytt och beskrevs forsta gangen i borjan pa 1980-talet (Nettleton, 2006). I
studien kommer fenomenet bendmnas vid medicinskt oforklarade symtom (MOS).
Bortsett fran definitionsproblematiken karaktdriseras fenomenet av diffusa symtom och

lidande snarare dn specifika sjukdomstillstdnd.

Forekomst och samband

Av alla priméarvérds- konsultationer utgor patienter med medicinskt oforklarliga
symtom ca 15-30% (Kirmayer, Groleau, Looper, & Dao, 2004; Salmon, 2007). Tre
syndrom, dir de diagnostiska kriterierna &r tydligt utarbetade, aterkommer oftare dn
andra. Dessa ar fibromyalgi, colon irritable (IBS) samt kroniskt trétthetssyndrom.
(Henningsen, et al., 2007). Andra symtom som patienterna ofta soker hjalp for ar
exempelvis yrsel, huvudvirk, dyspepsi samt olika typer av smartproblematik (Barsky &

Borus, 1999; Henningsen, et al., 2007; Kirmayer, et al., 2004).



Utifrén den tidigare forskningen inom dmnet ter sig medicinskt oforklarade symtom
betydligt mer forekommande hos kvinnor (Aggarwal, McBeth, Zakrzewska, Lunt, &
Macfarlane, 2006; Kroenke & Price, 1993; Nettleton, Watt, O'Malley, & Duftey, 2005;
Salmon, Ring, Humphris, Davies, & Dowrick, 2009). Da det géller patienter med
medicinskt oforklarade symtom och forekomst av psykiatrisk samsjuklighet indikerar
ett par studier pé att sa ar fallet (Barsky & Borus, 1999; Kroenke & Price, 1993).
Exempelvis tyder studier pé att sambandet mellan medicinskt oforklarade symtom och
angest samt depression dr hogre 4n i jamforbara organiskt forklarade sjukdomar.
Patienter med medicinskt oforklarade symtom sasom IBS jamfors med de med en
inflammatorisk magtarmsjukdom medan patienter med fibromyalgi kan jamf{éras med
patienter med reumatoid artrit som har liknande symtombilder. Det finns dock dven
manga fall av medicinskt oférklarade symtom utan samtidigt férekommande angest, oro
eller depression. Detta samband kan alltsa inte ses som varken en psykologisk reaktion
pa patientens fysiska besvér och inte heller kan det ses som maskerad depression eller
annan psykisk sjukdom (Henningsen, et al., 2007). I en 6versiktsstudie (Barsky & Borus,
1999) namns dven det faktum att ménga patienter ofta lider av ett eller flera medicinskt

oforklarade symtom samtidigt.

Det finns enligt den tidigare forskningen en avsaknad av helhetssyn d& det kommer till
olika specialiteter inom sjukvarden (Henningsen, et al., 2007). Lakare tenderar att se,
undersoka och forsoka behandla endast det symtom som r6r sig inom just deras
specialistkompetens. [ ovan nimnda studie belyses det multidisciplindra samarbetet
samt vikten av att stirka kopplingen mellan det biomedicinska synsittet och olika
psykosociala faktorer. I en annan studie, en dansk sadan, poédngteras vikten av det
psykosociala sammanhanget ytterligare (Risor, 2009). Forfattaren diskuterar kring
huruvida det dr mojligt for ldkare och patienter att forsta varandra da de inte talar
samma sprak, atminstone inte fullt ut. Patienterna lever i en virld av osdkerhet men &r
redo att dndra bade uppfattningar och hur de nirmar sig sina besvér. Orsaksforklaringar
som de kan ténkas ha struktureras genom individuella upplevelser och genom
interaktion med andra. Studien visar hur olika formsprak eller idiom anvénds separat

och ibland 6verlappande.



Kommunikation

Kommunikation utgoér en viktig del da det handlar om méten i varden, sa dven i motet
mellan patienter med medicinskt oforklarade symtom och hélso — och sjukvarden. Av
tidigare forskning kan dock utldsas att bristfallig kommunikation mellan ldkare och
patient utgdr en stor del av problematiken kring patienter med medicinskt oforklarliga
symtom. Det ror sig om en svar dialog, ndgot som kan liknas vid en férhandlingsprocess
(Kirmayer, et al., 2004). Aven denna studie belyser vikten av ett vidare perspektiv som
ger plats och uppmérksamhet till bland annat patienternas sociala kontext. Det dr inom
olika sociala kontext ménniskan befinner sig 1 som symtom uppstar, tillskrivs mening
och hanteras. Relationen mellan ldkare och patient utspelas mot en bakgrund av sociala
och kulturella antaganden. Detta 1 sig utgor enligt forfattarnas resonemang ett problem
da sociosomatiska forklaringar inte alls passar inom det rddande smala biomedicinska
ramverket som syftar endast till att identifiera och korrigera fysiologiska storningar

(Risor, 2009).

Idiom eller formsprak dr ndgot som enligt Risor (2009) utgor Omsesidig forstéelse eller
referensram och bildar mening at nagot. Det &r uttryck for moraliska och kulturella
dimensioner. Bade vardpersonalen och patienten har sina tvivel och egen agenda vid
forsok att forstd sammanhangen kring patientens lidande. Patienten och dennes symtom
maéste ses och forsoka forstas utifran patientens kontext. Fyra olika typer av forklarande
formsprak eller idiom hittades i studien. Det symtomatiska formspraket, det personliga,
det sociala samt det moraliska formspraket. Det visade sig att alla formspréken har
betydelse men ndstan enbart det symtomatiska hittas 1 kliniska sammanhang. Det
symtomatiska formspréaket uttrycker en 6nskan att prata om och hitta ett botemedel for
de fysiska symtomen. Bakom detta finns den kroppsliga fornimmelsen och det dr frimst
kroppen som fér representera orsaken till symtomen. Det personliga formspraket
hénvisar till lanken mellan symtom, karaktdr och psyke som orsak till lidande. Det
sociala idiomet forklarar orsaken till symtomen som miljoméssiga, exempelvis
arbetssituation eller relationer. Slutligen forklarar det moraliska formspraket aspekter av

en djupare mening med lidandet och stiller existentiella fragor.

Resultatet i studien (Risor, 2009) visar att det enda formspraket som delas mellan
patienten och ldkaren dr det symtomatiska. De andra tre idiomen hor till vardagslivet

och andra sociala kontexter. Forfattaren anser att alla formsprék &r lika viktiga for



patienternas forstaelse av sina symtom och inom véarden bor alla formspraken visas lika
stor hansyn (Risor, 2009). Att de psykosociala faktorerna paverkar patienten och dennes
beréttelse och maste tillatas ta allt storre roll dr aterkommande dven i annan tidigare

forskning (Barsky & Borus, 1999; Henningsen, et al., 2007).

I en oversiktsstudie (Salmon, 2007) poédngterar forfattarna att det 1 kliniska situationer
kan skapas “en tidvling” mellan patient och ldkare. Orsaken till detta ligger 1 patientens
och ldkarens olika forestillningsgrund. Vinnaren i denna tidvling &r den som har mest
makt och risken finns att bada parter drar at olika hall. Hur ska du kunna bli béttre om
du hela tiden maste bevisa att du ar sjuk? For att undvika denna “tévling” kravs att
lakaren eller annan vardpersonal och patienten hittar en gemensam forestillningsgrund
dér de tillsammans kan diskutera och forstd symtomen. Fink och Rosendal menar att det
finns ett omedelbart behov av ett gemensamt sprak och en teoretisk ram av forstaelse

for funktionella symtom och sjukdomar (Fink & Rosendal, 2008).

I avhandlingen "Mdten med motstdnd, kultur, klass, kropp pa vdardcentralen’ (Fioretos,
2009) vill forskaren studera kulturmoénster och kulturella processer. Hon tar avstamp
frén en vardcentral dar hon vill se hur personalen i métet med patienterna forstar
kroppsliga konsekvenser. Forfattaren har for avsikt att belysa hur struktur och individ
samspelar samt vilka strategier som finns for att bemota de komplexa patienter som

kommer till vardcentralen.

Upplevelser av att leva med medicinskt oforklarade symtom (MOS)

Sjukdom uppkommen pé grund av fysiska orsaker tenderar att ses som ett tillstand
utanfor méinniskans kontroll och vicker darfor medkénsla och oro. Den psykiska
ohilsan tenderar att istédllet ses som kontrollerbar och reversibel. Den framkallar inte
lika mycket medkénsla utan snarare ilska hos andra och ibland en 6nskan om att till och

med ta avstand frdn den drabbade personen (Kirmayer, et al., 2004).

Négot som aterkommer i flera studier dir patienters beskrivelser av att leva med MOS

belyses dr frustation samt kénslan av att ha fastnat i en ond cirkel. Nagot som liknas vid
att ha hamnat mitt 1 en snurrande karusell (Nettleton, et al., 2005). Patienterna hamnar 1
en cirkel dir de pendlar runt mellan olika instanser och upprepade ganger kastas mellan

hopp och fortvivlan. Patienterna blir vad de valt att kalla "medicinskt f6rdldralosa” och



talar om det svara i att inte ha ndgon sérskild ldkare att vénda sig till for hjélp och stod.
Forskningsstudien ovan belyste arton patienters upplevelse av att leva med medicinskt
oforklarade symtom. De var alla patienter pa en neurologmottagning i Storbritannien,
ett omrade inom vilket det finns ett stort antal patienter med fysiska symtom utan
bakomliggande pavisbar medicinsk forklaring. Enligt Nettleton et.al (2005) har
uppskattningsvis mellan 20-40 % av alla s6kande patienter inom neurologin symtom
som inte kan ges ndgon medicinsk forklaring. Patienterna i studien hade alla ett flertal
symtom, dock utan bakomliggande organisk forklaring. Det rorde sig om symtom
sasom smartproblematik, franvaroattacker, svimning, extrem trotthet, skakningar samt

begrinsad rorlighet.

Ovisshet och att inte bli tagen pa allvar

Alla berittelserna 1 studien ovan karaktéiriserades av forvirring och stark oro (Nettleton,
et al., 2005). En patient betonade att utan diagnos har du inte heller ndgon prognos.
Ovissheten upplevdes som jobbig och att inte veta gjorde det dven svart att ga vidare. |
dagens samhdille kan du inte bara vara sjuk utan 1 studien talas det om en 6kad press pa
manniskor att vara framgéngsrikt sjuka. Dagens samhille och medicinska klimat
handlar till stor del om att finna 16sningar, behandlingar och olika modeller for terapi.
En kvinna sa att hon helt enkelt bara ville ha tillstdnd att vara sjuk. Flera personer i
studien pekade pa svarigheten med att inte veta genom att formulera sig ungefar; Hur
hittar jag information dd jag inte ens vet vad jag ska googla pa? (Nettleton, et al.,
2005).

Det aterfinns i flera studier en oro dver att inte bli tagen pa allvar (Nettleton, 2006;
Nettleton, et al., 2005). Patienterna kénner sig rddda for att bli nonchalerade och att
deras besvir ska tillskrivas som psykologiska och endast finnas 1 deras huvuden. Trots
vetskapen om att de egna besvéren ar fysiska medfor avsaknad av diagnos och
medicinsk bakomliggande forklaring dnda en viss ambivalens hos patienterna. De borjar
ifrdgasitta sig sjdlva och kinner sig misstrodda av sjukvarden men dven av manniskor i
deras nidrhet. I en av studierna hade alla vid négot tillfdlle ként sig som en
hypokondriker eller en hysterisk patient som bara tog upp dyrbar tid i sjukvarden. De

talar om att inte anse sig sjdlva vara legitimt sjuka (Nettleton, et al., 2005).
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Vikten av kontinuitet och stod

Det finns dock en forstaelse bland patienter att den medicinska expertisen inte alltid har
ett svar men ménga lider av kénslan att bli lamnade helt pd egen hand. Det finns en
onskan om ett 6kat samarbete och stod d& det kommer till egenvard och att lyckas béttre
1 att hantera samt leva med sina besvér och symtom. Det finns ett behov av en 6kad
kontinuitet och 1 studien av Nettleton et al. (2005) anser forfattarna att en
patientcentrerad vard vore onskvéard och skulle forbattra omhandertagandet av denna
patientgrupp samt mdjliggora for patient och ldkare att hitta en gemensam grund och

borja tala samma sprak.

Aven andra talar om vikten av kontinuitet och att likaren bor finnas som ett stod for
patienten dven om han eller hon inte kan bistd med en diagnos (Henningsen, et al.,
2007). Négot som enligt kartliggningen av ldkares strategier inte alltid dr enkelt da
lakare dr trdnade 1 att finna 16sningar och forklaringar (Ringsberg & Krantz, 2006). Nér
detta inte gar, ndr en patient visar sig ha symtom utan ndgon medicinsk bakomliggande
sjukdom, kan det finnas en risk att ldkaren ser detta som ett misslyckande. Att da vaga
finnas kvar och erbjuda niagot annat &n en forklarande diagnos kan vara en vig. Salmon
(2007) menar att s kallade forklarande symtomdiagnoser som exempelvis fibromyalgi
eller IBS resulterar 1 ett cirkelresonemang déar symtomen forklarar sjukdomen och
sjukdomen forklarar symtomen men ingen organisk etiologi star att finna utan
symtomen far representera bevisen. Vad patienterna eftersoker ar istdllet mojligheter till
stod och regelbunden kontakt (Barsky & Borus, 1999; Henningsen, et al., 2007). Detta
speglar patienternas 6nskan om att inte ldngre behdva kénna sig som medicinskt
fordldralosa (Nettleton, et al., 2005). I en kvalitativ studie (Dwamena, Lyles, Frankel, &
Smith, 2009) vars syfte var att undersdka och forsta patienter med MOS och deras
attityder och livserfarenheter relaterat till deras symtom, visar delar av resultatet att en
eventuell diagnos inte alltid medforde forandring eller forbattring. Vad patienterna
eftersokte var att ndgon lyssnade pa deras berittelser och gav vigledning. Vad de

istillet upplevde var att de fick en diagnos och resten var upp till dem sjilva.

Piaverkande faktorer
For patienterna med medicinskt oforklarade symtom kan lidandet ytterligare forvérras
av symtomforstarkning (Barsky & Borus, 1999). Flera psykosociala faktorer driver

denna onda cirkel av symtomforstarkning. Det ér patientens dvertygelse och tro pa att
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symtomen beror pa allvarlig sjukdom och att tillstandet riskerar att forvarras. Méanniskor
med en stark dvertygelse och tro pa att deras symtom ar allvarliga och har
bakomliggande patologiska orsaker tenderar att ha mer intensiva och ldngvariga
symtom. Hos patienter med kroniskt trotthetssyndrom och samtidiga extrema negativa
forvantningar pa framtiden sags exempelvis hogre nivaer av trotthet och
funktionshinder. Sjukrollen som patienterna tillskrivs eller tillskriver sig sjdlva ar
ytterligare en paverkande faktor som enligt ovanstdende studie inverkar negativt pa
mojligheter till dterhdmtning. Fortsatt sjukdom forvéntas av personen vilket gor det
svarare att bryta invanda monster och beteenden. En annan psykosocial faktor som kan
inverka ar stress. Médnniskor under stress dr mer bendgna att dra slutsatsen att diffusa
kroppsliga symtom orsakas av allvarlig sjukdom. Det kan rora sig om vardaglig stress
eller stress orsakad av livsomvilvande héndelser. Slutligen anser de att en paverkande
faktor dr den bild av tillstindet som mélas upp som nagot katastrofalt och

invalidiserande (Barsky & Borus, 1999).

Slutsatsen 1 studien &r att det biomedicinska synséttet maste géra rum for andra
perspektiv (Barsky & Borus, 1999). Forfattarna menar att sjukvarden ytterligare
behdver medvetandegora psykologiska och sociokulturella faktorers eventuella

paverkan pé upplevelsen av att leva med medicinskt oforklarade symtom.

CENTRALA BEGREPP OCH DISTRIKTSSKOTERSKANS VERKTYG

Med utgéngspunkt fran tidigare forskning och ur ett personcentrerat synsétt ter sig nagra
vardvetenskapliga begrepp mer relevanta dn andra. Vikten av kommunikation och
vardrelationens betydelse belyses starkt. Liksom det personcentrerade perspektivet

syftar begrepp som empowerment och KASAM till att synliggora hela ménniskan.

Vardrelationen och kommunikationens betydelse

Ordet kommunikation kommer fran det latinska ordet communiac som betyder
gemensam och fran communicatio som betyder att meddela, ha forbindelse med eller
formedla (Nationalencyklopedin, 2011). Kommunikation och relation anses av naturliga
skél vara en viktig del inom omvérdnadsvetenskapen. I begreppet kommunikation ingér
lyssnandet. Att lyssna dr en aktiv process som innefattar mycket mer én att bara uppfatta

de ord som faktiskt yttras hogt (Ewles, et al., 2005). Att lyssna innebér dven att soka
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efter det icke — verbala, att lagga mérke till det som forblir osagt. Den som lyssnar

maste forsoka forstd det underliggande budskapet bakom orden (Ewles, et al., 2005).

Joyce Travelbee dr en omvardnadsteoretiker som belyser detta. Kidrnan i hennes teori r
empati och hon anser att den viktigaste faktorn for god omvardnad &r den
mellanménskliga relationen (Travelbee, 1971). Dorothea Orem (Kirkevold & Larsson-
Wentz, 2000) anser att médnniskan intar sociala roller sdsom sjukskoterska eller patient.
Detta &r naturligt. Travelbee menar i motsats till Orem att en god vardrelation endast &r
mdjlig da parterna tréder ur de sociala rollerna. Vidare menar Travelbee att bade
sjukskoterskan och patienten forst maste ta sig genom den fas dér de ser varandra som
enbart sjukskoterska och patient. Detta kréver en interaktionsprocess bestaende av flera
faser dér slutprodukten ar resultatet av den interaktion som édgt rum (Travelbee, 1971).
Hon menar att det unika for varje individ annars riskerar att forsvinna. Travelbee ar
sann humanist och ser kommunikationen som det mest relevanta redskap en
sjukskoterska kan dga. Den mellanménskliga relationen som Travelbee podngterar kan
ses som det partnerskap som uttrycks i den personcentrerade varden. Partnerskapet
genomsyras liksom Travelbees teori, av personer som skapar en allians. Att skapa ett
partnerskap mellan exempelvis en distriktsskoterska och en patient borjar genom att
patientens beréttelse om sin livssituation, sina symtom och de faktorer som péaverkar det
dagliga livet tillats ta plats (Ekman et al., 2011). Genom beréttelsen far mianniskan
bekriftelse pa att dessa erfarenheter och kénslor ar relevanta for den fortsatta varden. En
integrerad personcentrerad vard kan leda till att manniskans olika uttryck kring
upplevelsen av hélsa och ohélsa kommer till tals och detta leder 1 sin tur till ett 6kat

vilbefinnande hos patienten.

Den tidigare forskningen kring patienter med MOS pekar pa vikten av att patienterna far
mojlighet att tillgodose sina behov av att forklara och uttrycka sin vardagsvirld dven 1
vardsammanhang (Risor, 2009). Aven Katie Erikssons teorier kring vardandet och
sjukskoterskans roll ldgger tyngden vid just samspelet. Hon menar att virdandet kan
liknas vid en konst med tva samspelande och likvardiga utdvare. En fungerande
mellanminsklig relation ar en forutsittning for att vardandet 6verhuvudtaget ska kunna

ske (Dahlberg & Segesten, 2010).
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Ur den tidigare forskningen dér patienter med MOS beskriver sina moten med varden
kan utldsas att patienterna onskar ett 6kat stod, en kontinuitet och nédgot som de liknar
vid en medicinsk fordlder (Barsky & Borus, 1999; Henningsen, et al., 2007; Nettleton,
et al., 2005).

Empowerment

Ett begrepp som ofta dyker upp 1 samband med hélsofrimjande arbete &r empowerment.
Empowerment innebar sjalvforstarkning och i omvardnaden géller det att stodja en
maénniska till egenkontroll och stirka egenvarden. Alla ménniskor kan hitta egna
strategier och sjukskoterskans uppgift blir att stodja denna process och utveckling (SSF,
2008). Empowerment kan ses som hjélp till sjdlvhjélp och en viktig del 1 begreppet ar
delaktighet. Tidigare forskning tyder pa att patienter med MOS eftersoker just hjélp till
sjalvhjélp och att det finns en 6nskan om végledning (Dwamena, et al., 2009; Nettleton,

et al., 2005).

Det finns ingen géllande svensk dversdttning pa begreppet men ett forslag ar “bekrafta”
(Menckel & Osterblom, 2000). Enligt Menckel och Osterblom skulle detta ord, med
innebdrden att ge och ta kraft for att astadkomma det 6nskade, vara lampligt. Andra
forslag som presenterats dr exempelvis maktmobilisering eller vardagsmakt (Ewles, et

al., 2005; Medin & Alexanderson, 2000).

Det finns ingen allméingiltig definition av begreppet empowerment utan ett flertal sétt
att tolka innebdrden. Empowerment kan betraktas dels som en process men dven som
mal och innehaller tre centrala bestandsdelar; makt, kontroll och sjdlvtillit. Begreppet
utgér fran att alla manniskor har resurser och styrkor samt att alla innehar en kapacitet
till att definiera sina problem och faktiskt 16sa dessa (Forsberg, Hagquist, & Starrin,
1997).

Andra viktiga komponenter kan vara kompetens, sjilvfortroende, bidragande samt
deltagande (Raeburn & Rootman, 1998). Kompetens innebér att ménniskan har
formaga att genomfora handlingar pé ett tillfredsstillande vis. Inom sjélvfortroendet
ryms en uppfattning av en egen inre styrka samt sjdlvkénsla. Att individen ses som
bidragande innebdr att personen dger en kunskap att delge sin omgivning. Deltagande

betyder att manniskan har formagan att se sig sjilv i ett storre och vidare sammanhang.
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Vidare menar Forsberg, Hagquist och Starrin (1997) att kontroll innebér att den enskilda
manniskan upplever att hon har mdjlighet att paverka sin omgivning. Alla dessa
komponenter &r ytterst viktiga da patienter med MOS belyses ur ett personcentrerat
synsitt. For patienterna med MOS ér rddslan att forlora kontrollen central och tidigare
forskning visar dven att det finns en stark kénsla av att inte alltid tas pé allvar, vilket kan
liknas vid att inte ses som bidragande. Det kan dessutom bli svart att vara deltagande i

det storre sammanhanget da du begrinsas av dina symtom (Nettleton, et al., 2005).

KASAM

Antonovsky som tidigare ndmnts beskriver vad som bidrar till hilsa, inte vad hilsa ar
(Antonovsky, et al., 1991). Han var medicinsk sociolog och levde mellan 1923-1994 1
USA och senare i Israel. Hans studier och teorier utgar fran ett salutogent synsitt. Da
den moderna sjukvérden priaglas av det biomedicinska synséttet ser Antonovsky mer till
det friska. Han fokuserar pa hilsa och ser mdnniskan som en resurs. Han menar att
mainniskan utsitts for en rad hindelser som kan paverka henne och upplevelsen av hélsa.
Trots pafrestningar kan manniskan vara vid gott mod och uppleva bade psykisk och
fysisk hilsa. Det ér individens forméga att hantera dessa péafrestningar som medverkar
till om det uppkommer sjukdom, hélsa eller ndgot daremellan. Antonovsky menar att
forst nr ménniskan har en kénsla av sammanhang och mening — KASAM - kan hélsa

uppnas (Pellmer & Wramner, 2007).

Antonovsky pekar pé tre lika viktiga komponenter (Antonovsky, 1987). Den forsta &r
begriplighet och detta star for hur omvérlden kan upplevas som begriplig med fornuftet.
Hur gar framtida handelser att strukturera och forklara? Hur upplever individen
information? Ar den ordnad och sammanhingande eller oordnad och kaotisk? En
ménniska med hog begriplighet forvéntar sig av de stimuli hon méter att dessa ska vara
delvis forutsdgbara. Hon kénner att de situationer som uppkommer gér att ordna eller
forklara. Den andra komponenten dr hanterbarhet. 1 vilken utstrickning upplever sig
manniskan ha resurser for att bemoéta och klara av de yttre pafrestningar hon moter?
Hanterbarheten dr beroende av dels personens kunskaper och beteende men dven av
omgivningen. Den tredje och sista komponenten handlar om meningsfullhet och 1 vilken
grad personen upplever en kdnslomédssig mening 1 sitt liv. Vikten av att kiinna
motivation, engagemang samt att vara deltagande belyses hér. Hur dessa tre

komponenter forhaller sig och interagerar avgor styrkan hos individens KASAM. Alla
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komponenterna dr inbordes sammanfldtade med varandra. Antonovsky talar &ven om sé
kallade stressorer vilka kan bendmnas som yttre och inre faktorer som paverkar oss
ménniskor. Dessa pédfrestningar leder till att en ménniska fir minskad kénsla av
sammanhang. Det handlar om personens upplevda erfarenheter, hidndelser som vi inte
kan paverka. Pa vilket vis vi hanterar dessa med hjalp av begriplighet, hanterbarhet samt
meningsfullhet paverkar var grad av KASAM. Stressorerna delas in i tre grupper,
kroniska sddana sasom exempelvis ett tillstind som &r bestdende och paverkar individen.
Hindelser som att g igenom en skilsméssa eller att forlora nagon nérstdende &r en
annan grupp. Dessa hindelser kallar Antonovsky for viktiga livshindelser och han
menar att det inte dr hindelsen som paverkar oss utan dess konsekvenser. Den tredje
gruppen utgdrs av mindre hdndelser vilka han valt att kalla dagsakuta fortretligheter.
Saker sdsom att fa en komplimang eller att fa hora en foroldampning ar exempel pa

hindelser som kan paverka oss positivt eller negativt (Antonovsky, 1987).

Antonovskys studier skedde ursprungligen pa méanniskor som upplevt och dverlevt
koncentrationslidger. Hos dessa ménniskor fann han genom sina studier vissa
gemensamma drag. De hade en formaga att forsté sig sjilva, sina kidnslor och sin
livssituation och de upplevde en stark kdnsla av sammanhang. Kédnslan som
Antonovsky senare kom att kalla KASAM. Utifran detta kan sammanfattas att en hdgre
grad av KASAM kan minska risken for ohidlsa och bidrar till hogre grad av
vilbefinnande (Antonovsky, 1987).

Ett personcentrerat synsatt

Enligt Svensk Distriktsskoterskeforening kan distriktsskoterskans kompetens beskrivas
utifran fyra vetenskapsfilt: omvardnad/vardvetenskap, folkhilsovetenskap, medicinsk
vetenskap samt pedagogik och ledarskap (DSF, 2005). I sitt arbete moter
distriktsskdterskan méanniskor i alla éldrar i olika utvecklingsstadier som alla lever
under olika forhallanden. Hon bor arbeta hilsofrdmjande och sjukdomsforebyggande i
linje med samhélleliga fordndringar. En stor del av distriktsskoterskans arbete handlar
om att frimja patientens delaktighet i varden och dennes forméga till egenvard. Vidare
bor distriktsskdterskan ha god forstaelse for den sociala kontextens betydelse for
mainniskans hilsa samt kunna forsta hur olika psykosociala férhallanden kan paverka
hélsa.

Viljer distriktsskoterskan att se ménniskan ur ett livsvarldsperspektiv kan hon tolka
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varlden sasom den upplevs av patienten och genom att lyssna pa beréttelsen kan
distriktsskoterskan forsoka fa en bild av vad som gor att patienten upplever
vilbefinnande. For att en s god relation som mgjligt ska kunna etableras mellan
distriktsskdterskan och patienten krivs det alltsa att distriktsskoterskan forsoker sitta
sig in 1 patientens livsvérld och visar intresse for patientens beréttelse och livshistoria
(Kirkevold & Larsson-Wentz, 2000). Sammanfattningsvis kan sdgas att begreppet
livsvérld innebér patientens virld, baserat pa egna upplevelser och erfarenheter. Likt
den personcentrerade varden syftar livsvarldsperspektivet inom omvardnad till att

forsoka forstd och beskriva hur méanniskor upplever och erfar sin hélsa.

PROBLEMFORMULERING

Den tidigare forskningen pekar sammanfattningsvis pa kommunikationsproblematik
kring patienter med medicinskt oférklarade symtom (MOS). Kanske kan inkonsekvens
och mangfald kring definition och kriterier delvis forklara denna problematik? Vidare
uttrycks frustration hos sdvil patienter som véardpersonal. Tidigare forskning visar pd en
avsaknad av kontinuitet vilket medfor att patienterna kan uppleva en slags hemloshet
inom hélso- och sjukvérden. Ur ett omvardnadsperspektiv saknas en helhetssyn i
omhéndertagandet av dessa patienter. Inom distriktsskoterskeprofessionen ingar det att
arbeta hélsofrimjande och sjukdomsforebyggande bade ur ett samhéllsperspektiv och pé
individniva. Dock kréaver detta arbetssatt att distriktsskoterskan forstar hur hilsa eller
ohilsa kan ta sig uttryck hos manniskan och vilka faktorer som paverkar

hélsoprocessen.

SYFTE

Syftet med studien &r att belysa hur patienter med medicinskt oforklarade symtom

beskriver sin hilsoprocess.
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METOD

Att samtala dr en grundldggande form av ménsklig interaktion (Kvale, Brinkmann, &
Torhell, 2009). Genom samtal lar manniskor kinna varandra och fér ta del av varandras
kunskaper, erfarenheter och kénslor. Att samtala kdnns darfor som ett sjdlvklart val da
patienters upplevelse av att leva med MOS star 1 fokus. Den kvalitativa
forskningsintervjun forsoker forsta varlden fran undersokningspersonens synvinkel.
Anvindandet av den kvalitativa forskningsintervjun mojliggor for forskare att
synliggora nadgons levda vardagsvirld och har som mal att nd nyanserade beskrivningar
av den intervjuades livsvirld. I den kvalitativa forskningen har forskaren ett
forutséttningslost forhéllningssétt och préaglas av en helhetssyn (Olsson & Soérensen,

2007; Polit & Beck, 2008).

Innehéllsanalys som metod kan anvéndas béde vid kvalitativa samt kvantitativa studier.
Den ontologiska och epistemologiska grunden 1 kvalitativ innehéllsanalys ar diffus
(Lundman & Graneheim, 2008). Inom den kvalitativa traditionen ses vérlden som

komplex och tolkningen av vérlden dr subjektiv.

Kvalitativ innehallsanalys ldmpar sig vél inom omvéardnadsforskning da den fokuserar
péa granskning och tolkning av texter. Ansatsen kan vara induktiv eller deduktiv. Vid
deduktiv ansats analyseras datamaterialet utifran en given mall eller teori att jamfora
med induktiv ansats dér forskaren istdllet gor en forutsdttningslos analys. Ett
textinnehall kan vara manifest eller latent och tolkningar av innehéllet kan variera i djup
och abstraktionsniva. Vid en manifest innehéllsanalys analyserar forskaren det
uppenbara och synliga i textinnehéallet. Den latenta innehéllsanalysen ddremot beskriver
och tolkar det underliggande i textinnehallet (Graneheim & Lundman, 2004).
Tolkningen av en text dr dock séllan endast latent eller manifest, utan oftast en
kombination. I studien kommer datamaterialet att bearbetas utifran en kvalitativ
innehallsanalys med induktiv ansats. Méalet med dataanalysen &r att beskriva och tolka

den latenta inneborden i textinnehallet.
Ett fenomenologiskt forhallningssétt dr vanligt inom den kvalitativa forskningen och

fokus ligger pd manniskans levda erfarenheter. Kvale (2009) skriver att inom den

kvalitativa forskningen syftar fenomenologin till att forsta sociala fenomen utifran
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informanternas eget perspektiv. Fenomenologin grundades under 1800-talet som en
motreaktion mot naturvetenskapen. Husserl (1858-1938) ses ofta som den fridmste
foretradaren inom den moderna fenomenologin och hans idé var att se médnniskors
vardagsvérld och att vetenskapen skulle utgd frin ett livsvarldsperspektiv. Da syftet
med pilotstudien &r att belysa patienter med MOS och deras upplevelser av

hélsoprocessen lampar sig fenomenologin val.

Inom fenomenologin finns olika inriktningar. Inom den beskrivande fenomenologin
satter forskaren sin forforstielse dt sidan. Inom den hermeneutiska fenomenologin ses
forforstaelsen istillet som en forutsdttning for att skapa ny kunskap (Dahlberg, 1997,
Rosberg, 2008). Malet med dataanalysen &r att sitta forforstaelsen at sidan och

forutsittningslost granska materialet.

URVAL

Da pilotstudien ingér som en delstudie i ett storre pagaende projekt finns det aktuella
datamaterialet tillgédngligt for oss. For att uppna det 6vergripande syftet har
forskningsgruppen valt att samla in data fran vardcentraler i de norra och stra delarna
av Goteborg. Nér en patient ringer till vardcentralen for radgivning eller tidsbokning
placeras patienten pa en vantelista. Nar patienten véntar pa att vardpersonal ska ringa
upp genomsoks patientjournalen av en ldkare ur forskningsgruppen. Utifrén foljande
kriterier valdes informanterna ut; alder 18-65 ar samt mer 4n sju lakarkonsultationer
under de senaste tolv ménaderna dir inga bakomliggande medicinska orsaker har
uppvisats. Dessutom krédvs det av personen att denne ar fullt orienterad. En annan
person ur forskningsgruppen ringer upp patienten innan denne har blivit uppringd av
vardcentralen och informerar samt tillfragar patienten om deltagande i studien. Om
medgivande ges spelas samtalet med sjukskdterskan/distriktsskoterskan in vilket sedan
ligger till grund for delprojekt ett av forskningsprojektet. Nésta steg dr enskilda

intervjuer vilka utgor grunden for denna pilotstudie.

DATAINSAMLINGSMETOD
I pilotstudien kommer datamaterial fran fyra djupintervjuer analyseras. En ansvarig

person i forskningsgruppen traffade informanterna enskilt, vid tva tillféllen i
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patienternas hem, en géng pa forskarens arbetsplats och vid ett tillfdlle pa vardcentralen.

Oppna frigor stilldes till informanterna kring deras upplevelser av hilsa och mdten med

varden. Samtalen spelades in och varade mellan 20-80 minuter. Intervjuerna

transkriberades sedan innan de ldmnades over till pilotstudiens forfattare.

DATAANALYS

For att fa en 6vergripande blick over datamaterialet ldses intervjutexterna upprepade

ganger enskilt av forfattarna. Gemensam reflektion och diskussion over textens helhet

foljer sedan (Graneheim & Lundman, 2004). Meningsbirande enheter viljs ut. Dessa

kan utgoras av meningar eller stycken och utgdr grunden for dataanalysen. Denna text

kondenseras, vilket avser att gora texten kortare utan att den centrala kérnan 1 texten

paverkas. Dérefter far den kondenserade texten en kod, vilken kan ses som en etikett.

Koder som har ndgot gemensamt hamnar sedan under en kategori. Kategorierna skiljer

sig at géllande innehall och utgor det manifesta innehallet i texterna. Férhoppningen

med analysen &r att hitta en rod tradd, den latenta meningen i intervjumaterialet dar det

underliggande i texten resulterar 1 teman.

Tabell 1. Exempel pd analysforfarandet

Meningsbirande | Kondenserad Kod Under- Kategori | Tema
enhet meningsbirand kategori
e enhet
Ja det 4r mycket Det dr mycket Att ma Att Forlust Overleva
véarre nu den hér varre nu, klart daligt begrinsas eller leva
tiden ocksa sé att | jag mar psykiskt | psykiskt dr | i livet
jag mar ocksa daligt néar jag mar | kopplat till | och inte
daligt fysiskt daligt | fysiskt daligt. de fysiska | langre
ocksa for att jag Har alltid varit symtomen, | kunna
maér fysiskt daligt, | sportig, nu vilket kan | gora det
alltsd det ar klart kdmpar jag for utgora tidigare
det kommer bli, att utfora saker hinder 1 sjalvklara
ma psykiskt daligt | och ga vidare 1 livet.

ocksa jag har sett

livet men nagot
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ocksé ett program
pad TV nu 1 forrgér,
en idrottsman som
blev skadad ocksa,
han fick séna
depressions...allts
a det, anti,
antidepressiva
mediciner ocksa sa
jag tankte jag
ocksa, jag har
samma sak, jag har
alltid varit sportig
och maéste utfora
en massa saker och
kunna gé vidare 1
livet men jag kan
inte alltsd, jag
kdmpar men kan
inte. Alltsa det ar
nanting som
hindrar mig totalt

alltsa spanner mig.

hindrar mig.

FORSKNINGSETISKA OVERVAGANDEN

Pilotstudien ar ett delprojekt och faller inom ramen for hdgskoleutbildning pé avancerad
niva. Enligt Lag 2003:460 (Utbildningsdepartementet, 2003) behdver studier pa denna
niva inte etikprovas. Forskningsprojektet som pilotstudien ingar i pagar dock utanfor
ramen for hogskoleutbildning och déarfor har en etikprévning skett och blivit godkind

av regionala etikprovningsndmnden 1 Goteborg (Dnr 115-11).




Enligt Helsingsforsdeklarationen maste forskningsprojekt ha en tydlig vetenskaplig
grund. Vidare ska forskning bedrivas av tillrickligt kompetenta personer inom omradet
samt visa hinsyn till inblandade personers integritet. Infér en eventuell publicering ska
en forskningsetisk kommitté forst godkdnna materialet (Codex, 2011).

Vid forskning ddr minniskor involveras &r etiska fragor alltid relevanta. FN:s
deklaration om de ménskliga rattigheterna och Helsingsforsdeklarationen ligger till
grund for etiska riktlinjer inom omvérdnadsforskning 1 Norden.
Omvardnadsforskningen ska utgé fran fyra omraden: informationskravet,
samtyckeskravet, konfidentialitetskravet samt nyttjandekravet. Informationskravet
innebdr att informanterna ges information om det allménna syftet samt om vilka risker

och fordelar deltagandet kan medfora.

Ett forskningspersonsinformations brev har skickats till informanterna av
forskningsgruppen. For pilotstudien har ett fiktivt brev skapats, se bilaga 1. I brevet
framgér att deltagandet ar frivilligt och kan avbrytas nir som helst, séledes ar
samtyckeskravet uppfyllt. Konfidentialitet innebér att all data avidentifieras och
behandlas med sekretess. Materialet sparas inlast i tio &r pa Goteborgs universitet.
Nyttjandekravet handlar om att insamlade uppgifter om enskilda personer endast far

anvéndas for forskningens dndamal och ej ldmnas ut.

Deltagandet 1 studien torde inte leda till obehag f6r informanterna. Det ar dock viktigt
att vara medveten om att samtal kring personliga upplevelser kan vicka tankar och
minnen till liv. Nyttan med studien anses storre én ett eventuellt obehag dé det finns en

forhoppning om att nd en dkad forstaelse for patientgruppen.

RESULTAT

Datamaterialet som bearbetats ar brett och omfattar tvd doméner; Adlsoprocessen samt
patienternas moten med vdrden. Vi har valt att koncentrera oss pa den domén som
belyser patienternas upplevelser av hdlsoprocessen. Det omfattande datamaterialet
analyserades enligt Graneheim och Lundman (2004) och resultatet utgors av fyra
huvudkategorier och tio underkategorier. Dessa beskriver det mest centrala och

innebordsrika frdn de genomforda intervjuerna.
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Under arbetet med dataanalysen har ett tema vuxit fram som speglar en underliggande

mening i materialet. For patienterna handlar det om att dverleva eller leva. Overleva kan

sta for att uthiarda och acceptera sin livssituation. Emellanat ser patienterna dock

ljuspunkter 1 livet och d kan det handla mer om att leva 4n att bara overleva.

Helhetsintrycket av texten dr dock att det mest handlar om att 6verleva sin vardag. Det

géller att uthérda 1 livet och helt enkelt orka kdimpa vidare.

Tabell 2. Analysresultat

Underkategorier Kategorier Tema
Acceptera livets ging Uthidrdande

Att vara tvungen att kimpa vidare

Ovisshet Maktloshet

Rédsla att inte ha kontroll

Utanforskap Forlust Overleva eller
Svéra separationer leva
Att kéinna sig mindre vard

Att begrénsas 1 livet och inte langre kunna gora det

tidigare sjédlvklara

Vikten av narhet Bekriiftelse

En onskan att bli sedd

UTHARDANDE

For patienterna handlade det mycket om att acceptera livets gang och vara tvungna att

kdmpa vidare. Det finns en kinsla av besvikelse men patienterna forsoker att bita ihop.

En patient uttryckte det pa ett malande sitt:

”...Jag overlever eller vad ska man sdga. Jag, jag tycker inte livet dr stenkul men jag

vill ju inte ldgga mig pd rygg med ndsan i vidret heller.’

>
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Négon av patienterna drog slutsatsen att det trots allt fanns bade motgangar och
glddjedmnen 1 livet. Den insikten gjorde det lite l4ttare att leva. Manga gav uttryck for

en kdnsla om att de helt enkelt var tvungna att kimpa vidare.

Detta framforallt pa grund av ansvar och pliktkéinsla gentemot familj och barn. En
patient beskriver hur hon trots att hon madde mycket daligt &ndé var aktiv och varje dag

gick upp och gjorde det hon var tvungen till for sin sons skull.

“Jag var dndd aktiv det kan jag inte sdga att jag inte var eh men sen fanns det ju
dagar ndr jag madde jdttedaligt och gick upp och gjorde allt det jag var tvungen
men sen kanske jag lade mig igen och sen forsokte tvinga mig sjdlv att ga upp ndr

pojken skulle komma hem fran skolan™

En allmén pliktkédnsla och en uppfattning om att varje manniska bor gora ritt for sig
aterfanns hos flera patienter, de uthirdade for att det forvéntas av manniskan, livet ar

inte alltid enkelt menade nagon.

MAKTLOSHET

Ovisshet gjorde att patienterna kdnde sig maktlosa och rddslan dver att inte ha kontroll

var stor.

”...det gjorde mig vildigt svag och just den hdr ovissheten och inte veta vad det dr,
man kdnde ju att det var nanting, att det inte stod rdtt till men man kéinde sig sa

maktlos plus att man madde ju inte bra, man var ju vdldigt rddd och dalig.”

Patienterna upplevde det jobbigt att inte f4 ndgon bakomliggande forklaring till
symtomen, att exempelvis bara antas vara psykiskt sjuk. Ovissheten kom ocksé fran
bland annat osékra arbetsforhdllanden. Nagon menade att det var pressande att inte veta

huruvida de skulle ringa fran arbetsplatsen eller inte.
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Denna osédkerhet och radslan att bli ekonomiskt beroende gjorde att flera av patienterna

fick en kénsla av att tappa kontrollen.

”...det var inte ldtt ndr man har ont, ndr man har ldngtan, ndr man har massa med
problem man mdste hdr man mdste klara sig. Vet du, jag vet, jag vet inte man mdste
kunna spraket, man mdste kunna regler, man, det dr massa med grejer som jag
tiankte aldrig i mitt land pa men hdr jag ska tinka inte bara jag, dom som kommer till
ndn annan land dom mdste tdnka pa hur jag ska klara mig och hur jag ska ta hand
om min ekonomi, hur jag ska ha kontakt med mina barn, jag mdste ldra mig spraket,

jag mdste jobba, jag mdste ha barnen och familjen. Det var mycket.”

FORLUST

Kategorin forlust stod for manga olika aspekter och utmynnande i fyra underkategorier.
Patienternas beréttelser tyder péd att manga bakomliggande livshéndelser sdsom svéra
separationer har satt stor pragel pa deras hilsoprocess. Kinslor av att kdnna sig utanfor
och mindre vérd &r centrala i materialet. Alla patienter upplevde begriansningar av nagot
slag i livet. Det som forr upplevdes som sjélvklarheter sdsom att exempelvis arbeta eller

ta en promenad blev nu svart.

Svara separationer kunde exempelvis innebéra att fly fran sitt hemland, att skiljas fran
sitt barn samt att bli lamnad eller forlora ndgon néra. Att lamna sitt land uttrycks av en
patient som att forlora en del av sig sjdlv, sin identitet. Separationer som fOr patienterna

innebar en sorts forlust eller utgjorde ett trauma.

“Min pappa dog ju ndr jag var vdildigt liten och jag minns ju liksom bara det hur
dramatiskt det var och hur daligt mamma mddde och ambulansen som kom och dkte,

hdmtade henne jamt. Hon led ju ocksa av panikangest.”

25



En patient pratade om vikten av gemenskap men att inte orka umgas med vénner pa

grund av vérk och depression vilket ledde till en kénsla av utanforskap:

”...man blir...alltsd, kinner sig ensam for det dr svarigheten egentligen, sjukdomens

)

svdrigheter som man kéinner, sd det dr tufft faktiskt, det dr inte ldtt heller alltsa.’

En kénsla och upplevelse av att vara mindre véird genomsyrades 1 intervjuerna. Skuld
och skamkénslor fran hiandelser i det forflutna tycktes ha préaglat patienterna. En patient
hade hela livet haft problem med dessa kdnslor pa grund av destruktiva
familjeforhallanden. Ett sétt att uttrycka kénslor av att mindre vird var att straffa sig

sjélv pa olika vis.

”...nej men man mdste ju bestimma sig tydligen for i och med att jag tydligen inte
kan balansera och trdffar jag ndn sa tar jag all skit och sen gar jag och mar daligt

sjdalv och dom andra mar bra for da har dom slingt 6ver det pa mig.”

For en av de andra patienterna handlade det om att vilja arbeta men att inte kunna vilket
ledde till kédnslan av att vara mindre vird. Att begrdnsas i livet handlar om att pa olika
sétt hindras fran att gora det man vill. For ndgon handlade det om att inte kunna utéva

sportaktiviteter eller att kunna komma ut och vara social.

”...det dr det som var jdittejobbigt. Och jag har...alltsd...ifran borjan sa blev det
dannu vdrre med, med...eh med dom hdr eh alltsa tillsammans med den symtomen for

diskbrack for att jag kan inte gora ndnting intresse, nan hobby eller sport nanting.”

For ndgon patient fanns det svarigheter att forsta det svenska spréket redan fran borjan
och det faktum att hon inte langre kom ut pa grund av vérk forhindrade henne nu

ytterligare och begransade déarfor henne mycket 1 livet.

BEKRAFTELSE
Inom kategorin bekréftelse ryms underkategorier som belyser vikten av att ha ndgon
néra och att bli sedd. P4 samma sétt som avsaknad av stdd och néarhet blev en forlust

pratade en del av patienterna om styrkan det ger att ha ménniskor omkring sig som kan
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stotta. En patient uttryckte, trots att hon hade mycket vérk och andra svérigheter, en
tacksamhet 6ver att hon hade sin man och sina barn. Fér nagon handlade det om en
granne som skotte det praktiska under en sirskilt svér period. For en annan patient
handlade det om bade ekonomiskt och socialt stod fran mamman och systern. En patient
berittade att det som fick henne att inte ge upp dé det varit som virst var att hon just

blivit mormor:

”...och da var jag pd vig och hoppa ut, dd bodde jag pd sjunde vdningen och da
kéinde jag bara att jag vill inte vara med ldngre. Jag var pad vig men det blev inte,
jag gjorde det inte, det var vdl nat som sa att nej for dd var jag nybliven mormor, jag

’

blev mormor ndr jag var trettiofem ocksd.’

Négon ség tillbaka pa tiden i ett destruktivt forhéllande. Patienten hade under denna tid
matt mycket daligt och kunde idag se ett monster i detta da forhéllandet inte byggde pa
omsesidighet och patientens behov av nirhet inte blev tillgodosedda.

Att bli sedd och darmed bekriftad belystes av alla patienter. Det fanns en 6nskan att bli

sedd som normal och dirmed duga.

”...jag ville visa att jag inte var den ddr jdttetjocka, att jag som dom inte skulle tycka
synd om och som har blivit [dimnad och som har forlorat ett barn och som har blivit

1

utnyttjad kanske...’

Vidare fanns det en outtalad 6nskan om att bli sedd som den du alltid varit och
fortfarande vill vara och att inte bli, som en patient kallade det, idiotforklarad. Slutligen
sd handlade det for alla patienter om att helt enkelt fortfarande vara behdvd och darmed

delaktig.
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DISKUSSION
METODDISKUSSION

Studien dr genomford med kvalitativ metod vilket ldmpar sig vél d& ménniskors
upplevelser av ndgot amnas belysas. Datamaterialet erh6lls fran den ansvariga
forskningsgruppen, transkriberat och utskrivet. Var uppgift blev ddrmed att ta oss an

materialet och analysera detta.

Da vi inte deltagit i urvalsprocessen och intervjuerna genomfordes av annan part, ar det
svart att pa ett ingdende sétt diskutera kring forfarandet. Vi har dock reflekterat Gver
dess eventuella for- och nackdelar. En tanke kring urvalsprocessen dr exempelvis att det
vore intressant att utoka urvalsomradet geografiskt for att ur ett socioekonomiskt
perspektiv kanske né en storre variation. Urvalsprocessen pagar dock fortfarande da
pilotstudien ar en del 1 ett storre forskningsprojekt. Kring intervjutekniken kan sigas att
intervjuaren anvinde sig av 6ppna fragor och inledde samtalet med att be informanten
att beskriva sin hélsoprocess och sina moten med varden, se bilaga 2. Det faktum att vi
inte genomfort intervjuerna och alltsa inte tréffat informanterna kanske kan ha paverkat
tolkningen. Kroppssprak och tonldge hos informanterna &r saledes inget som vi har
kunnat uppmérksamma. Den 6ppna intervjun har som begriansning att det ibland kan
vara svart att hélla sig till amnet. Det ligger ocksé en risk 1 det faktum att parterna inte
ar jamlika 1 intervjusituationen (Dahlberg, 1997). I kvalitativa studier kan forskaren ses
som delaktig d& denna genom samtalet kan vara en medskapare av texten. Detta leder

till att texten inte kan ses som oberoende av den som utfort intervjuerna.

Informanterna i pilotstudien fick sjdlva vélja plats for intervjun vilket kan ses som en
fordel pa flera vis. Vi ser dock att det kan finnas for- och nackdelar med alla de valda
platserna. I hemmet kan exempelvis en telefon ringa eller en anhdrig kan komma och

stora, samtidigt kan en fordel med hemmet tdnkas vara den trygghet det kan inge.

Vi borjade vart analysarbete med att enskilt 14sa datamaterialet upprepade ganger for att
sedan gemensamt reflektera Gver dess innehall. Vi forsokte tillsammans hitta
meningsbirande enheter som speglade textens huvudsakliga innehall utifran

problemomréadet. Till en borjan hittade vi mycket i texten som vi ansag centralt och vi
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upplevde det svért att hitta det mest innebordsrika. Vi vixlade mellan att se delar och
helhet och slutligen sé& valde vi ut de mest meningsbarande enheterna.

Dessa kondenserades vilket inte upplevdes som nagon storre svarighet. Dérefter
abstraherades texten och vi forsedde de kondenserade meningsenheterna med koder.
Den hér delen av analysforfarandet upplevdes som mer arbetsam och krdavde mer tid.
Anledningen till detta kan diskuteras, dels dr vi ovana forskare, dels var de
kondenserade meningsenheterna langa och kunde ibland rymma flera betydelser.
Koderna med liknande innehéll sattes sedan samman till en underkategori. Dérefter

skapades huvudkategorier.

Ju tydligare materialet framtrddde for oss insdg vi dock att huvudkategorierna snarare
kunde ses som underkategorier. Ddrmed abstraherades materialet ytterligare en niva. En
svarighet med att abstrahera material ar att utveckla kategorier som ar hallbara och
rationella (Graneheim & Lundman, 2004). Samtidigt kan en tolkande ansats underlétta

mojligheten att se sammanhang.

Vi forsokte att utga fran en induktiv ansats vilket innebar att forutséttningslost studera
materialet. Det ar viktigt att beakta att resultatet av en text eller intervju beror pa
tolkningen och att flera olika resultat darfor &r mojliga (Graneheim & Lundman, 2004).
Vidare hade vi for avsikt att hitta det latenta budskapet 1 materialet och under arbetets

gang sag vi en rod trad vixa fram vilken blev ett tema.

Da det kommer till pilotstudiens giltighet anser vi att det mest innebdrdsrika och typiska
for problemomridet framkommer. Vidare dr vir handledare mycket insatt i
problematiken kring patienter med MOS och har under arbetets géng varit behjélplig
med att se huruvida koder och kategorier verkar rimliga och trovérdiga. Att endast fyra
informanter deltog i pilotstudien kan ha betydelse for resultatets giltighet. Det kommer
dock att tillkomma ytterligare informanter inom ramen for det storre projektet vilket

stirker giltigheten for kommande resultat samt talar for en mojlig overforbarhet.
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Tillforlitligheten 1 pilotstudien anser vi vara hog. Det faktum att vi har varit tva personer
som ldst och tolkat materialet talar for detta. Under varje moment i arbetsprocessen har
vi reflekterat och diskuterat 6ver olika mojligheter att tolka materialet vilket lett till en
grundlig analys. Vissa delar har gjorts enskilt men den storsta delen av arbetet med
pilotstudien har skett gemensamt och med en 6ppenhet for diskussion och reflektion.
Genom detta arbetsséitt minimeras risken att ndgot betydelsefullt gar forlorat samtidigt
som eventuella tolkningsmdjligheter ges utrymme att reflektera kring. D4 vi bada stod
infor en ny uppgift nir vi tog oss an materialet blev samarbetet en trygghet. Genom att
vara tva forfattare tror vi att mojligheten att né ett tillforlitligt resultat starks. Fungerar
samarbetet vél och 16per utan komplikationer finns det goda mojligheter att
vidareutveckla tankegangarna genom analysen och na en hdgre niva. Ett alternativt
arbetssitt hade varit att dela upp intervjumaterialet och skapa underkategorier pa egen
hand for att sedan gemensamt se likheter och sammanfoga dessa. Detta kanske skulle ha
varit mer tidseffektivt, dock anser vi att vart sétt att arbeta har varit mer fordelaktigt och

framforallt bidrar till att 6ka trovardigheten i resultatet.

Vi valde en viss aterhédllsamhet i anvindandet av citat da materialet ar valdigt
utlimnande och personligt. Detta kan tinkas paverka liasarens forstaelse av

resultatredovisningen men ansags ndodvandigt.

Kvalitativa metoder beskylls ibland for att vara ovetenskapliga. Det sdgs bland annat att
datamaterialet ofta ar for litet vilket forsvarar mojligheten till generalisering samt att
tolkningarna ofta blir subjektiva. Utifran ett kvalitativt synsatt kan det ddremot anses
gynnsamt att inte ha for stort datamaterial da risken finns att forskaren drunknar i

materialet och att essensen forsvinner (Kvale, et al., 2009).

RESULTATDISKUSSION
Pilotstudien bygger pé intervjuer med patienter som lever med MOS och syftar till att
belysa patienternas beskrivning av sin hdlsoprocess. Hur &r livet for dem och hur har det

varit? Vilka livshdndelser har paverkat dem?

Enligt tidigare studier (Barsky & Borus, 1999) ar psykosociala faktorer sdsom stress

och stora livshiandelser nagot som kan paverka minniskan. Detta dr ndgot som
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pilotstudiens resultat tydligt bekriftar. Alla patienterna i pilotstudien hade varit utsatta

for stor stress och omvélvande livsforidndringar.

Enligt avhandlingen "Mdten med motstdand — kultur, klass, kropp pd vardcentralen”
(Fioretos, 2009) ar de komplexa patienternas upplevelser av illness oftast utredda ur ett
kroppsligt och medicinskt perspektiv. Dessa patienter far aldrig nagon diagnos. Det gar
inte att faststilla en disease. Fioretos och vi sjdlva stéller oss nu frdgan; hur bemoter

distriktsskoterskan dessa komplexa patienter?

Antonovsky menar att det ar viktigt for ménniskan att kdnna meningsfullhet och ett
sammanhang (Antonovsky, 1987). Av pilotstudiens resultat kan utlésas att patienterna
vill rdknas och ses som den person man faktiskt fortfarande &r trots svara symtom. De
intervjuade talade om vikten av att kunna skdta hem, familj och sitt arbete.

Det ar viktigt att fa kdnna meningsfullhet och bli bekréftad. For vissa genom kontakt
med néra, for vissa genom utdévande av ndgon idrott och gemensamt for de flesta genom

att klara sitt arbete.

Fioretos (2009) for en diskussion kring huruvida distriktsskoterskor kan hjélpa patienter
med MOS att uppleva en kinsla av sammanhang (KASAM). I hennes avhandling dar
patienterna ofta lever under svara livsvillkor i form av exempelvis arbetsloshet och
déliga bostadsforhallanden kan kénslan av att forlora en bit av sig sjilv eller sin identitet
forklaras utifrdn den maktloshet som manga upplever infor sin livssituation. Enligt
Fioretos (2009) blir det ett glapp mellan de hédlsosamtal distriktsskoterskorna for kring
vikten av en god livsstil och de reella forhéllanden som manga av dessa patienter lever
under. Det handlar oftast inte om att patienterna inte kan upprétthalla en hdlsosam
livsstil 1 form av exempelvis goda matvanor och motion. Det handlar istéllet om deras
livssituation. Enligt Antonovsky (1987) har ménniskan ett starkt KASAM nér hon
kdnner en ekonomisk, existentiell och social trygghet. Personalen kan inte inge
patienterna trygghet och kinsla av sammanhang diaremot tillhandahélla verktyg.

Verktyg for att, trots avsaknad av sammanhang, fi ett mer dragligt liv.

Tidigare konstaterade vi att hélsa har olika betydelser for olika ménniskor men att
graden av hilsa &r knutet till ménniskans olika mojligheter att uppna sin fulla potential.

Yttre faktorer av ekonomisk och social karaktir sdsom exempelvis arbetssituation samt
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bostadsforhallanden kan alla paverka denna mojlighet (Ewles, et al., 2005). Aspekter
som ofta ligger utanfor individens kontroll. Begreppet illness uttrycker den subjektiva
sjukdomsupplevelsen. Det kan handla om att vara trétt, vara illaméende eller uppleva
yrsel. I jimforelse med disease dr illness 1 hogre grad kontextberoende. Dessa yttre
aspekter kan alla inverka pé den subjektiva sjukdomsupplevelsen. Detta
overensstimmer vil med pilotstudiens resultat dér patienterna exempelvis upplevde att
ekonomisk osédkerhet kraftigt padverkade deras kénsla av kontroll 1 livet. For patienterna

1 pilotstudien handlar det om illness snarare &r disease.

Sachs talar om begreppet sickness (Sachs, 1993). Med sickness menas den sjukroll som
patienterna far mojlighet att trdda in i efter att de fatt en diagnos. Om denna sjukroll
godkénns av andra ménniskor, tillskrivs den ett virde. For patienten kan det innebéra
minskade krav frdn omgivningen att g in i denna sjukroll samt ett 6kat hinsynstagande
fran andra. Dock podngteras det dven att det kan leda till kinslor av meningsloshet och
lag sjalvkansla att ga in 1 denna sjukroll. Saledes finns det tvé aspekter pa begreppet
sickness. En tidigare studie pekar dock mer pa att sjukrollen som patienterna tillskrivs
eller tillskriver sig sjdlva endast kan ses som en péverkande faktor som inverkar

negativt pad mdjligheter till aterhdmtning (Barsky & Borus, 1999).

For patienterna 1 pilotstudien handlade det mycket om att forsoka uthérda trots sina
symtom. De hade alla pa olika vis funnit sétt att g& vidare eller forsokte &tminstone att
gora detta. Ett sitt for ndgra av dem var att tinka pa familjen och sina barn. En patient
menade att det var tankarna pa hennes son som gjorde att hon éverhuvudtaget kom upp
pa morgonen de dagar livet kindes som allra virst. Det fanns en dvertygelse om att det
var det enda rétta, hon var helt enkelt tvungen att kimpa vidare for sitt barns skull. For
andra patienter handlade det om att helt enkelt forsoka acceptera livet som det blivit.

Det handlade om att 6verleva och kanske till och med om att forsoka leva.

Maktloshet handlade om att leva 1 ovisshet samt med en stor rddsla for att tappa
kontrollen. Hér ses en koppling till begreppet empowerment dér kontroll dr en av tre
centrala bestandsdelar. Patienterna i pilotstudien talade mycket, precis som patienterna i
studien av Nettleton (2006) om det svara i att aldrig riktigt fa veta vad som ldg bakom
deras symtom. Denna ovisshet ledde forstas till stor radsla for vad det kunde vara som

orsakade besvéren. Ovissheten kunde dock ta sig uttryck dven pa annat vis for
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patienterna i pilotstudien. En patient beskrev det som just ovisst och svart da hon talade
om sin arbetssituation. Under en period i livet hade hon fétt hoppa in och ta arbetspass
da hon eftersoktes, att aldrig veta om de skulle ringa och be henne arbeta var for henne
mycket svart. Det medforde att hon inte riktigt kunde planera sitt liv da hon alltid skulle
vara tillgdnglig. Detta skulle kunna liknas vid kénslan av att inte besitta makt 1 livet

sasom personen kanske varit van vid. En kénsla av att inte vara formdgen.

Det fanns i datamaterialet en underliggande kiinsla av plikt och ansvar. Atminstone tvi
av patienterna hade 1 perioder arbetat vildigt mycket och bara fortsatt utan att kinna
efter hur de egentligen madde. For en av dem var skélet till detta en radsla att tappa
kontrollen. Att sta utan arbete och pengar en dag och att da ses som den misslyckade
som behdvde hjélp. Den andra patienten fick for manga och tunga arbetsuppgifter en
period dé hon delvis var sjukskriven. Detta forbattrade inte hennes situation med bland

annat svar vark i kroppen.

Det intressanta i detta faktum, att patienterna tycks préglas av en stark arbetsmoral och
pliktkénsla, dr att de ar kvinnor. Det handlar om kvinnor som bara vill klara sig sjilva
och kunna ta hand om sina barn. Kanske vore ett genusperspektiv nagot for den
framtida forskningen kring patienter med MOS da tidigare forskning visat att fler
kvinnor &n mén ar drabbade (Aggarwal, et al., 2006; Kroenke & Price, 1993; Nettleton,
et al., 2005; Salmon, et al., 2009).

Utifran ett personcentrerat synsitt skapas manniskors identitet delvis i mdtet med andra
(Rogers, 1961). Detta gor det viktigt att reflektera dver vardens vad och hur. Huruvida
dessa bidrar till att stodja ménniskors kénsla av att vara den person man vill vara, alltsa
personcentrerat, eller om vardens vad och hur istéllet bidrar till att reducera personen till
en sjukdom, ett symtom eller ett organ. For patienterna i pilotstudien var det viktigt att
fortfarande kunna gora det som de tidigare klarat av for att inte kéinna sig mindre vérda.
Ett personcentrerat synsitt som utgdngspunkt i varden kar mojligheterna for att en
person far fortsitta att vara den som han eller hon alltid har varit trots symtom och
sjukdom. Hér har distriktskoterskan en viktig roll. Vad hon gor och hur hon gor det har
en stor betydelse for om varden blir personcentrerad, sjukdomsorienterad, eller

organcentrerad (Rogers, 1961).
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Att arbeta utifran begreppet personcentrerad vard innebir saledes att distriktsskdterskan
genom sitt synsétt sdtter personen framfor dennes sjukdom. Om distriktsskoterskan ska
kunna arbeta utifran ett personcentrerat perspektiv kravs det en god kunskap om
personen hon moter och dennes behov, synsitt och vanor. Det krdvs dven handling
genom att distriktsskoterskan ger forutsittningar for personen att sjdlv gora
prioriteringar och fatta beslut och att hon sedan stodjer personen i dessa genomforda

val.

Enligt Svensk Sjukskoterskeforenings publikation (2010) innebér personcentrerad vérd
att sjukskoterskan ska underlitta for och stodja den som drabbats av sjukdom eller
ohélsa. Personens tolkning och beréttelse bekréftas vilket vdl dverensstimmer da vi ser
till patienterna frén pilotstudien och deras 6nskningar om hur de vill bli bemétta. De vill
bli sedda och bekriftade som de ménniskor de alltid varit trots symtom som ibland

begrinsar dem.

Négot som blir intressant att diskutera kring ar fragan huruvida det &r individen eller
samhillet som ska fordndras? Det byggs upp olika modeller f6r det hdlsofrimjande
arbetet men vem eller vad ir egentligen malet for denna verksamhet? Ar det individens
beteende som bor fordndras eller dr det den socioekonomiska miljon som ér i behov av
fordndring? Om ménniskan ska striva efter att hela tiden leva allt mer hilsosamt dr det
kanske minst lika viktigt att miljén vi lever 1 blir mer hélsosam f6r médnniskan (Ewles,
et al., 2005). Ett alltfor kraftigt fokuserande pa enbart individen kan leda till att andra
viktiga faktorer sdsom arbetsforhéllanden och exempelvis ekonomi inte tas hansyn till.
Fioretos (2009) avhandling tydliggdér hur mycket individen faktiskt paverkas av faktorer
sasom ovan. | distriktsskoterskans mote med patienter med MOS ar det av storsta vikt
att ta detta 1 beaktande. Alla ménniskor lever under olika omsténdigheter och har med

sig olika livsbagage.

Aven antropologerna Margaret Lock och Nancy Scheper-Hughes talar om det samband
som finns mellan ohélsa, kropp, samhélle och kultur (Lock & Scheper - Hughes, 1996).
De menar att biologi, ekonomi, kroppsbild och jaguppfattning kan ta sig uttryck 1
kroppen. Trauman, frustration och kénslor internaliseras 1 kroppen och tar sig olika
uttryck sdsom exempelvis virk. Den position som en manniska upplever sig ha i ett

samhille inverkar pa kroppen. Via kroppen speglas maktloshet, osynlighet, besvikelse
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och dalig sjdlvkansla (Lock & Scheper - Hughes, 1996). Resultatet i pilotstudien visar
att dessa faktorer haft en betydelse for patienternas hilsoprocess. Patienterna upplever
sig séllan besitta egenmakt eller empowerment. De kénner sig inte alltid delaktiga utan
snarare utanfor samhallet och dven som tidigare forskning visar, "medicinskt

fordldralosa” 1 motet med Hilso- och sjukvéirden (Nettleton, et al., 2005).

En &sikt ar att sjukvérden varken bor eller kan ta till sig alla olika svarigheter en
mainniska kan ha (Svenaeus, 2003). Det ar ett dilemma for vardpersonalen att de har
patienterna visar symtom som inte alltid har en medicinsk grund utan istillet handlar om
en livssituation som blivit svar att hantera. Vardpersonalen vill forsta patienternas
situation men trots denna goda vilja besitter personalen inte formagan att 4ndra
situationen pa ett enkelt vis. Personalen pa vardcentralen som Fioretos (2009) studerar
menar att deras arbetsplats ska vara likt en kugge i ett hjul. De 6nskar ett samarbete med

andra institutioner for att béttre kunna hjdlpa de komplexa patienterna.

Vi1 tror att det ligger mycket sanning i detta. Ska livssituationen forbattras for dessa
manniskor krévs det att samhillet engageras. Det krdvs ett utokat samarbete mellan
exempelvis arbetsformedling, socialférvaltning och forsdkringskassa. Vidare anser vi
det sjdlvklart att varje vardcentral bor ha tillgang till psykolog eller annan
samtalskontakt samt ett ndra samarbete med sjukgymnast och andra professioner

lampliga for problematiken.

I pilotstudien framkommer det att kénslan av sammanhang och delaktighet &r viktig.
Det ar dven tydligt att patienterna ofta kinner sig mindre virda och saknar tro pa sig
sjdlva. For att {4 patienterna att finna kraft och motivation bor distriktsskoterskan allra
forst forsoka medverka till att stirka deras sjdlvkansla. Denna kan definieras som kénsla
av allmént vilbefinnande som individen upplever i relation till sig sjilv (Ewles, et al.,
2005). Flera patienter 1 pilotstudien upplevde dessutom en stark rddsla for att forlora

kontrollen och inte kdnna sig delaktiga.

Ett sétt att 6ka kénslan av kontroll i livet vore kanske genom 6kad delaktighet. Visst
kinns det nastintill hopplost och det dr sasom Fioretos avhandling (2009) visar snarare
en fradga om livssituation dn om livsstil. Séledes inget som enkelt gar att rada bot pa

genom diverse hilsotips. Det handlar om patienter som ofta har viljan kvar men saknar
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motivation och kraft. Genom egenvard dir fokus ligger pa att stirka sin sjdlvkénsla kan
kanske patienten dndé na ett okat vilbefinnande och léttare leva med sina symtom.
Enligt Orem &r egenvard ett inldrt beteende som lérs in via kommunikation och
interaktion inom sociala grupper (Kirkevold & Larsson-Wentz, 2000). Detta sker utifrdn
manniskans sociala och kulturella kontext. Enligt henne bor sjukskoterskan stodja och
hjilpa patienten till att hjélpa sig sjdlv och omvéardnaden ses som ett komplement till
egenvarden. Orem anser att varje ménniska har en inneboende kraft att sjdlv motverka
sjukdom och frdmja sin hilsa. Det finns dock tillfdllen som gor att ménniskan inte &r
formdgen till detta. Det finns en risk 1 detta resonemang da skuld eller skamkénslor kan

uppsté nir en manniska inte orkar “rycka upp sig”.

Den tidigare forskningen pévisar att en av de storsta svarigheterna med avsaknad av
diagnos var att inte kunna dela den med ndgon. En kvinna menade att andra har sina
stodgrupper och liknande men hon saknade sadan tillhorighet. Vad patienterna fran
tidigare forskning eftersokte var att ndgon lyssnade pa deras beréttelser och gav

vagledning (Dwamena, et al., 2009).

Inom personcentrerad vard ligger fokus pa patientens berittelse och via berittelsen
skapas en relation mellan distriktsskoterskan och patienten. Enligt Dahlberg & Segesten
(2010) &r en fungerande mellanménsklig relation en forutséttning for att vardandet ska
kunna ske. Stodjande tréffar i grupp eller ett kontaktnét skulle kunna formedlas av
distriktsskoterskan. En samtalsgrupp eller liknande kan anses otillrdcklig och inte alls
ligga pa ritt nivd men fragan dr om detta anda inte kan vara en hjilp for den enskilda
individen. Genom interaktion och genom aktivitet bekrédftas minniskan och blir delaktig.
Kanske kan detta ocksa bli ett sitt att minska en isolering och eventuell passivitet. Det
kravs dock en kraftansamling av hela samhéllet vilket dr en frdga utanfor
distriktsskoterskans direkta kontroll. Sa 14nge avsikten ar att anpassa individen till
samhdllet snarare dn det motsatta anser vi det svart att nd en omvélvande fordndring.
Dock kan ett mer bekréftande synsétt sasom inom den personcentrerade varden kanske

utgora ett steg 1 ritt riktning.

Slutord
I dagens hilso- och sjukvard finns inte alltid de mojligheter som krévs for att aktivt

arbeta utifran varje individs behov och 6nskningar. Dagens sjukvardssystem saknar

36



utrymme for att se ssmmanhangen mellan de olika faktorer som kan inverka pé
patienternas hélsa sdsom sociala eller ekonomiska problem. Enligt Fioretos (2009) blir
mdten inom Halso- och sjukvarden ofta alltfor inriktade pa att hitta en medicinsk

forklaring.

En forutsittning for att nd en fordndring ar att hélso- och sjukvarden borjar soka
bakomliggande forklaringar dven utanfér den biologiska forklaringsgrunden. Enligt
Johannisson kan det vara svart och ovant for vardpersonal att trdda ur den bekanta och
inlirda referensram som de kénner till. Det 4r dock forst da detta sker som en okad
forstaelse kan uppnas. (Johannisson, 1994). Fragan dr vad som annars hinder med den

bakomliggande dngesten och oron och hur ska patienterna kunna gé vidare i livet?

Distriktsskoterskans styrka 1 arbetet med patienter med MOS ér att hon arbetar utifrin
tva olika perspektiv. Det vardvetenskapliga med fokus pa den personcentrerade varden
samt det folkhdlsovetenskapliga perspektivet. Detta gor att hon kan vixla ”glasogon”

och se bade individen pa nira héll samt den omgivning och samhille individen lever i.
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Bilaga 1
FORSKNINGSPERSONSINFORMATION

Patienter inom primarvarden med medicinskt oférklarade symtom.

- Upplevelsen av hilsoprocessen samt motet med hélso- och
sjukvarden

Bakgrund

En stor andel av de patienter som soker inom primarvarden har fysiska symtom utan nagon
bakomliggande medicinsk forklaring. Flertalet av dessa patienter har lidit av sina symtom och
besvar under en langre period och upplever ofta en forsamrad funktion. Omhandertagandet av
de sokande inom denna patientgrupp ar ej optimalt och stor frustation aterfinns ofta hos saval
patienter som hos sjukvardspersonal. Det finns darfor ett stort intresse av forskning inom
omradet. Vi anser att det ar av stor vikt att nd en 6kad kunskap i hur patienter upplever
kontakten med primarvarden och hur det samtalas kring symtomen. Som ett delprojekti en
storre studie soker vi nu darfor patienter som under det senaste aret har sokt ett visst antal
ganger pa vardcentral for symtom utan pavisbar organisk orsak.

Da du gjort detta finner vi det av stort intresse att fa veta mer om din livssituation samt din
upplevelse av hilsoprocessen samt motet med primarvarden.

Da du ringde och sokte kontakt med vardcentralen och vintade pa att bli uppringd fran dem
talades vi vid. Du fick da en kort information om var studie och nu tillfragar vi dig om ditt
eventuella vidare deltagande i studien.

Hur studien kommer att genomforas

Om du valjer att medverka i studien kommer vi att kontakta dig for att bestimma traff for en
intervju mellan dig och en sjukskoéterska under vidareutbildning till distriktsskoterska. Denna
intervju kan forslagsvis ske i ditt hem eller pa Goteborgs universitet. Skulle du kdnna att det
passar dig battre att traffas pa vardcentralen ar dven detta ett alternativ. Intervjun kommer att
besta av ett visst antal s.k 6ppna fragor dar det ges utrymme for dig att aterge din berattelse
och upplevelse. Samtalet kommer att spelas in pa band och senare skrivas ned ordagrant. Den
skrivna texten kommer vi sedan att analysera mycket ingdende. Resultatet kommer sedan att
ligga till grund for en storre studie med det dvergripande syftet att utforska symtom
kontextualisering och interaktion mellan patienter och vardpersonal inom priméarvarden.



Hantering av data och sekretess

Resultatet av vart samtal kommer att behandlas sa att inga obehoriga kan ta del av det. Vi
studerande samt var handledare kommer att vara dem som laser och studerar materialet. Ditt
namn och andra eventuella uppgifter kommer att kodas for att inte kunna héarledas till Din
identitet.

Din upplevelse av deltagandet i studien

Samtalet kan viacka minnen och tankar omkring din hédlsa och livssituation som eventuellt kan
upplevas som jobbiga for dig. Du ska veta att du har ratt att avbryta samtalet nidr som helst utan
att ange nagon orsak.

Ett deltagande i studien ger dig inga egentliga férdelar men kanske kan du komma att uppleva
det positivt att medverka och tala kring din situation och fa delge oss dina upplevelser.

Frivillighet

Ditt deltagande ar helt frivilligt och du kan och far sjalvklart niar som helst under studiens gang
avbryta och avsluta ditt medverkande utan att limna nagon forklaring till ditt beslut. Om du
inte véljer att delta fran borjan eller under arbetets gang skulle vilja att avbryta dr detta inget
som pa nagot vis kommer att paverka din nuvarande eller framtida vard. Véljer du att avbryta
deltagandet under studiens gang, kommer vart samtal att forstéras och inga analyser kommer
att utforas.

Ansvariga for studien

Har du nagra fragor ar du vilkommen att kontakta oss fér mer information.

Halsningar/

(student) (Handledare)



Skriftligt informerat samtycke

Jag har fatt muntlig och skriftlig information om studien. Jag har ocksa fatt mojlighet att stélla
fragor och fatt dem besvarade. I den information jag mottagit har det framgatt att det ar tva
sjukskoterskor under vidareutbildning och deras handledare fran Géteborgs Universitet som
kommer ta del av uppgifterna jag lamnar i intervjun.

Jag ar medveten om att mitt deltagande i studien ar frivilligt och att jag kan avbryta nar jag sjalv
vill och detta utan att ge nagra skal.

Jag lamnar harmed mitt samtycke till att delta i studien.

....................................................

Namn (intervjuperson) Datum

Jag bekraftar att intervjupersonen fatt full information om studien och intygar att det ar
intervjupersonen sjalv som har undertecknat och daterat.

Namn (ansvarig) Datum

Namnfortydligande

Institutionen for Vardvetenskap och halsa, Box 457, 405 30 Goteborg



Bilaga 2

Intervjuguide

Syftet med studien ar att beskriva och belysa patienters upplevelse av:

1. attleva med medicinskt oférklarade symtom (MOS)

2. att (som mangsokare/patient med MOS) skapa forstaelse for sina symtom i motet med

personal pa vardcentral

Inledningsfraga/or utifran foljande perspektiv

* personcentreringsperspektiv:

)

Beratta om dig sjdlv - vem ar du?

* Halsoperspektiv:

)
)

© © © ©O

Hur mar du nu?

Hur har du matt férut? Nar, var och hur har hilsan forandrats? Ge exempel pa
"kritiska punkter”

Hur har ditt liv paverkats (synen pa sig sjalv, relationer med andra,
socioekonomisk situation) - ge exempel fran det dagliga livet

Hur upplever du férandringen?

Varfor tror du sjalv att du inte mar bra?

Hur gor du sjalv for att ma sa bra som mojligt?

Nar mar du som bast?

* Vardperspektiv:

)
0

(o}

Hur ar det att vara patient pa vardcentralen?
Hur upplever du métet med personalen?

= Exempel pa en situation dir du blev forstadd

= Exempel pa en situation dar du inte blev forstddd /missforstadd
Vad onskar du dig av varden



