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Sammanfattning:

Bakgrund: Reumatoid artrit (RA) &r en kronisk inflammatorisk sjukdom som behandlas med
bade farmakologisk och icke-farmakologisk behandling. For en del patienter fungerar
behandlingen bra, de har kunskap om sin sjukdom och situation. For andra kan det se
annorlunda ut, bl.a. beroende pé hur vél insatta de &r i sin sjukdom. Den forskning som finns,
fokuserar framst pé patienter i remission. For att stotta och stérka patienter som inte mér bra i
sin RA, att ge dem 6kad kunskap om sin situation, kan ett alternativ vara att de far tillgang till
en sjukskdoterskeledd mottagning med inriktning pa personcentrerad vérd.

Syfte: Syftet med studien var att beskriva hur patienter med RA erfar personcentrerad
sjukskoterskeledd mottagning med téta intervall under ett &r.

Metod: Kvalitativ metod har anvénts for att f4 en djupare forstielse av fenomenet. Intervjuer
har gjorts med 12 informanter. Texten har analyserats med fenomenografisk metod.

Resultat: Analysen resulterade i tre kategorier som beskriver informanternas erfarenhet av att
triffa en sjukskdterska. De tre kategorierna beskriver en process, en relation begreppen
emellan. Forst uppgav informanten att de Métt kompetens, nista steg blev att informanten
erfor en Relation som bdr och det sista steget blev att ha Gjort en personlig resa.

Slutsats: Studien visar att patienter med RA som fick mdjlighet som traffar en sjukskoterska
med téta intervall blev stirkta pa flera plan och fick 6kad kunskap om sin sjukdom. Genom ett
personcentrerat forhéllningssatt har de blivit bemotta pa sin niva, efter sin kunskap och behov.

Nyckelord: Reumatoid artrit, sjukskoterskeledd mottagning, tight control, personcentrerad
vérd, kvalitativ forskning



Abstract

Background: Rheumatoid arthritis (RA) is a chronic inflammatory illness, using both
pharmacological and non-pharmacological therapy. Some patients experience good treatment,
knowledge about their illness and situation. For other patients, it might look different
depending on how much they know about their illness. Earlier research is primary focusing on
patients in remission. In order to strengthen and support patients with RA that are not feeling
well, to give them more knowledge about their situation, one option could be that they have
access to nurse-led rheumatology clinic’s person-centered care.

Aim: The aim of this study was to describe patients’ experiences of nurse-led care tight
control during one year.

Method: Qualitative design was used in order to receive deeper understanding of the
phenomenon. Interviews were conducted with 12 informants. The interviews were analyzed
using phenomenography approach.

Results: The informants’ experiences of nurse-led care tight control emerged in three
categories. The three categories describe the process, the relationship between the concepts.
The first step describes the Meeting of competence, the next step that the informant
experienced was Relationship building and the last step to have Made a personal journey.

Conclusion: Patients with RA who got the opportunity of nurse-led care and tight control
became strengthen, got extended knowledge about their illness. Patients have been treated on
their own level, knowledge and needs, by using a person-centered approach.

Keywords: Rheumatoid arthritis, nurse-led clinic, tight control, person centered care,
qualitative research
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Inledning

I mitt arbete som sjukskoterska pd en reumatologisk enhet pa ett sjukhus i Viastsverige moter
jag néstan dagligen patienter med reumatoid artrit/ledgdngsreumatism. En del av dessa
patienter klarar sin sjukdom bra, de har en vil fungerade medicinering, har kunskap om sin
sjukdom och forlopp, de kinner sig sékra i sin situation. For andra patienter kan det se
annorlunda ut och det kan bero pé flera orsaker. Dels kan det bero pé att patienterna inte ar
helt inforstddda i sin sjukdomssituation och dels pd att de inte dr optimalt medicinerade.
Rutinen hos oss pé reumatologen &r att patienter med reumatoid artrit har ett lakarbesok per
ar. For en del av dessa patienter dr inte detta tillrackligt. Det méarks pé antal jourbesok som
bokas, vilket betyder att patienten kan fa hjilp med akuta besvir, t.ex. svullen och 6m led.
Sjukskoterskeledd mottagning kan vara ett sétta att stotta och stirka patienter med reumatoid
artrit. P4 den enhet som jag arbetar finns ingen formell sjukskoterskemottagning som
patienterna kan bokas in pa om behov skulle finnas.

Bakgrund

Reumatoid artrit och dess behandling

Reumatoid artrit

Reumatoid artrit (RA) dr en kronisk inflammatorisk och obotlig ledsjukdom. I vardagligt tal
kallas den ledgangsreumatism. Den kinnetecknas av smirta, ledinflammation, trétthet och
funktionsnedséattning. Sjukdomen kan ’komma i’ skov, d.v.s. med 6kad sjukdomsaktivitet.
Sjukdomen kan ocksé forsamras gradvis (1).

I Sverige beréknas ca 0,7 % av den vuxna befolkningen ha RA, sjukdomen kan drabba barn,
ungdomar och vuxna, det dr dock vanligast att drabbas 1 aldern mellan 45 till 65 &r. RA ér
totalt sett 2-3 gdnger vanligare hos kvinnor &n hos min (1). Orsaken till sjukdomen &dr okénd

men vissa faktorer har betydelse bl.a. érftliga faktorer och omgivningsfaktorer som t.ex.
rokning (1, 2, 3).

Symtomen kan komma smygande men ocksa akut. Diagnosen RA stills bl.a. genom allminna
symtom, laboratoriediagnostik (bl.a. SR, CRP, RF-faktor m.m.), rontgen och undersdkning av
leder, s.k. ledstatus déar svullna och 6mma leder bedoms. Det kan vara svart att stdlla
diagnosen RA i ett tidigt skede da det finns flera olika reumatiska differentialdiagnoser, t.ex.
SLE och Psoriasis Artrit (1).

Behandling

RA behandlas med farmakologisk och icke-farmakologisk behandling och rehabilitering. Det
ar viktigt att satta in behandling tidigt for att hélla sjukdomsaktiviteten 1&g och pé sa sitt
minska nedbrytning av lederna. For att detta skall uppréatthéllas och att patienten skall fa en
optimal behandling behdver patienten tillgéng till hela reumateamet, d.v.s. lékare,
sjukskoterskor, fysioterapeuter, arbetsterapeuter och kuratorer m.m. (1).



Behandlingen syftar till att symtomlindra, minska ledforstorelse och att *halla’ sjukdomen i
remission, d.v.s. att den dr ldgaktiv. Valet av behandling beror pé flera olika saker, bl.a.
sjukdomsaktivitet, ledforstorelse, dlder, andra sjukdomar m.m. Antiinflammatoriska
lakemedel kan ges, t.ex. tablett Brufen. Antireumatiska ldkemedel, s.k. DMARDs (Disease
modifying anti-rheumatic drug) dir tablett Methotrexate r forstahandsval ar en vanlig
behandling dir antiinflammatoriska likemedel inte har gett tillrdcklig effekt. Om behandling
med DMARD:s inte ér tillrdcklig, sétts ytterligare behandling in med s.k. TNF-hdmmare (T-
cellshammare, vilken har en central roll i inflammationsprocessen). TNF-hdmmare kan ges
som intravends infusion eller som subkutan injektion (1, 2).

Att leva med Reumatoid artrit

Patienters uppfattningar av att leva med RA innebéra att de stravar efter att leva ett normalt
och bra liv och att hitta sétt att klara av sin RA i det dagliga livet. Det kan handla om att
acceptera sin sjukdom och att vara positiv, att gora det basta av situationen och att klara av
symtomen. Patienterna beskriver ocksa att de forsoka anvinda sina personliga resurser pa ett
bra sdtt men ocksa att ta hjélp fran andra, d.v.s. familj, vinner men ocksa vardpersonal (4, 5).
En del patienter uppger att de far kiimpa for att klara av sin RA, detta kan bl.a. bero pé att de
kénner att de inte har bra kontakt med vardpersonal. En annan kénsla kan vara att de &r
tveksamma till sina egna formagor (5).

Patienter med RA beskriver ocksé att de blir paverkade i sitt dagliga liv och i relationer med
andra. Det kan ta sig i uttryck att de inte kan planera aktiviteter spontant, &ven arbetet kan
paverkas. Trotthet dr ocksd ndgot som ar patagligt i patienters liv med RA, da de kdnner att de
bor hushalla med sin energi (6, 7). For en del patienten kan en kénsla av nedstimdhet infinna
sig, detta kan bl.a. bero pd att de kan kénna sig osdkra pa hur sjukdomen kommer att pdverka
dem, samt hur/om sjukdomen fortskrider. Patienterna uttrycker ocksa ett behov att triaffa
andra patienter med RA (7).

Reumavard och sjukskoterskemottagning

Patienten behover hela reumateamet for att klara av att leva med RA da behandlingen &r bade
farmakologisk och icke farmakologisk (1). Patienten sétts in pa behandling av sin lékare, kan
bl.a. f4 information och kunskap om sjukdom och behandling av sjukskoterskan, far hjilp av
arbetsterapeut med utprovning av t.ex. hjdlpmedel om det behovs. Patienten kan ocksé fa
hjélp med trianing av fysioterapeut.

Det finns tidigare forskning om sjukskoterskeledda mottagningar for kroniskt sjuka patienter,
t.ex. om diabetes och hjért-kérlsjukdomar, dessa visar bl.a. att sjukskdterskan ér skicklig péa
att utbilda och folja upp patienter (8, 9). Det dr ocksa kint att vissa patienter tycker att det &r
enklare att prata med en sjukskoterska &n en lékare och att de kénde sig sékrare, familjdrare
och mer deltagande i sin vard (10, 11). Nér det géller patienter med RA verkar den
forskningen inte kommit lika 14ngt som den ovan nimnda. En review artikel visar att
sjukskoterskeledd vard inom reumatologi jdmf{ort med vanlig vard bedoms som likvérdig,
men dessa artiklar handlar om patienter med lagaktiv sjukdomsaktivitet. Dock menar



forfattaren att det 1 vissa studier visat att sjukskoterskeledd vérd var att foredra, men att det
saknas tillrickligt med evidens for det. Det behdvs mer forskning inom omradet (12).

Personalism - Personcentrerad vard

De flesta som kommer i1 kontakt med sjukvéarden upplever nog att kanske vara i underlage.
Uggla (13) beskriver det som att patienten befinner sig i ett trefaldigt underlége. Han pratar
om det institutionella underldget, vilket innebér att patienten befinner sig 1dngt ner i hierarkin
som finns inom sjukvarden. Det andra underliget ar att vara i existentiellt underidge, hir
beskriver han det kopplat till utsattheten och sarbarheten som en patient stélls infor p.g.a.
sviktande hilsa. Det tredje underldget beskriver han som det kognitiva underldget. Dir
hamnar patienten i underldge vad det géller kunskap, han menar att ven om patienten arbetar
inom sjukvard, eller sokt information pa nitet s hamnar patienten dnda i underlége.

Personalism dr det filosofiska utgangsldget for personcentrerad vérd och Paul Ricoeur
forklarar begreppet person som: kapabel, talande, handlande, berittande, ansvarig och
lidande. En person utvecklas i relation med andra (13).

Personcentrerad vird innebér ett partnerskap mellan hélso- och sjukvéardens personal och
patienten som en person. Om patienten blir bemott som en person, med egen identitet, far
berétta sin egen berittelse hjélper det till att planera patientens vard och behandlingar o.s.v.
Patientberdttelsen @r central 1 vardprocessen, dven dokumentation ér en viktig del nér
personcentrerad vard diskuteras (13). Patienten &dr expert pa sin egen sjukdom och
livssituation och det som personcentrerad vard fokuserar pa dr patientens resurser och
formégor (14). Patient kan beskrivas som en roll och person som en identitet. Begreppet

patient kan ocksé fungera som ett integritetsskydd for personen samt att patienten har ett
juridiskt skydd (13).

For att vardpersonal skall kunna arbeta personcentrerat bor de reflektera dver ett annat
forhéllningssitt dn det paternalistiska (15) for att kunna utfora vardhandlingar
personcentrerat. For en del vdrdpersonal kan det vara latt medan det for andra kan kdnnas
kadmpigt att arbeta personcentrerat, det kan bl.a. handla om personligheter och det kan handla
om sjukvardsledning och organisation (16). Genom att arbeta personcentrerat har studier
visat att livskvaliteten 6kar for personen, det blir en minskad vardtid samt att det ar
kostnadseftfektivt for sjukvarden (13, 14, 16).

Pagaende studie om sjukskoterskemottagning

Pa Sahlgrenskas reumatologiska enhet pagar en studie, som startade 2014 och pagar till
februari 2017. Studien &r en randomiserad kontrollerad studie (RCT) och vinder sig till
patienter som har RA sedan minst 2 ér tillbaka samt har maéttlig till hog sjukdomsaktivitet.
Studien pagér under ett ar med uppfoljning efter 6 ménader. Patienterna lottas till antingen en
interventionsdel eller ”sedvanlig vard”. Interventionen innebdr att patienterna tréffar en
sjukskoterska var sjitte vecka med tydligt fokus pa tight control/personcentrerad vard med
syfte att fa kontroll 6ver sjukdomsaktiviteten. Patienterna lamnar blodprover och skattar sina



ledbesvir fore besoket hos sjukskdterska. Pa besoket undersoks patienternas leder, med s.k.
ledbedomning, medicinering diskuteras samt vissa justeringar genomfors vid behov, en
hélsoplan skrivs, vilket innebér att patienten beskriver sina méal med besoken till
sjukskoterska, det kan bl.a. berdra traning, avslappning eller administrering av 1dkemedel.
Hilsoplanen utvérderas vid varje besok. Patienterna som lottas till ”sedvanlig vard” foljer
reumatologklinikens riktlinjer som innebér minst ett besok hos lékare varje &r. De bada
grupperna jaimfors bl.a. genom skalor som maéter sjukdomsaktivitet. Inklusionen i studien &r
avklarad och bestar av 34 patienter i1 kontrollgruppen i ’sedvanlig vard” och 36 patienter i
interventionsgruppen. Denna RCT studie kommer att bendmnas som ursprungsstudien i
fortsatt text.

Problemformulering

Det finns tidigare forskning om sjukskoterskeledda mottagningar med patienter som har RA.
Den forskning som finns fokuserar framst pa patienter som mar bra i sin RA, d.v.s. deras
sjukdom é&r ldgaktiv. Det finns inte mycket forskning kring sjukskoterskeledda mottagningar
och patienter som inte mar bra i sin RA, detta studeras i urspungsstudien, med primart
utfallsmatt av sjukdomsaktivitet samt sekundédra matt av livskvalitet, funktion i vardagen
m.m. En intervjustudie gjordes darfér med patienterna som varit med i ursprungsstudien for
att fa hora deras uppfattningar hur de erfar att triffa samma sjukskoterska med tdta intervall.
De hade inte tidigare haft denna mojlighet och det &r déarfor deras egna uppfattningar kring
fenomenet &r viktigt att belysa, t.ex. erfar de att de fatt den hjilp de behdver med
medicinjusteringar, symtomlindring m.m.

Syfte

Syftet med denna studie var att beskriva hur patienter med RA erfar personcentrerad
sjukskoterskeledd mottagning med téta intervall under ett &r.

Metod

Studien gjordes med kvalitativ metod for att fa en djupare forstaelse av hur informanten
uppfattar foreteelsen att traffa en sjukskoterska var sjitte vecka under ett ar. D& det handlar
om var och en av informanternas uppfattning, anvinds fenomenografisk ansats.

Denna studie avser att ge en 6kad kunskap om hur informanterna erfar tita besok hos
sjukskoterska, da tidigare studier visat pa att mer forskning behovs kring sjukskdoterskeledda
mottagningar for patienter med RA. Fenomenografi handlar om att fa en djupare forstaelse for
ménniskors uppfattningar, att forsta manniskors egen livsvérld. Det dr viktigt att ha ett
helhetstinkande om fenomenet, den som erfar fenomenet samt dvriga viktiga faktorer i
sammanhanget (17, 18, 19, 20).



Fenomenografi

Denna studie syftar till att fa fram informanternas uppfattning av att triffa en sjukskoterska
regelbundet.

Fenomenografi studerar hur olika ménniskor uppfattar ett specifikt fenomen eller en
foreteelse. Forskningen utgar frdn deltagarnas livsvérld. Forskaren vill fa fram uppfattningen,
variansen av fenomenet som studeras eftersom alla ménniskor har olika erfarenheter om det
hér specifika fenomenet (20). Inom fenomenografin ér det viktigt att visa hur ndgot framstar
for nagon, inte hur det egentligen ar (19).

Fenomenografi presenterades offentligt forsta gangen 1981 av Ference Marton (17). Den
utvecklades pa 1970-talet av en forskargrupp pa Pedagogen vid Goteborgs Universitet och ér
saledes kéind bland ldrare (18). Det mest karaktdristiska inom fenomenografi &r mangfalden,
variationen och dynamiken. Inom fenomenografin pratar man om Forsta ordningens
perspektiv vilket handlar om ett objektivt sétt att se pa fenomen, det handlar om fakta, t.ex. ett
dricksglas. Det 4r Andra ordningens perspektiv som beskriver médnniskans uppfattning, hur de
upplever nigot (17, 19), t.ex. 'det hir dricksglaset pAminner om min mormor, hon hade
sddana'. I den hér studien dr det andra ordningens perspektiv som studeras. Ménniskor erfar
sin omvirld pa olika sdtt, det &r beskrivningen av variationerna som &r vasentligt inom
fenomenografi.

Forforstaelse

Nir en studie skall genomforas dr det mycket viktigt som forskare att vara medveten om sin
forforstielse. I denna studie dr det positivt att jag har kunskap och erfarenheter av
patientgruppen samtidigt som det finns en risk att jag kinner mig for sdker pa patientgruppen
och att jag kanske dérfor missar nagot. Det géller att hélla sig stédndigt nyfiken och 6ppen for
att uppticka det som kommer fram (17).

Urval

Totalt antal deltagare i ursprungsstudien ér 70 patienter. I interventionsgruppen ingér 36
patienter som triffar sjukskoterska med téta intervall och 34 patienter som triffat ldkare, d.v.s.
ingdr i1 kontrollgruppen. Av dessa 36 patienter, 1 interventionsgruppen, har 22 patienter
avslutats 1 studien vid tillfdllet ndr intervjustudien paborjas. Av dessa 22 patienter har fem
personer avbrutit i studien av olika skél och var darfor inte aktuella i urvalet av
intervjustudien. Ett strategiskt urval vad giller alder och kon pd informanterna gjordes av
studieansvarig sjukskdterska som fragade om de kunde ténka sig att vara med i foreliggande
studie och bli intervjuade for att berdtta om sina erfarenheter av att trdffa en sjukskoterska
med téta intervall. Det var totalt 12 stycken som tackade ja till att bli intervjuade, de
kontaktades via telefon.



Det var 11 kvinnor och en man som intervjuades. Aldern varierade frn 21-79 &r. Det skiljde

sig ocksé 1 hur linge de hade haft sin reumatiska diagnos, sjukdomsduration varierade mellan
5-40 ar.

Tabell 1. Demografisk data av deltagare i studien

Informant Kon Alder Sjukdomsduration | Utbildningsniva
1 Kvinna 59 ar 29 ar Gymnasium
2 Kvinna 65 ar 13 ar Hogskola

3 Man 64 ar 7 ar Gymnasium
4 Kvinna 60 ar 40 ar Gymnasium
5 Kvinna 79 &r 15 ér Gymnasium
6 Kvinna 61 ar 11 &r Hogskola

7 Kvinna 61 ar 8 ar Gymnasium
8 Kvinna 64 ar 40 ar Gymnasium
9 Kvinna 75 &r 18 ér Hogskola
10 Kvinna 79 &r 21 ar Grundskola
11 Kvinna 48 ar 8 ar Gymnasium
12 Kvinna 21 ar 5ar Gymnasium

Datainsamling

Individuella intervjuer gjordes med de 12 informanter som tackat ja. Syftet var att fa en
djupare forstéelse av deras erfarenheter av att triffa sjukskdterska med téta intervall. Innan
sjdlva studien paborjades planerades ett par pilotintervjuer for att se hur frdgorna togs emot,
samt att se om nagot behovde dndras pa i intervjusituationen. Ingen justering behovde goras
och dessa bada intervjuer inkluderades i analysen. Intervjuerna genomfordes som samtal och
Oppningsfragan var den samma for alla deltagare, ”Berétta om din erfarenhet av att triffa en
sjukskoterska med téta intervall?” Foljdfragorna kunde ddremot se annorlunda ut beroende pé
vad deltagarna sa, bl.a. kunde en foljdfraga vara om de om de ként sig trygga med att triffa
sjukskoterska, samt om de upplevt att ndgot kunde gjorts annorlunda eller om nagot hade varit
negativt. Mojligheten att ta sig till sjukhuset var sjdtte vecka diskuterades ocksa.

Informanterna fick sjdlva vélja tid for ndr intervjuerna skulle genomforas (21). Platsen for
intervjuerna holls i privat samtalsrum pd mottagningen. Intervjuaren bar privata kldder for att
mdta informanterna pd en jambordig niva.

Intervjuer spelades in pd band och dérefter transkriberades ordagrant. Intervjuerna varade i 20
- 40 minuter. I samband med bandupptagning gjordes ocksé faltanteckningar, detta for att
minska risken for att missa nagot som sades 'icke-verbalt' (17). Efter intervjuerna gjordes




anteckningar dver hur hela intervjun och intervjusituationen varit, detta gav virdefull
information till analysarbetet (21).

Dataanalys

En del av analysarbetet paborjades redan vid utskriften av intervjuerna. Detta dr bra sitt att
bekanta sig med materialet och att fa en forsta inblick om vad som doljer sig i texten. Dérefter
genomfordes dataanalysen enligt sju steg inom fenomenografiska metodologin som beskrivs
av Dahlgren och Fallsberg (22).

Dahlgren och Fallsberg beskriver det forsta steget som att ’bli familjar’ d.v.s. ldra kénna sitt
material genom att 14sa det flera gdnger. Det andra steget dr att identifiera viktiga utsagor i de
individuella intervjuerna var och en for sig med utgdngspunkt frén syftet. Det tredje steget ar
jamfors utsagor for att hitta variationer. Som fjérde steg grupperas enheterna och ges en
bendmning. Vid det femte steget jimforas enheternas likheter och olikheter och pa sa sétt
avgransas de fran varandra. Det sjdtte steget innebdr att namnge enheterna, att kategorisera —
det som framkommer tydligt. Det sjunde och sista steget innebér att jamfora kategorierna.
Detta innebér ocksa en beskrivning av den speciella karaktéren i varje kategori.

Analysen genomfordes tillsammans med handledare, till en bdrjan arbetade var och en for sig,
for att se vad som kom fram. For att 6ka trovirdigheten och validiteten i denna studie samt att
minska inflytande frén forforstaelsen efterstravades konsensus.

Forskningsetiska overvaganden

Forskningsetik i Sverige kontrolleras av tva lagar samt att det ocksa finns etiska principer.
Lag om etikprovning av forskning som avser ménniskor (SFS, 2003;2008) (23) och
Personuppgiftslagen (1998:204) (24) ar bada lagar och avsikten med dessa ér att ”Skydda den
enskilda ménniskan och respekten for minniskovérdet vid forskning”. Etiska principer &r
Mainniskovéardesprincipen, d.v.s. som handlar om ménniskors lika virde, Gora-gott principen,
d.v.s. att deltagarna inte skall skadas och Réttviseprincipen vilket innebir att alla deltagarna
skall behandlas likvérdigt (20). Ursprungsstudien begéirde och fick etiskt tillstdnd.

Informanterna tillfrigades av studieansvarig sjukskdterska i ursprungsstudien om de kunde
tanka sig att vara med i intervjustudien. Informanterna som tackade ja, hade redan skrivit pa
ett samtyckeformulér, vilken ingér i ursprungstudien, dér star att de kunde bli kontaktade for
en intervju.

Intervjuerna har spelat in pd band, det finns ingen hirledning pé bandet vem som intervjuas.
Detta informerades informanterna om dels vid telefonsamtalet da tid bokades men ocksé nér
de kom till intervjun.

Information gavs till informanterna att de kunde hora av sig i efterhand om det var nagra
fragor, samt att intervjuaren ocksé kunde hora av sig igen om ndgot behdvde fortydligas.
Intervjuaren har inte varit delaktig i informanternas vard.



Resultat

Analysen av materialet resulterade i tre kategorier som beskriver informanternas erfarenhet av
att traffa en sjukskoterska med téta intervall under ett ar. De olika kategorierna édr; Mott
kompetens, Relation som bdr och Gjort en personlig resa. Dessa tre kategorier beskriver en
relation dem emellan (forst uppgav informanten att hen mott kompetens, nésta steg blev att
informanten erfor en relation som béar och det sista steget blev att ha gjort en personlig resa).

Tabell 2. Oversikt av subkategorier och kategorier

Kategorier: Mott kompetens Relation som bar Gjort en personlig
resa
Subkategorier: Okad kunskap om | Okad trygghet Lért mig
sjukdom och o ) sjalvkdannedom
behandling Tillganglighet — 1att .
att na Lart mig ta hand
Stod fran andra om mig sjélv
professioner
Delaktighet

Mott kompetens

I intervjuerna som genomfordes framkom det tydligt att informanterna *'mott kompetens’.
Detta visas genom subkategorierna; att de fatt okad kunskap om sin sjukdom och behandling,
stod fran andra professioner och delaktighet.

Okad kunskap om sjukdom och behandling

I motet med sjukskoterskan beskrev informanterna att de fitt svar pé sina fragor och
funderingar, de har ocksa kunnat fraga, detta dr en viktig synpunkt av vad kompetens kan sta
for. De menar att vid ett ldkarbesok da det &r mycket som skall avhandlas fanns inte tiden for
fragor. En informant beskrev:

For ndar man gar till reumatologen i vanliga fall sd...ndr man vil kommer ut igen sd...har
man alla sina frdagor kvar for man har inte... man kommer inte ihdg...sd just det hdr att det
dr... det dr tiden...att de (sjukskoterska) har tiden att lyssna och det gor ju ocksd att
engagemanget finns... (1.1)

I intervjuerna framkom tydligt att informanterna kénde sig trygga med sjukskoterskans
kompetens, de visste att det var en specialsjukskoterska de traffade. En informant beskrev det
som:



...bade sjukskéterska och likare dr vildigt specialiserade, sd jag tinker aldrig att, nu trdffar
Jjag en sjukskoterska och att hon skulle brista i kompetens, det har aldrig slagit mig...jag vet
att om sjukskoterskan skulle bli osdker sa skulle hon ju kolla med en ldikare, det var ju inte sd
att hon chansade... (1. 12)

Vid besoken fick de mojlighet att fraga om behandlingar och dven vad sjukdomen innebar. En
del beskrev att de var rddda for medicineringen, de hade inte tillrickligt med kunskap och
hade inte tidigare ’vdgat’ frdga. Detta forde ocksd med sig att de kanske inte tog medicinen
som var ordinerat.

...ndr jag fick prata med henne och stdllt alla fragor och ...sa det dr det som har gjort att jag
tagit medicinerna... (1. 6)

Stod fran andra professioner

Téta besok hos sjukskoterskan gav dven informanterna mojlighet att fi kontakt med andra
professioner inom védrden. Det kunde komma i uttryck som att informanterna fick hjélp att
komma till en arbetsterapeut, sjukgymnast, dietist eller till kurator. Aven méjlighet till
rehabilitering gavs s som remiss till bassidng.

Och hon har ju dven kunnat hjdlpa till med sddant hdr ...att komma ner till arbetsterapeut...

(1. 1)

Forutom kontakt med de vanliga i reumateamet fanns dven behov av att {4 stod av dietist
p.g.a. stort besvir med illamdende vid medicinering. En informant beskrev det sa har:

Hon har da kollat upp om jag behovde triffa en dietist, jag behovde ndringsdryck... sd att
liksom... det dr ju hela uppfoljningen hdr... (1. 11)

Erfarit delaktighet

I intervjuerna framkom att i mdtet med sjukskoterskan kdnde informanterna att de var
delaktiga, de kunde paverka det som ’bestdmdes’, d.v.s. informanterna hade skrivit sin
hélsoplan tillsammans med sjukskdterskan och hilsoplanen utvérderades vid varje besdk och
skrevs om vid behov. Delaktighet kunde visa sig genom att de hade métt en helhetssyn hos
sjukskoterskan, de hade nagon att ventilera med och att det var en tvavagskommunikation i
overenskommelsen. En informant sa:

...men for min del var det ju oerhért bra att jag fick ha de hdr tdta kontakten med
sjukskoterskan, jag drabbades ju av en ldkemedelsskada mitt upp i detta...jag kunde liksom
ventilera med henne hela tiden var sjdtte vecka... (1. 8)

Informanterna uppgav ocksa att sjukskoterskan var mycket tillmotesgaende och flexibel
genom dialogen. En informant beskrev:



...ndtt mig pd min nivd sd att sdga. Just som jag dr kanske ganska ung, jag har haft det i fem
ar... (1. 12)

Relation som bar

Intervjuerna visade att informanterna kénde att de fick en relation som bér i och med de téta
besoken till sjukskdterskan. Detta framkom genom subkategorierna; dkad trygghet och
tillgénglighet — létt att na.

Okad trygghet

Informanterna menade pé att ha en och samma sjukskdterska, att ha denna tita kontinuitet
gjorde att det kéndes tryggt. Flera informanter uppgav att de ndstan kinde det som att de fick
en relation med sjukskoterskan. Det blev som att prata med en kompis, ndgon som kénner
intresse for 'mig’ och som ’jag’ har fortroende for. En informant beskrev:

Det dr ofta lite littare att prata med en sjukskoterska dn en likare... sd att... jag tycker
ndstan det faktiskt ... det blir mer sd att som att prata med en kompis... (1. 4)

En kvinna beskrev att hon upplevde att hon fick den dér extra personliga kontakten med
sjukskdterskan under en period da hon behdvde stdttning, hon séger:

For min del var det ju perfekt alltsd...jag tyckte det var helt enormt att ha det hdr stodet...
faktiskt...Ja, det var ett vildigt stod att ha henne... och sd tdta... hon ringde hem och... jag
ringde henne och... fantastiskt var det. (1. 8)

Tillgiinglighet — Liitt att na

Under intervjuerna framkom att god tillgénglighet var viktigt och att det var ndgot som
informanterna upplevde fungerade bra i motet med sjukskoterskan. De beskrev det som att
sjukskoterskan var ldtt att nd, dd de hade fatt telefonnummer direkt till ’sin” sjukskoterska. De
kunde ringa om det var nagot de funderade pa och uppgav att sjukskoterskan aterkopplade
ofta snabbt tillbaka. De sa ocksa att de kiinde att de fick prata klart, det var ingen stress vare
sig via telefon eller vid besdken pa kliniken. Att bli lyssnad pd var ocksa nagot som
patienterna uppgav som mycket viktigt. En informant beskrev:

Har liksom fick man ju prata firdigt och man kunde sdga vad man hade upplevt jobbigt och
vad som var bra och sa ddr ... blivit lyssnad pd... jag tror det dr oerhort viktigt det hdr att
man blir lyssnad pa... att ndgon har tid att sitta... (1. 2)

Informanterna uppgav ocksa att de kunde fa hjélp snabbt om inte medicinen fungerade. En
informant beskrev:

...dd kunde jag ringa direkt och sdga att det hdr gar ju inte...hon kunde prata med
doktorn...det sparade vildigt mycket tid... och da istdllet for att vinta pd en ldkartid, att hon
fixade allting... (1. 11)
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Gjort en personlig resa

Ytterligare ett tema som framkom under intervjuerna var att informanterna, pé ett eller annat
satt, uppgav att de hade gjort en personlig resa. Denna ’resa’ blev mgjligt bl.a. p.g.a. att det
sattes upp mal med fokus att ma s& bra som mojligt (besoken till sjukskdterskan) och att
patienterna kom med tdta intervall. Detta gav mojlighet att fa en 6kad insikt om bade sig sjalv
och om sin sjukdom. Flera informanter sa att de tidigare inte tagit upp vissa saker med sin
lakare, da tidsbrist var en orsak, de hade inte heller fragat annan vardpersonal, men ocksa att
de sjdlva inte var med pa ’taget’. Subkategorier hér blev; lart mig sjdlvkdnnedom och lart mig
ta hand om mig sjilv.

Lirt mig sjalvkinnedom

En del informanter menade att de fick en annan syn pa sin sjukdom och sig sjdlva nér de hade
mdjlighet att triffa en sjukskdterska med téta intervall. Detta berodde bl.a. pa att de 1 motet
med sjukskdterskan fick kunskap om sin sjukdom, kunde fraga och fa svar. Detta gjorde att de
fick sjdlvkdnnedom. Det kunde innebdra att borja prata om sin sjukdom pé jobbet, att finna
styrka att prata om sin sjukdom och situation. En informant beskrev:

... jag hade en helt annan syn pd det da...det dr svart att forklara...det blev mera oppet och
mera, jamen sd hdr dr det, jag hor mig sjdlv sdga...jag har problem med lederna, ja det har
jag...alltsa ndstan lite stolt att jag...inte att jag har...men att jag dndad kan vara roérlig...det
har viint sig istdllet for nagon skamkdnsla, att man har det... ... ledgdngsreumatism, jag dr en
reumatiker men jag dr inte min sjukdom. (1. 2)

Lirt mig ta hand om mig sjilv

Informanterna beskrev att genom att ténka pé ett annat sitt kring sjukdom och behandling,
kom ocksé forstaelsen att det dr viktigt att ta hand om sig sjélv. Detta gav dven en 6kad insikt
om sig sjélv, 1 att ha en sjukdom och behandling som ibland fungerar och ibland inte fungerar.
Informanterna beskrev att insikten av att ha en fungerande vardag &r viktigt, t.ex. att ta sig tid
till att trdna och att trina mer kontinuerligt. En informant beskrev.

...jag skulle sdga att jag inte ror mig alltfor ofta men ...man fick liksom en spark i baken utav
henne (sjukskéterskan)...och dn idag sd dr det ju lite sd ddr...nej, nu dr hon pd axeln, nej, jag
mdste gd ut och ga nu... (1. 7).

Ta hand om sig sjélv kunde ocksa innebéra att ldra sig att sdga nej, att fundera kring varfor
man gor pa ett speciellt sitt i vissa situationer. Detta giller bdde familje/vin relationer men
kan ocksa gilla i motet med sjukvarden. En informant beskrev:

...det bdsta utav allt, lira sig sdga ifran — nu rdcker det — oavsett vad det dr egentligen... (1.
11)
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Informanterna beskrev vidare att om de far adekvat hjédlp, bdde med bl.a. mediciner och
forklaring till varfor man skall ha en behandling, men ocksa med tips och rad, bidrar det till
att de kan klara av bade arbete och studier. En informant sa:

Folk pa universitetet har inte sett det, de blir sa forvanade ndr jag séiger att jag dr sjuk, att
jag maste ga hem och ta en spruta, alla blir sd chockade va, dr du sjuk?” for ingen ser det,
jag mar himla bra och dr igang, det har varit sa underbart att slippa sjukstimpeln (1. 12)

Flera informanter beskrev sig sjdlva som envisa och vana att klara allt sjdlv. Hilsoplanerna
kunde besté av t.ex. halla koll pd sig sjélv, inte ta i for mycket at ndgot héll och att sétta
granser. En informant beskrev:

jag har fatt lira mig att tinka om, det har blivit en...en personlighetsfordndring pd ndgot

sdtt... eftersom jag har fatt ldgga om en massa saker ...och dessutom slutat roka mitt upp i
alltihop... (1.9)

Metoddiskussion

Kvalitativ forskning anvinder begreppen trovérdighet och dverforbarhet for att diskutera
studiens giltighet och generaliserbarhet. Trovirdigheten i denna studie styrks genom att
beskriva tillvigagangssittet och anvdndandet av citat. Analysen gjordes genom att lyssna pa
intervjuerna, ldsa dem om och om igen, efter det hittades meningsbarande enheter, dessa
kodades och delades in i subkategorier for att slutligen delas in i tre kategorier. Det gjordes en
hel del justeringar i arbetet med de meningsbirande enheterna, d.v.s. de fick ’flytta runt’
mycket innan subkategorier hittades for att slutligen mynna ut i de tre huvudkategorierna.
Under detta arbete gjordes mycket reflektioner, samt att "regelbundet’ ta ett steg tillbaka’ for
att se vad som verkligen kom fram.

Efter att dessa 12 intervjuer gjorts, visade de sista intervjuerna pé viss ny "kunskap’ vilket gor
att resultatet troligen inte dr méttat. Det planeras att goras ytterligare 3—4 intervjuer i februari
dé studien berdknas vara klar.

Styrkor med fenomenografisk metod &r bl.a. att fa just erfarenheten av ett fenomen. Da
intervjuaren arbetar som sjukskoterska med patienter med RA finns naturligtvis en viss
forforstaelse och kunskap inom omrédet vilket kan fungera bade som en styrka i studien men
ocksa som en svaghet. Svagheten kan vara att intervjuaren inte har tagit av sig sina
professionella *glasdgon’. I en forskningssituation méste reflektion kring egen profession och
erfarenhet stindigt goras for att inte paverka resultatet. Darfor var malet i intervjusituationen
att vara 6ppen och lyhord, allt for att minska paverkan av forforstéelsen.

Intervjuprocessen sdg annorlunda ut i borjan av studien dé det inte ’flot pa’ lika bra som vid
de senare intervjuerna, detta p.g.a. att intervjuaren blev mer van och fick en béttre teknik 1
sjdlva intervjusituationen. Intervjuaren har inte varit delaktig i informanternas vérd, inte heller
1 processen att vélja ut vilka som skulle intervjuas.
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Informanterna blev informerade tva génger att intervjuerna skulle spelas in pa band, dels vid
telefonsamtal dér tid for intervjun bestimdes men ocksa nér de kom till mottagningen. Dock
kindes det som att ett par av informanterna verkade tycka att det var hammande att bli
inspelade. De fick da fragan om det var besvirligt, men de svarade att det var ok att fortsétta
med bandspelare. Hir kanske svaren blivit annorlunda om bandspelaren stiangts av och
anteckningar forts istdllet. Dock hade det varit en risk, eftersom att fora anteckningar kan gora
att viktig information missas.

Studiens resultat kan overforas till annan kontext eftersom flera studier har visat liknande
resultat. Troligen kan ocksé resultatet dven gélla for personer med andra kroniska sjukdomar
som paverkar deras vardag, men fortsatt forskning behovs for att faststilla detta.

Resultatdiskussion

Syftet med denna studie var att f4 kunskap om hur patienter med RA erfar métet med
sjukskoterskan. Studien resulterade i tre kategorier som beskriver informanternas erfarenhet
av motet: Mott kompetens, Relation som bér och Gjort en personlig resa.

Mott kompetens

Informanterna som var med i studien beskriver att nir de moter kompetens och far
information om sin sjukdom, far 6kad forstielse for sin behandling och dven far tips och rad
att anvédnda i det dagliga livet sd mér de béttre. En studie fran Nederldnderna beskriver pa
liknande sétt att patienter efterfragar utbildning, selfmangagement support, kinsloméssigt
stod och vélorganiserad vard (25). I ursprungsstudien sa informanterna ocksa att det var latt
att prata med sjukskoterskan. Om patienterna far information om sin behandling 6kar det
chansen att de tar sin medicin, vilket gor att de kan fungera i det dagliga livet och att minska
negativa effekter av sin RA (26).

Informanterna som varit med i studien sa att det var viktigt att vara delaktig i sin vérd, att
kénna att deras dsikt spelar roll. De upplevde att sjukskoterskan lyssnade pa dem och
hélsoplanen som skrevs fran borjan kunde reviderades vid behov och att detta gjordes
tillsammans vilket visar att sjukskdterskorna arbetade personcentrerat i studien. P4 liknande
sétt visar resultatet frdn Bala et al (2012) vikten av att f4 med patienten i sin egen vérd och
vélbefinnande, att det ar viktigt att patienten kénner att hen far vara med och bestimma om
sin vard. Det &r viktigt att bli sedd som en ménniska och inte bara en diagnos (11). For att
patienter skall fa en personcentrerad vérd stéller det krav pa vardpersonal att kunna arbeta
personcentrerat, vilket ocksé beskrivs pa ett tydligt sétt i Alharbi et al (2014) som menar att
en del vardpersonal ldttare kan ta till sig nya arbetssétt men att det ar svarare for andra och att
alla inte heller har verktygen att bjuda in patienten till sin egen vird. Det framkommer ocksa
att alla patienten inte vill vara delaktiga i sin vard, men forfattarna menar att det bl.a. kan bero
pa att personalen inte vet hur de skall *bjuda in’. Aven sjukhusstrukturen/ledningen har ett
ansvar gentemot att personalen far verktyg/utbildning hur de skall arbeta personcentrerat for
att patienter skall ses om partners och inte bara ’en patient’ (16).
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Relation som bér

Informanterna beskrev tydligt att de fatt en relation som bér, kidnt en 6kad trygghet under
tiden de varit med i studien. Detta betonades genom att de beskrev vikten av att traffa samma
sjukskoterska kontinuerligt och att de kinde att de fick en relation med sjukskoterskan samt
att sjukskoterskan var tillgédnglig och latt att nd. Liknade beskrivningar att sjukskdterskan
skall vara tillgdnglig kommer fram i andra artiklar (10, 11). Tillgédnglighet beskrivs som att
det var litt att komma 1 kontakt med en sjukskoéterska, antingen via telefon eller besok till
sjukskoterskemottagningen. Tillgdngligheten gjorde att patienterna fick en dkad
trygghetskénsla (10, 11).

Relationen som bér uppgav informanterna som positivt i studien, detta dr ndgot som dven
kommer fram i en artikel frén Storbritannien dar man gjort en jamforande studie mellan
sjukskoterskeledd och ldkarledd reumatisk vard. Dar framkom det att sjukskdterskorna
engagerade sig mer i att ’bygga en relation’, att prata mer personligt med patienterna dn
lakaren. Patienterna var ocksa mycket positiva till kontinuiteten, att de fick samma
sjukskoterska vid besoken (27). Att arbeta personcentrerat bygger just pa att skapa en relation
mellan patient och vardpersonal (16) vilket var fokus i ursprungsstudien.

Gjort en personlig resa

Informanterna som var med i studien séger pd olika sitt, att de fitt nya insikter om sig sjélva
och sin sjukdom. Flera informanter beskrev det som att de haft sjukdomen ldnge, men det
betydde inte att de lért sig/fatt information om/tagit till sig information, tillrdckligt
bra/noggrant om sin sjukdom och behandling. Detta dr ocksa beskrivet av Arvidsson et al
(2006). For att patienter skall lara sig om sin behandling och situation, fa mojlighet att
stimma av hur det gér och att bli sedd som egen individ, pa sé sétt bor de kunna gora kloka
val 1 forhallande till sin situation. Om de fér ldra sig om sin behandling kan det ocksa hjélpa
dem att kritiskt granska sin situation (26). Om de inte har gjort det, ar det svart att veta vilka
mdjligheter som finns for att fa hjélp. For att nd denna sjélvinsikt har sjukskoterskan 1
ursprungsstudien kunnat hjélpa till genom att stérka och stotta informanten, att finnas dar for
patientberittelsen dd hon samtidigt ser personen bakom diagnosen, vilket informanterna
uppgav ibland missades vid andra besdk inom sjukvarden. Ekman menar att patientberéttelsen

ar central 1 vardprocessen eftersom patienten dr expert pa sin egen sjukdom och livssituation
(14).

Informanterna beskrev ocksa att de fatt 6kad insikt om sitt 6vriga liv, det utanfér sjukdomen.
Att ldra sig nya sakar om sig sjdlv, att 1ira sig séga nej, att vaga sdga till sina arbetskamrater
att ”jag har RA”. De menar att dven hér har sjukskoterskan hjélp till att stotta dem och att en
del i detta berodde pa att de triffade samma sjukskoterska vilket gjorde det léttare att ta upp
dér de var senast, de behdvde inte borja om fran borjan nédr de kom pa sina besok. Att fa insikt
om sig sjilv, sin sjukdom, strdvan efter ett bra liv dr ett tillstind som skiftar over tid och ar
ocksa nagot som kommer fram i Bergsten et al (2011). Dér beskrivits ocksa att stdvan efter ett
bra liv beror pé vilka egna personliga resurser som finns, samt hur stddet frdn andra ser ut (5).
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Att ta hand om sig sjdlv var ocksd nidgot som informanterna uppgav att de hade fatt 6kad
kunskap om under studiens ging. De hade blivit stérkta i sin egen situation, det kunde bl.a.
betyda att de fortsatt att motionera efter att studien avslutats. For en del patienter kan
sjukskoterskeledda mottagningar hjdlpa patienten att komma till insikt om sina egna
mdjligheter, vad man dr kapabel till och att bli stirk i sin egen situation (26).

Implikation

Informanternas erfarenhet av att triffa sjukskoterska med tdta intervall under ett ar ger
fordjupad kunskap till sjukskoterskor och annan vardpersonal for att kunna bemota patienter
mer personcentrerat. Det framkommer ocksa tydligt i studien att det ar viktigt inom varden att
sdtta personen i fokus, inte bara som patient. Patientberittelsen dr viktig for att det skall bli ett
bra mote mellan vérdpersonal och patient. For att sjukskoterskor och véardpersonal skall kunna
arbeta personcentrerat behovs utbildning i hur man arbetar pé det séttet, samt att handledning
och uppfoljning finns for att vardpersonal inte skall falla tillbaka i tidigare sétt att arbeta.

Fortsatt forskning nér det giller hur personal upplever att arbeta personcentrerat vore
intressant att studera. Nér det géller patienter med RA som inte mér bra i sin sjukdom pa olika
sétt behovs ytterligare studier for att 6ka kunskapen om vad som behdver forbattras 1 varden. I
ursprungsstudien deltog patienter med skandinavisk bakgrund, det skulle vara intressant att
hora hur patienter med annan kulturell bakgrund erfar personcentrerad vérd.

Slutsats

Studien visar att patienter med RA inte alltid dr helt insatta i sin situation, men nér de fick
mdjlighet som tréaffar en sjukskdterska med téta intervall blev de stéirkta pd flera plan och fick
okad kunskap om sin sjukdom. De fick mdjlighet att stilla de frdgor de inte vagat, kunnat
eller kommit ihag tidigare. Genom att studien anvént ett personcentrerat forhallningssatt har
patienterna blivit bemotta pé sin nivé, efter sin kunskap och behov. For att det skall bli ett bra
mdte mellan patient och sjukvérd behovs en dppenhet, en tvavagskommunikation.
Informanterna genomgick en process under studiens géng. Denna process kallas liknas vid tre
trappsteg. Det fOrsta steget dr att de har Métt kompetens 1 motet med sjukskoterskan. Dérefter
gér de upp ett steg och erfar en Relation som bdr och det tredje och sista steget beskriver att
de Gjort en personlig resa.
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Bilaga 1

Information om forskningsstudie
dir sjukskoterskemottagning jaAmfors med ordinarie vard
av patienter med ledgingsreumatism

Bakgrund och syfte

Ledgangsreumatism (reumatoid artrit) 4r en autoimmun sjukdom vilket innebér att
immunsystemet angriper lederna i form av inflammationer som ger symtom som smérta,
stelhet och trotthet. Genom att effektivt behandla sjukdomen och inflammationen kan man
minska symtomen och dven minska skador pa leder. Trots att det idag finns flera olika
behandlingsalternativ uppnar inte alla patienter med ledgdngsreumatism en bra
symtomlindring och en lag sjukdomsaktivitet. Vi vill darfor undersdka om téta besok pa en
sjukskoterskemottagning kan minska sjukdomsaktiviteten jimfort med den ordinarie varden.

Varfor fragar vi dig om du vill vara med i studien?
Da du haft diagnosen ledgidngsreumatism i mer 4n 2 ar och har en relativt hog
sjukdomsaktivitet frdgar vi dig om du vill delta i denna forskningsstudie?

Hur gér studien till?
Om du viljer att delta i studien kommer du att lottas till en av f6ljande tva grupper:

- Sjukskoterskegruppen — om du lottas till denna grupp kommer du att komma till
sjukhuset var sjétte vecka for att traffa en sjukskoterska. En individuell
behandlingsplan sétts upp och denna f6ljs upp vid varje besok. Totalt kommer 7-10
besok goras pd mottagningen under studiens 50 veckor. Varje besok berdknas ta ca
45—-60 minuter.

- Kontrollgruppen — om du lottas till denna grupp fir du den ordinarie vird som ges
till patienter med ledgangsreumatism pé Sahlgrenska sjukhuset idag. Totalt kommer
3—4 besok goras under studiens 50 veckor. Varje besok tar ca 60 minuter.

Gemensamt for bada grupperna ar forsta besoket (som kommer att ta ca 90 minuter) da alla
studiepatienter undersoks och far svara pé enkéter gédllande sjukdomen och dirtill relaterade
symptom innan lottning sker till en av de tva grupperna. Efter 26 veckor samt da studien
avslutas efter 50 veckor undersoks alla studiepatienter och far i samband med besoket ater
svara pa enkéterna.

Vid studiestart samt efter 26 och 50 veckor kommer du att fa 14mna blodprov (50 ml, vilket
motsvarar ca 3 matskedar) for undersokning av inflammationsmarkdrer och genetiska
kopplingar till ledgangsreumatism. Utdver detta kommer rutinblodprover att tas.

Ett urval av patienterna som lottas till sjukskoterskegruppen kommer att tillfragas om
deltagande i en intervju angdende deras erfarenheter av att ha varit med i studien.



Bilaga 1

Biobanksprover

De prover som tas hanteras enligt biobankslagen och forvaras i reumatologens sa kallade
biobank tills de analyseras. Prover och undersdkningsresultat dr kodade och kan dirfor inte
direkt kopplas till dig. Det &r bara studieansvarig likare som har tillgéng till provernas
kodnyckel, vilken forvaras inlast pd reumatologkliniken. Du har rétt att tacka nej till att
proverna bevaras.

Finns det nigra fordelar eller risker med att delta i studien?

Studien innebir forhoppningsvis att sjukdomsaktiviteten minskar hos deltagarna. Studien
forvintas dven leda fram till battre kunskap om behandling av ledgangsreumatism, vilket pa
sikt kan vara till fordel for patienter med ledgdngsreumatism samt kan ge 6kad kvalitet av den
vard som ges.

Hur hanteras resultaten och sekretess?

Personuppgifter kommer att lagras i ett register och databehandlas i enlighet med ordinarie
rutiner inom hélso- och sjukvarden som regleras av Personuppgiftslagen (SFS 1998:204).
Dina uppgifter dr sekretesskyddade och kodade och ingen obehorig har tillgang till registret.
Undersokningsresultat som kommer att presenteras kommer inte att roja enskilda individer.
Ansvarig for behandling av dina personuppgifter dr Sahlgrenska universitetssjukhuset. Du kan
vénda dig till ansvarig lakare for studien (se kontaktinformation nedan) eller till
personuppgiftsombudet tel 031-3432726 om du onskar utdrag dver de personuppgifter som
finns registrerade pa dig och hjélp med eventuella rittelser.

Hur far jag information om mina resultat?
Om du vill ta del av dina unders6kningsresultat kontaktar du forsoksledaren.

Forsikring
Patientskadeforsdkringen géller och besdket kommer att kosta som ordinarie vard (for
sjukskoterskebesok 100 kronor).

Frivillighet

Ditt deltagande i studien &r helt frivilligt och du kan nér som helst avbryta deltagandet 1
studien utan att uppge forklaring och utan att detta paverkar din fortsatta behandling eller
omhéndertagande av din sjukdom.

Vid fragor ir du vilkommen att kontakta:
Forskningsansvarig ldkare:

Lennart Jacobsson, overlikare, professor

Avdelningen for Reumatologi, Sahlgrenska universitetssjukhuset
Grona straket 12

413 45 Goteborg

Tel: 031-342 98 23
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Forskningsstudie dar sjukskoterskemottagning jamfors
med ordinarie vird av patienter med ledgangsreumatism

Patientens samtycke

Jag har muntligen informerats om ovanstaende studie och lést bifogad skriftlig information.
Jag har fatt tillfdlle att stélla frdgor och fétt eventuella fragor besvarade.

Jag samtycker till:
att delta i studien

e att mina studiedata (personuppgifter) far behandlas som beskrivits
e att ldmna nedanstdende studieprover och att de fir anvéindas som beskrivits

Signatur
- Samtliga blodprover
- Endast blodprov for analys av inflammationsmarkorer
Endast blodprov for analys av genetiska markorer

Jag kéinner till att mitt deltagande &r helt frivilligt. Jag &r medveten om att jag niar som helst
och utan ndrmare forklaring kan avbryta mitt deltagande utan att detta paverkar mitt framtida
omhéndertagande.

Datum (ifylles av patienten) Patientens underskrift

Likare/sjukskoterska

Jag har informerat patienten om studien och patienten har fatt tillfélle att stélla fragor.
Patienten har lamnat sitt samtycke till att deltaga.

Patientens namn

Datum Likarens/sjukskoterskans underskrift

Likarens/sjukskoterskans namnfortydligande

En kopia av denna signerade patientinformation ges till patienten.



