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Bakgrund: Ryggmargen &r en komplex och kanslig del av kroppen. Vid en
ryggmargsskada kan hjarnan inte sanda eller ta emot signaler till de drabbade
kroppsdelarna, vilket leder till forlamning och kénselbortfall. De fysiska
problemen som en ryggmaérgsskada innebér kraver aven en psykisk anpassning.
Under rehabiliteringsvard ar malet fran sjukvardens sida att patienten ska léra sig
att hantera sitt handikapp saval fysiskt som mentalt. For att kunna bidra med
expertis kring rehabilitering och utféra personcentrerad vard behover
sjukskaterskan forsta patientens upplevelser och behov, men tidigare forskning
visar pa en brist pa kunskap. Syfte: Syftet med litteraturstudien &r att
sammanstélla forskning om upplevelser av tidig rehabiliteringsvard hos patienter
med forvarvad ryggmargsskadada. Metod: En litteraturstudie av kvalitativa
artiklar dar innehallsanalys enligt med induktiv ansats genomfors. Resultat: Fem
huvudteman framkom: personalens bemdtande, social paverkan, deltagande,
malsattning och information, mentala processer samt fysiska hinder.

Slutsats: Patienternas upplevelser poangterar vikten av att rehabiliteringsvard ar
personcentrerad.

Nyckelord: kvalitativ forskning, personcentrerad vard, rehabilitering,
ryggmargsskada, upplevelser
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Andersson, E & Jarming, O. Spinal cord injured patients’ experiences of early
rehabilitation — a literature review. Degree project in nursing 15 credits Malmo
University: Faculty of Health and Society, Department of Care Science, 2018.

Background: The spinal cord is a complex and sensitive part of the body. A
spinal cord injury means that the brain cannot receive or transfer signals to the
affected body parts, which leads to a loss of sensation and mobility. The physical
problems that occur after spinal cord injury also demand a psychological
adaptation. The goal during rehabilitation is that the patient learn to handle their
handicap mentally as well as physically. To be able to provide person centered
care during rehabilitation the nurse needs to know the patients needs and
experiences, however previous research show lacking knowledge in this area.
Aim: The aim of this literary review was to compile research concerning the
experiences of early rehabilitation for patients with an acquired spinal cord injury.
Method: The study was conducted using content analysis. Result: Five main
themes were identified: staff attitudes, social influence, participation, goal setting
and information, mental processes and lastly physical difficulties. Conclusion:
The experiences of early rehabilitation of patients with spinal cord injury
emphasize the need for rehabilitational care to be person centered.

Keywords: Experiences, Person centered care, Qualitative research, Rehabilitation
Spinal cord injury.
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INLEDNING

Att drabbas av en ryggmargsskada kan forandra hela livet. | manga fall medfor en
ryggmargsskada att en tidigare frisk person gar fran att vara rorlig och
sjalvstandig till att behdva hjélp av andra for att klara sig (Andersson m.fl. 2009).
Med detta kommer begrénsningar i livet. Personen kan inte langre gdra det som
den har kunnat tidigare, vilket kraver en anpassning till ett helt nytt liv och en helt
ny framtid (a.a.).

Anpassningsprocessen nar patienten paborjar sin rehabilitering. Har ska patienten
lara sig att hantera sitt nya liv och sina nya forutsattningar, bade fysiskt och
mentalt. Detta dr en tung utmaning som kraver att personalen forstar vad patienten
gar igenom och kan bemota detta. Trots detta behov visar tidigare forskning pa
bristande forstaelse for dessa patienters upplevelser hos rehabiliteringspersonal.
Fokus for denna uppsats ar darfor att sammanstélla forskning om hur patienter
med forvarvad ryggmargsskada upplever den tidiga rehabiliteringsvarden.

BAKGRUND

| arbetet kommer begreppet tidig rehabilitering anvandas. Med detta menas
patienternas forsta vistelse pa rehabiliteringsenhet efter ryggmargsskadan.

Ryggmargsskada

Ryggmargen &r en komplex och kanslig del av kroppen (Selzer & Dobkin 2008).
Da den innehaller nervbanor som formedlar kontakt mellan hjarnan och resten av
kroppen fyller den en vital funktion, och detta gor ocksa att skador pa ryggmargen
far allvarliga konsekvenser. Den stora mangden nervtradar fyller upp
ryggmargskanalen och gor dem utsatta for skador och sjukdomar (a.a.).

| denna uppsats kommer fokus att ligga pa forvarvade ryggmérgsskador. En
forvarvad skada pa ryggméargen kan vara traumatisk eller icke-traumatisk, vilket
betyder att den kan ha uppkommit i samband med ett yttre vald eller med
sjukdomar sasom tumarer, nervsjukdomar eller inflammationer (Holm & Jansson
2003). Vid en ryggmargsskada har de motoriska och sensoriska nervbanorna i
ryggmargskanalen skadats sa att de inte langre kan fora nervimpulser till och fran
hjarnan (Holm & Jansson 2003). Detta innebér att hjarnan inte kan sénda eller ta
emot signaler till de drabbade kroppsdelarna, vilket leder till forlamning och
ké&nselbortfall (a.a.).

Beroende pa var ryggmargsskadan sitter kan olika grad av forlamning uppsta
(Holm & Jansson 2003). En skada pa brost- eller landryggen leder till paraplegi,
vilket betyder férlamning fran midjan och ner. En skada pa halsryggen leder till
tetraplegi, vilket i sin tur betyder férlamning fran halsen och ner (Holm & Jansson
2003). Det finns dven en klassifikation angaende om en ryggmargsskada ar en
komplett eller en inkomplett skada. Kirshblum m.fl. (2011) skriver att skillnaden
mellan en komplett och inkomplett ryggmargsskada dr “sacral sparing”, som
betyder att det kvarstar en sensorisk och motorisk funktion i de lagsta delen av



ryggkotorna vid en inkomplett skada. Vid en komplett ryggmargsskada saknas
motorisk och sensorisk funktion i de l&gsta ryggkotorna. Ifall skadan &r komplett
saknar patienten aven sensorisk och motorisk sfinkterfunktion, vilket leder till
inkontinens (a.a.).

Vid en ryggmargsskada kan det patofysiologiska héndelseforloppet, enligt Holtz
& Levi (2006), delas in i tre stycken faser. Den forsta fasen kallas for den priméra
fasen och innebér att en fysisk skada forstor nervvavnaden samt blodkarl i
ryggmargsvavnaden. Efter nagra minuter eller dagar tar den sekundara fasen over,
vilket innehaller forstorande processer for ryggmargsvavnaden som 6dem,
inflammation och celldod. Darefter sker en dvergang till den kroniska fasen, som
kan ta dagar eller ar. Celldoden fortsatter uppat och nedat i forhallande till skadan.
Demyelinisering av den vita substansen sker, vilket leder till en forsamrad
Overforing av nervimpulser (a.a.). Holtz & Levi (2006) skriver att den fysiska
skadan inte gar att behandla samt att den sekundéra fasen kan minimeras vid
intensivvard. Avslutningsvis namns det att den kroniska fasen kan lindras vid
tillrackligt god rehabilitering (a.a.).

Ryggmargsskada medfor, forutom férlamning, &ven en mangd andra symtom som
inte &r uppenbara for en utomstaende (Selzer & Dobkin 2008). Skador pa i stort
sett alla nivaer av ryggraden leder till oférmaga att kontrollera urinblasa och
tjocktarm. Nerverna i ryggraden kontrollerar forutom de motoriska funktionerna
aven blodtryck. Darfor leder en skada till problem med blodtrycksregulationen.
Skada pa en av de dvre nackkotorna medfér problem med andning och formaga
att frigora sin luftvag fran slem. Forlamningen for i sig med sig risker och
symtom. For det forsta uppkommer en stor risk for trycksar da manga patienter
inte sjélva kan skifta position, varken i sang eller rulistol. Detta stéller hoga krav
pa trycksarsprofylax i form av specialanpassade dynor eller vandningshjalp
nattetid (a.a.).

Incidensen i Sverige

Joseph m.fl. (2017) undersokte under maj 2014 till oktober 2015 antalet nyblivna
ryggmargsskadade i Stockholmsomradet. Sammanlagt drabbades 49 personer av
en ryggmargsskada, 60% av dessa var man. Incidensen uppgavs till 19 fall per en
miljon, vilket ar samma siffra som nar samma undersékning gjordes ar 2006-
2007. Under den héar perioden forandrades incidensen alltsa inte 6ver tid, vilket
tyder pa att ar ett standigt och genomgaende problem (a.a.).

Skanes universitetssjukhus (2016) rapporterar att 250 patienter med
ryggmargsskada rehabiliterades i Skane under 2016. Vardtiden for nyligen
skadade pagick i genomsnitt i 76 dygn. Endast 19% av patienterna kunde
atervanda hem utan 6vrig hjalp fran anhériga eller hemtjanst. Fyra av fem
patienter kommer saledes att vara i behov av efterféljande vard relaterat till sina
skador. Mycket av denna efterfoljande vard gar ut pa att rehabilitera patienten
tillbaka till ett normalt liv (a.a.).

Psykosociala aspekter

De fysiska problemen som en ryggmaérgsskada innebér kraver aven en psykisk
anpassning (Anderson m.fl. 2009). Patienter som har drabbats maste vénja sig vid
ett helt nytt liv, fullt av utmaningar och begransningar. Patienten lever ett liv med
minskad sjalvstandighet och majlighet att uppréatthalla personlig integritet. Hen



kan ha blivit helt eller delvis beroende av andra nar det galler forflyttning,
toalettbesdk, matintag, medicinering och somn (a.a.).

Morén Hybbinette (2001) menar att det i denna anpassningsprocess stalls krav pa
patienten att hitta ny mening i livet och nya satt att se pa sig sjalv. Detta innebar
stora krav pa patienten och betyder att hen har stora behov av mentalt stod fran
saval familj som sjukvardspersonal (a.a.). Det finns dessutom en risk for
depression till foljd av forlusten som en ryggmargsskada innebéar, samt risk for
posttraumatiskt stressyndrom i de fall da skada har uppkommit under livshotande
situationer (Ostrander & Lee 2002).

| en studie av Joseph m.fl. (2016) beskrivs bade kravet pa psykisk anpassning och
sOkandet efter ny mening. De intervjuade personerna uppgav en forsta period av
djup fortvivlan efter att de fatt ryggmargsskadan. Upplevelser kretsade kring en
forlust. Forlust av fysisk formaga och av kontroll 6ver sina egna liv. Dessa
kanslor hade sa negativt inflytande att flera av de intervjuade évervagde
sjdlvmord under den har fasen. Hur de sedan hanterade sina kanslor varierade,
vissa accepterade sin nya situation medan andra inte kunde komma till acceptans.
Som en del i att acceptera situationen hittade de patienter som lyckades nya mal
och meningar i livet (a.a.).

Rehabiliteringsvard

Ordet rehabilitering kommer fran latinet och &r sammansatt av ordstammarna re,
som betyder ater och habilitering som betyder skicklig eller duglig (Sundelof
Andersson 2012). Sammansatt betyder begreppet att dterkomma till en god
funktionsférmaga (a.a.).

Lexell & Rivano-Fischer (2017) menar att det finns tva mal med rehabilitering.
Det ena ar att aterfa sa mycket av den forlorade funktionen som gar, det andra &r
att patienten ska fa hjalp att anpassa sig till de nya begransningar som en skada
kan innebéra. For en utomstaende likstalls ordet rehabilitering ofta med fysisk
traning, men inom rehabiliteringsvarden ses det som en process som innefattar
bade fysisk och psykisk anpassning for patienten (a.a.). Rehabiliteringsvarden
grundar sig i ett salutogent halsoperspektiv, dar hélsa ses som nagot mer komplext
an franvaro av sjukdom (Morén Hybbinette 2001). Inom rehabiliteringsvarden
betyder hélsa snarare att kunna hantera sitt handikapp mentalt och kanslomaéssigt
(a.a.).

Rehabiliteringsprocessen borjar nar en individ skadas och fortsatter sa lange som
behovet finns (Lexell & Rivano-Fischer 2017). Lexell & Rivano-Fischer (2017)
poangterar vikten av att processen utgar fran individens egna livssituation och
behov, och att det ar patienten som ska satta malen for rehabiliteringen. Detta
innebér att &ven om hen i manga fall kommer behdéva stod och végledning av
personal sa far de inte ta 6ver bestammandet fran patienten. Deras roll &r istéllet
att bidra med sin expertis och erfarenhet for att hjélpa patienten att komma dit hen
vill, i den man det ar mgjligt (a.a.).

Rehabilitering kan utforas bade pa sjukhusavdelningar, pa mottagningar och vid
speciella rehabiliteringsenheter (Lexell & Rivano-Fischer 2017). Vid omfattande
skador som ryggmargsskador kravs ofta vistelse pa rehabiliteringsenhet (a.a.).
Enligt Levi & Erzgaard (2015) finns ett internationellt konsensus om att
rehabilitering av ryggmargsskador bor ske pa specialiserade
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ryggmargsskadeenheter (a.a.). Dessa ser olika ut i olika lander, men bedrivs ofta
som team bestaende av sjukskoterska, underskoterska, fysioterapeut,
arbetsterapeut och lakare. En rehabiliteringsplan gors upp dar patientens symtom
och problem kartlaggs, mal laggs upp och atgarder for att uppna dem (Sundel6f
Andersson 2012; Lexell & Rivano-Fischer 2017).

Sjukskoterskans roll

Sjukskoterskans grundlaggande ansvarsomraden definieras av Svensk
sjukskoterskeforening (2014a) som att “framja halsa, forebygga sjukdom,
aterstdlla hélsa och lindra lidande” (a.a.). Runquist m.fl. (2011) beskriver
sjukskaterskans manga uppgifter inom rehabiliteringsvard. Dessa kan sorteras in
under ovanstaende ansvarsomraden. Sjukskéterskan forebygger sjukdom genom
att utbilda patienten i blaskontroll och tarmkontroll samt om hudvard for att
undvika trycksar. Hen lindrar lidande genom uthildning om smérta och
smarthantering, information om mediciner och biverkningar samt genom att vara
ett psykosocialt stod under rehabiliteringen (a.a.). Nar det galler att framja och
aterstélla halsa kan detta forstas genom rehabiliteringens salutogena synstt, dar
halsa ses som att kunna hantera sitt handikapp (Morén Hybbinette 2001).
Sjukskoterskan har ansvar for att genom god omvardnad férbereda patienten for
utskrivning och ett sjalvstandigt liv (Runquist m.fl. 2011).

| en studie fran 2013 undersckte Carballeira Suarez m.fl. ryggmargsskadade
patienters egna syn pa halsa och valmaende. For dem var det viktigt att bli
uppfattad som sitt vanliga jag av sin respektive partner samt att inte bli definierad
som enbart funktionshindrad. Att bli sedd som sitt vanliga jag beskrevs som en
normaliseringsprocess som paborjades tidigt pa rehabiliteringsavdelningen.
Patienterna menade att medpatienterna och halsopersonalen var viktiga tillgangar
I processen att hitta sig sjalv och se sig sjalv som en person och inte endast som en
funktionshindrad (a.a.). Detta kan knytas till personcentrerad vard - en av de
karnkompetenser som togs fram ar 2007 i syfte att utveckla
sjukskoterskeproffessionen (Leksell & Lepp 2013). Personcentrerad vard innebéar
att varden ska grundas i att lyssna pa patientens upplevelser och behov (SSF
2014b). 1 enlighet med behovet att ses som mer &n en diagnos som uttrycktes i
studien av Carballeira Suarez m.fl. (2013) podngterar Svensk
sjukskaterskeforening i sin definition av begreppet pa att patienten maste ses som
en hel och komplex varelse (SSF 2016). Sjukskoterskan maste se personen bakom
patienten, och se hens alla olika behov. De menar att omvardnaden gar bortom
fysiska behov och att dven sociala, emotionella och existentiella behov maste
motas (a.a.). For att kunna bedriva personcentrerad vard maste sjukskoterskan
alltsa lyssna in patienternas upplevelser och behov (SSF 2014b). | en studie av
Siosteen m.fl. (2005) framkom det att rehabiliteringspersonalen brister i just detta.
| resultatet av studien jamfordes personalen och patienternas uppfattning av det
psykiska maendet hos patienter med ryggmargsskada. Det framkom att personalen
genomgaende bade dverskattade forekomsten av depressiva symtom och
underskattade patienternas férmaga att hantera dem (a.a.). Detta visar pa en
kunskapslucka nar det galler personalens forstaelse for hur patienterna upplever
sin situation.



PROBLEMFORMULERING

En ryggmargsskada forsatter patienten i en position dar hen behdver anpassa sig
till ett helt nytt liv (Andersson m.fl. 2009). De fysiska skadorna orsakar smarta
och foérlamning och innebér ofta att ga fran att vara sjalvstandig till ett liv i
beroende av hjalp fran andra (a.a.). Att drabbas av detta &r sa psykologiskt
krdvande att vissa patienter Overvéger sjalvmord (Ostrander & Lee 2002; Joseph
m.fl. 2016). Detta tyder pa att patienter som rehabiliteras for ryggmargsskada
befinner sig i en mycket kravande process.

Lexell & Rivano-Fischer (2013) poangterar vikten av att rehabiliteringspersonalen
ar lyhorda for patienternas behov i rehabiliteringsprocessen (a.a.). I litteraturen
om rehabiliteringsvard understryks vikten av att den ar personcentrerad (Sundelof
Andersson 2012; Lexell & Rivano-Fischer 2017; Levi & Erzgaard 2015). For att
kunna utféra en personcentrerad vard maste sjukskoterskan forsta patientens
upplevelser och behov (SSF 2014). Samtidigt finns studier som visar pa
personalens bristande forstaelse for ryggmargsskadade patienters upplevelser av
rehabiliteringen (Sidsteen 2005). Detta visar pa behovet av fordjupad forstaelse av
upplevelser av tidig rehabiliteringsvard hos patienter med forvarvad
ryggmargsskada.

SYFTE

Syftet med litteraturstudien ar att sammanstélla forskning om upplevelser av tidig
rehabiliteringsvard hos patienter med forvarvad ryggmargsskada.

METOD

For att svara pa vart syfte utfordes en litteraturstudie med kvalitativ ansats.
Metoden valdes da syftet med uppsatsen var att fa en djupare forstaelse for
patienters upplevelser av rehabiliteringsvard. Detta stammer Gverens med
inriktningen pa kvalitativ forskning, dar syftet ar att tolka och forsta (Forsberg &
Wengstréom 2016).

For att litteratursokningen skulle bli metodisk utformades en plan inspirerad av en
femstegsmodell framtagen av Willman m.fl. (2016). De fem stegen é&r:
problemstéllning, framtagning av s6ktermer, sokstrategi, val av databaser och
databassokning (a.a.). | detta arbete genomfordes dock val av databaser innan
framtagningen av soktermer.

Problemstallning
Forfattarna har anvant sig utav POR-modellen for att precisera problemet, vilket
rekommenderas av Willman m.fl. (2011).



Figur 1. POR modellen

Population Omrade Resultat
Vuxna med forvérvad Tidig Upplevelser av tidig
ryggmargsskada rehabiliteringsvard. rehabiliteringsvard

Val av databaser

Databaserna som anvandes till sékningen var Pubmed, Psychinfo samt
Cummulative Index to Nursing and Allied Health Litterature (CINAHL). Dessa
tre databaser valdes da de hade potential att tacka olika omraden av amnet. |
CINAHL finns material kring omvardnad och i Pubmed finns material om
medicin, omvardnad och halsa (Polit & Beck 2014). Da fokuset var patienters
upplevelser uppfattades dven psychinfo, med sitt fokus pa psykologisk forskning
som en relevant kélla till artiklar (Forsberg & Wengstrom 2016).

Framtagning av soktermer

Studiens barande begrepp var spinal cord injury, experience, rehabilitation och
qualitative. Genom att gora flertalet snabba sokningar i de olika databaserna
identifierades synonymer och varianter till de barande begreppen. Till exempel
framkom det att ménga artiklar anvinde sig av den specifika termen “spinal cord
injury unit” snarare dn rehabilitation center. Databaserna har ett eget system for
kategorisering av artiklar efter s6kord, (Polit & Beck 2014). Pubmeds d@mnesord
kallas Medcial Subject Heading (MeSH) medan CINAHLs amnesord kallas
CINAHL Headings (MH) (a.a.). Karolinska institutet (2018) har en svensk
MeSH-lista, som skribenterna anvénder sig av for att hitta ratt &mnesord i
Pubmed.CINAHL har MH, Pubmed har MEsh terms. For att fa en sa bra sokning
som mojligt behdver kategoriseringsord och fritextord kombineras. Den slutgiltiga
sOkningen kan ses i tabell 1.



Tabell 1. Soktermer sorterade efter sokblock och databas

Sokordsform | Sokblock 1. Sokblock 2. Sdkblock 3. Sokblock 4.
Ryggmargskada Upplevelse Rehabilitering Kvalitativ
Pubmed: “spinal cord “experience, “center, “qualitative
[MeSH injuries” life”, rehabilitation”, research”,
Terms] “Emotions” “Rehabilitation” | “grounded
theory”,
“Hermeneutics”
CINAHL: ""Spinal Cord "Emotions+", "Rehabilitation+ | "Qualitative
(MH) Injuries+" "Life ", "Rehabilitation | Studies+","Groun
Experiences+", | centers+" ded Theory",
"Perception+", "Phenomenology
"Attitude+" "
"Phenomenologic
al Research"
Psychinfo: "Spinal Cord "Experiences "Rehabilitation"”, | "Qualitative
MAINSUBJE | Injuries" (Events)","Life | "Rehabilitation Research",
CT.EXACT.E Experiences"”, Centers" "Grounded
XP LODE "Emotions", Theory",
"Perception” "Hermeneutics",
"Narratives"),
"Phenomenology
Fritext: l alla | “spinal cord “emotion*”, “rehab*”, “grounded
databaser injur*” “perception*”, “rehabilitation”, | theor*”,
“experience*”, “rehabilitation “qualitative
“attitude*”, center®”, stud*”,
“patient* “rehabilitation “narrative*”,
experience*” unit*”, “spinal “qualitative”,
cord unit*”, “qualitative
“spinal cord research*”,
injury unit*” “phenomenology
”. “hermeneutics”
SoOkstrategi

Ovanstaende soktermer gjordes till sokblock genom att kombineras med OR, som
ar en booelsk operator (Polit & Beck 2014). Nar OR anvénds soks alla termerna
utan att utesluta varandra (a.a.). Nér alla olika termer for “ryggmargsskada”,
kombinerats med OR bildades ett sokblock. Mellan dessa fyra sokblock anvéndes
den andra booelska operatorn AND, som &r till for att smalna av sokningen.
Resultatet blir att alla artiklar innehaller nagon sokterm fran samtliga fyra

sOkblock (Polit & Beck 2014).

Databassodkning
I den slutgiltiga sokningen kombinerades de olika sékblocken som foljer:
“Ryggmairgsskada” AND “upplevelser” AND “rehabilitering” AND “kvalitativ
forskning”. En full tabell 6ver den slutgiltiga sokningen kan ses i bilaga 1.

Inklusionskriterier
Inklusionskriterierna bestod av att ryggmaérgsskadan ska ha uppkommit efter att
patienten fyllt 16 ar. Detta berodde pa att det framkom i artiklarna som lasts, att
16 ar var en vanlig aldersgrans for gruppen vuxna i resten av varlden (till skillnad
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fran 18 i Sverige), vilket gjorde att samma gréans anvandes i detta arbete. Denna
sammanstéllning inkluderade bade traumatiska ryggmargsskador och icke-
traumatiska ryggmargsskador. Studierna skulle ha fokuserat pa patientens
upplevelser av tidig rehabiliteringsvard, med detta menades den forsta vistelsen pa
rehabiliteringsenhet. Artiklarna som valdes skulle vara kostnadsfria. Studierna
som inkluderades skulle vara kvalitativa, skrivna pa engelska, peer reviewed samt
vara etiskt godkanda.

Exklusionskriterier

Studier av patienter med medfodda skador exkluderades. Ryggmargsskadade med
respiratorvard valdes bort eftersom det frangar rehabilitering och snarare ar
behandling. Studier aldre &n 25 ar. Polit & Beck (2014) rekommenderar att ingen
forskning som anvands ska vara aldre an 15 ar. Detta utokades da forfattarna
ansett att upplevelser ar ett omrade som inte paverkas av tid pa samma satt som
exempelvis medicinsk utrustning eller rutiner.

Relevansgranskning och Kvalitetsgranskning

For att relevansgranska artiklarna skapades en egen mall, med inspiration av
Statens beredning for medicinsk och social utvarderings mall (SBU 2014a) for
bedémning av relevans. | den egna mallen ingick en huvudfraga med fem
underfragor gallande bland annat artiklarnas population och syfte som skulle fa
godkant for att artikeln skulle véljas ut. Se bilaga 2.

SBUs mall for kvalitetsgranskning av studier av kvalitativ forskningsmetodik med
fokus pa patientupplevelser fran ar 2014 anvéndes for att kvalitetsgranska
artiklarna (SBU 2014b).

Dataanalys

Analysen genomfordes som innehallsanalys med induktiv ansats, vilket innebar
att det inte fanns nagon tidigare hypotes som skulle bevisas eller féllas, utan att
analysen formas av materialet (Forsberg & Wengstrom 2016). Analysen av
innehallet formades efter Forsberg och Wengstroms (2016) modell for
innehallsanalys enligt fem steg, som féljer:

1. Forst ska forfattarna lasa igenom texten som ska analyseras flertalet ganger for
att bekanta sig med materialet.

Efter inldsning ska textens innebdrd sammanfattas via koder.

Koderna ska sedan sammanstéllas i storre kategorier.

Ifall det & mojligt, ska kategorierna sammanfattas i teman.

Efterat nar resultatet ar bearbetat och indelat i teman, ska detta tolkas och
diskuteras.

abswn

Dataanalysen inleddes med att forfattarna laste artiklarna ett flertal ganger for att
fa en bild och en kansla av materialet. Efter detta kodades materialet. Det enda
som uteslots ur kodningen var material som tydligt inte 6verensstdmde med
uppsatsens syfte. Exempel pa detta var resultat som géllde upplevelser utanfor
rehabiliteringsavdelningen, exempelvis efter hemgang. Pa grund av ett noggrant
arbete med urval av artiklar sa beh6vdes enbart brakdelar av materialet uteslutas.

Tillvagagangssattet for kodningen var att alla textbitar som kunde utlasas som
separata pastaenden forkortades i koder. Sedan bildades kategorier utefter de
likheter och skillnader som kunde utl&sas av koderna. Koderna marktes sedan med
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artikelnummer och renskrevs och sorterades in under olika kategorier, vilka i sin
tur bildade teman. Forsberg och Wengstrom (2016) poéngterar att
sammanstallningen till kategorier och teman alltid ar en tolkning. Det som sker i
sammanstallningen ar att finna monster géllande likheter och skillnader (Forsberg
och Wengstrom 2016). Under sorteringsprocessen diskuterades och prévades flera
olika sétt att dela in koderna i kategorier och teman. Enligt Lundman & Hallgren-
Graneheim (2017) ar malet vid skapandet av kategorier ar att koderna inom en
kategori skulle vara sa lika som majligt och skilja sig sa mycket som mojligt fran
koderna i andra kategorier (a.a.). Detta var aven strédvan i detta arbetet nar
kategorierna skapades.

RESULTAT

Resultatet innefattade material fran 12 artiklar med en kvalitativ ansats eftersom
syftet var att undersoka patienters upplevelser. Artiklarnas ursprung varierade da
tva av artiklarna var fran Sverige, tva fran Danmark, tva fran Kanada, tva fran
England medan resterande studier var utforda i Schweiz, Italien, USA och Nya
Zeeland. Artikarna som inkluderatdes i resultatet var nio stycken artiklar av hog
kvalitet och tre studier av medium kvalitet.

| artiklarna hade sammanlagt 145 patienter intervjuats dar 67% (97 stycken) var
man och resterande 23% (48 stycken) var kvinnor. Nio patienter var 18 ar eller
yngre och nio patienter var 65 ar eller dldre. Aldersspannet gick frén 16 till 77 4r.

Utifran analysen framkom fem teman och atta kategorier kring ryggmargsskadade
patienters upplevelser av tidig rehabiliteringsvard, se tabell 2.

Tabell 2. Teman och kategorier

Tema Personalens Delaktighet, Social paverkan Patienternas Fysiska

bemotande malsattning och mentala hinder
informatio processer

Kategori | -Positiva - Delaktighet -Familjens -Vision &
upplevelser av och mélsittning | paverkan hopp
personalens -Information -Medpatienternas | -Emotionell
bemdtande stod styrka
-Negativa -Mentala
upplevelser av utmaningar
personalens
bemétande

Personalens bemdtande
Ett tema som fanns néarvarande i alla artiklar var personalens bemdétande, dar det
framkom bade positiva och negativa upplevelser.

Positiva upplevelser av personalens bemdétande

Det framkom i alla forutom tva studier att det var positivt om det skapades en
vardagslik stamning pa rehabiliteringsenheten, att det var mycket viktigt att
personalen lyssnade och sag patienterna som enskilda individer, samt att det var
viktigt att personalen aktivt motiverade patienterna i rehabiliteringsfasen (Angel
m.fl. 2011; Bourke m.fl. 2015; Brillhart & Johnson 1997; Draaistra m.fl. 2012;
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Garrino m.fl. 2011; Lindberg m.fl. 2013; Pellatt 2003; Samuel m.fl. 2007; Sand
m.fl. 2006; Scheel-sailer 2017).

Angaende att skapa en vardagsstamning pa rehabiliteringsavdelningen framgick
det i en artikel att patienterna upplevde det som positivt nar personalen hade
vardagsklader (Brillhart & Johnson 1997), och i en annan att informell nérvaro
vid fika uppskattades (Garrino m.fl. 2011). Det framkom &ven att det var viktigt
for patienterna med kontinuitet i arbetsstyrkan (Brillhart & Johnson 1997). | flera
av artiklarna (Brillhart & Johnson 1997; Collit-Pellatt 2003; Garrino m.fl. 2011,
Samuel m.fl. 2007) blev det tydligt att relationen med sjukskoterskan under
rehabiliteringsvistelsen var speciellt viktig. Detta eftersom hen var den forsta
personen som patienterna fick kontakt med, hen kunde darfor skapa néara band och
Oka kanslor av trygghet (a.a.).

Som nadmnt ovan var det viktigt for patienterna att bli sedda och hérda av
personalen (Angel m.fl. 2011; Bourke m.fl. 2015; Brillhart & Johnson 1997;
Garrino m.fl. 2011; Lindberg m.fl. 2013; Pellatt 2003; Samuel m.fl. 2007). I tva
av artiklarna (Angel m.fl. 2011; Lindberg m.fl. 2013) papekades det att det var
viktigt nar personalen anstrangde sig for att lara kédnna patienterna, for att kunna
forsta hen. Angaende att personalens lyhordhet sa namndes detta behov i fyra
artiklar (Brillhart & Johnson 1997; Lindberg m.fl. 2013; Samuel m.fl. 2007; Sand
m.fl. 2006). Det ndmndes att det var viktigt att personalen var lyhord, lyssnade,
samt att det var viktigt att kunna anfortro sig till personalen (a.a.). Det var dven
viktigt for patienterna att behandlas som personer snarare an patienter pa
rehabiliteringsavdelningen, och att det var viktigt att behandlas som en vuxen
individ (Brillhart & Johnson 1997; Sand m.fl. 2006). Nar personalen var
ink&nnande och respektfylld uppmuntrades detta av patienterna (Samuel m.fl.
2007). Ett exempel var nar sjukskoterskor forsokte uppratthalla saklig ton vid
skotsel av avforing (Brillhart & Johnson 1997).

| atta av artiklarna namndes behovet av stod och motivation fran personalen
(Angel m.fl. 2011; Brillhart & Johnson 1997; Draaistra m.fl. 2012; Garrino m.fl.
2011; Lindberg m.fl. 2013; Samuel m.fl. 2007; Sand m.fl. 2006; Scheel-sailer
2017). Patienterna uttryckte att det behdvdes nagon som motiverade till traning
och att ga upp pa morgonen (Lindberg m.fl. 2013). Det fanns behov av att
personalen bibeholl och spred hopp, samt gav patienten mentalt stod (Bourke m.fl.
2015; Scheel-sailer 2017). For att hantera krissituationen och kunna ateruppbygga
sitt liv behovde patienterna hjalp fran hela teamet, det vill saga all
sjukvardspersonal (Draaistra m.fl. 2012, Sand m.fl. 2006). Manga patienter
upplevde ocksa att de fick detta, bland annat genom uppmuntran och stod (Angel
m.fl. 2011; Bourke m.fl. 2015; Garrino m.fl. 2011). | tva av studierna uttrycktes
att det var positivt att personalen hjalpte patienterna att skapa uppmuntrande
framtidsvisioner (Angel m.fl. 2011, Brillhart & Johnson 1997).

Negativa upplevelser av personalens bemdtande

Det som upplevdes negativt i personalens beteende var nér personalen inte sag
eller motiverade patienterna, nér patienterna upplevde forlust av kontroll och
integritetskrankningar, samt nar personalen var nedvéarderande eller
sarbehandlande (Angel m.fl. 2011; Bourke m.fl. 2015; Brillhart & Johnson 1997,
Garrino m.fl. 2011; Lindberg m.fl. 2013; Pellatt 2003; Samuel m.fl. 2007; Sand
m.fl. 2006; Scheel-sailer 2017).
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| flera av artiklarna framkom negativa upplevelser kring att inte kdnna sig sedd.
En patient uppgav att hen hade fatt mediciner istéllet for att bli lyssnad pa (Sand
m.fl. 2006). Andra patienter upplevde att personal avbrét och inte verkade bry sig
(Samuel m.fl. 2007; Sand m.fl. 2006; Scheel-sailer 2017). Dessutom upplevdes en
brist i att méta patienternas omvardnadsbehov (Sand m.fl. 2006). Patienter
upplevde ocksa problem i personalens forsok att motivera dem till rehabilitering
(Angel m.fl. 2011; Scheel-sailer 2017). Vissa patienter upplevde att personalen
inte gav dem tillrackligt med motivation medan andra patienter k&nde sig pressade
nar personalen uppmanade dem till att klara saker sjalva som de sjalva inte kénde
sig redo for (a.a.).

| flera av artiklarna framkom att patienterna upplevde att personalen tog ifran dem
kontroll. Detta hade dels att géra med tid - nar personalen stressade patienten
igenom omvardnaden, eller lat hen vénta for lange pa vackning eller efter dusch
(Bourke m.fl. 2015; Garrino m.fl. 2011; Sand m.fl. 2006). Den beroendestallning
som patienterna sattes i forhallande till sjukskoterskan orsakade frustration,
speciellt hos helkroppsférlamade patienter (Garrino m.fl. 2011). Patienter
uttryckte dven kanslor av att vara fangade i sin egen kropp nar de inte fick
tillrackligt med hjalp (Angel m.fl. 2011). Samtidigt fanns exempel pa nar
personalen tog kontroll fran patienterna genom onddigt mycket omvardnad
(Brillhart & Johnson 1997).

Manga av de negativa upplevelserna av interaktionen med personalen cirkulerade
kring nedvarderingar och integritetskrankningar. Krankningar pa privatlivet
forekom, kvinnliga patienter upplevde problem med att uppréatthalla privatliv
gentemot manliga patienter, samt av att skjutsas genom en lang korridor pa vég
till badrum (Samuel m.fl. 2007, Sand m.fl. 2006). Personalen kunde saga saker
som upplevdes som nedvéarderande, exempelvis att de hade sett manga kon innan
och att patientens nakenhet inte var nagot nytt for dem (Sand m.fl. 2006).
Patienter upplevde att personalen var okénslig och brutal och ibland behandlade
dem som barn (Angel m.fl. 2011; Pellatt 2003; Samuel m.fl. 2007).

I en artikel framkom flera exempel pa att kvinnliga patienter upplevde
sérbehandling utefter kén. De upplevde att man fick mer hjalp, samt att de hade en
mer sk&mtsam och i vissa fall flirtig stimning med personalen (Samuel m.fl.
2007). Vissa patienter upplevde att personalen foredrog att arbeta med de manliga
patienterna, samt att de hade lagre férvantningar pa kvinnor (a.a.).

Delaktighet, malsattning och information
Kategorierna, delaktighet och malséttning samt information bildade tillsammans
temat delaktighet, malséttning och information.

Delaktighet och malsattning

Patientdelaktighet i sin egen vard skrevs det om i flertalet av artiklarna (Bourke
m.fl. 2015; Draaistra m.fl. 2012; Garrino m.fl. 2011; Lindberg m.fl. 2013; May
m.fl. 2006; Scheel-sailer 2017; Samuel m.fl. 2007; Sand m.fl. 2006). Att fa vara
med och bestamma och utforma sin vard och satta mal var hogt prioriterat hos
patienterna. Personalen kunde bidra till detta genom att ge information kring val
patienterna hade, sa att de kunde ta ett informerat beslut (Bourke m.fl. 2015;
Lindberg m.fl. 2013; Scheel-sailer 2017). Patienterna uttryckte att personalen
hade en viktig del i att lata patienten var delaktig i varden (Draaistra m.fl. 2012;
May m.fl. 2006; Samuel m.fl. 2007; Sand m.fl. 2006; Scheel-sailer 2017). En
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patient uttryckte att det var viktigt att patient och personal jobbade mot samma
mal (Angel m.fl. 2010). Kéansla av samférstand med personalen var positivt och
gav kanslan till patienten av att hen satt i forarsatet (a.a.).

Dalig personalkontakt ledde till att patienterna inte kdande sig involverade i sin
egen vard medan ett kamratskap med personal fick patienten att kanna sig delaktig
(May m.fl. 2006; Samuel m.fl. 2007). Det upplevdes som positivt for patienterna
att fa vara med och satta mal, samt att prioritera mellan sina mal (Draaistra m.fl
2012). Manga patienter hade mal som gick ut pa att aterfa sjalvstandighet. Vissa
hade fysiska mal som att kunna ga eller forflytta sig sjalv (Draaistra m.fl. 2012;
Sand m.fl. 2006).

Att vara delaktig i sin vard hade aven sina svarigheter. Nar patienten var tvungen
att fatta beslut inom en viss tidsram uppfattades detta som negativt da en tidspress
uppkom (Scheel-sailer 2017). En patient uttryckte att hen hade haft andra mal for
rehabiliteringen an personalen, patienten ville trana mer &n vad personalen tillat
och detta upplevdes som negativt (Angel 2010). Patienter hade dven svart att vara
delaktiga nér de inte hade kunskap om ryggmargsskadan (Sand m.fl. 2006). Det
var negativt for patienten att en malsattning da det kunde bli en for stor press pa
patienten (Scheel-sailer 2017).

Information

Termen “information” dok upp i samtliga artiklar. Information kring vad
ryggmargsskada och dess komplikationer innebar ansags viktig av patienterna
(Lindberg m.fl. 2013; May m.fl. 2006; Pellatt 2003; Sand m.fl. 2006). Visste
patienterna vilka komplikationer som fanns, sa kunde patienterna sjalva upptéacka
symptom pa forsamring (May m.fl. 2006). Hur skadan skulle paverka framtiden
var noédvandig information enligt patienterna. Denna information var relevant for
att patienten skulle forsta situationen i sin helhet (Bourke m.fl. 2015; May m.fl.
2006). Information kunde ga forlorad for patienten nar personalen skulle framfora
den. Tva artiklar namnde specifikt tva olika situationer dar information kring
ryggmargsskadan inte framkom tydligt till patienten, vilket ledde till att patienter
inte forstod hur allvarlig diagnosen var (Garrino m.fl. 2011; Scheel-sailer 2017).
Utbildning i sexuella konsekvenser av skadan fokuserade endast pa delen géllande
reproduktion och inte angaende sexuell njutning (Samuel m.fl. 2007). Detta ansag
flera patienter var daligt (a.a.). Nagra patienter kande sig daligt forberedda infor
hemgang (Bourke m.fl. 2015; Scheel-sailer 2017). Flera patienter papekade att
informationen kring de psykosociala effekterna av skadan inte var tillracklig
(Bourke m.fl. 2015).

For att informationen skulle na fram till patienten behovde personalen tanka pa
framforandet. Informationen behovde vara arlig enligt patienterna i tva studier
(Bourke m.fl. 2015; Sand m.fl. 2006). Patienterna efterfragade en
tvavagskommunikation for att fa relevant information (Bourke m.fl. 2015). Detta
gav mojlighet for patienten att beréatta for personalen vad hen visste och slippa fa
samma information berattad for sig igen. Ett dnskemal var att informationen
skulle ges pa patientens villkor. Exempelvis ifall hen hade latt for att lara sig via
text sa ville hen fa en broschyr. Verklighetsbaserad information uppskattades av
patienten (a.a.). Larandeprocessen starktes av valmaende och av att ha en god
relation med de andra patienterna (May m.fl. 2006).

12



Social paverkan
Ur temat social paverkan framkom kategorier som familjens paverkan och
medpatienternas stod.

Familjens paverkan

Fastéan artiklarna handlade mestadels om patienten sjalv omnadmndes patientens
familj flertalet ganger (Angel 2010; Brillhart & Johnson 1997; Lindberg m.fl.
2013; Samuel m.fl. 2007 Sand m.fl. 2006; Scheel-sailer 2017). Det radde dock
delade meningar ifall familjen hade ett positivt eller negativt inflytande pa
vardprocessen (Angel 2010; Samuel m.fl. 2007; Sand m.fl. 2006; Scheel-sailer
2017). Enligt patienten var familj ofta en stottande faktor som bidrog med
motivation (a.a.). UtGver att familjen stottade patienten, var familjen ocksa en
koppling till verkligheten utanfor rehabiliteringscentret (Sand m.fl. 2006).
Utstralade familjen en positiv attityd infor framtiden smittade det av sig pa
patienten (Brillhart & Johnson 1997).

Vissa patienter ville inte blanda in sin familj i varden (Lindberg m.fl. 2013). Det
berodde aven pa vilken familjemedlem som skulle bli involverad i vardprocessen
(a.a.). Patienten blev &ven orolig 6ver hur familjen skulle reagera (Scheel-sailer
2017).

Medpatienternas sttd

Miljon pa rehabiliteringsavdelningen bestod till stor del av medpatienter (Bourke
m.fl. 2015; Brillhart & Johnson 1997; Draaistra m.fl. 2012; Garrino m.fl. 2011;
Samuel m.fl. 2007; Scheel-sailer 2017). Detta paverkade den enskilda patienten
(a.a.). Medpatienterna gav varandra stdd och patienterna uppmuntrade varandra
(Draaistra m.fl. 2012; Garrino m.fl. 2011; Samuel m.fl. 2007). En kénsla av
gemenskap pa avdelningen upplevdes positivt av patienterna (a.a.). Medpatienter
var viktiga for den enskilda patienten att forsta sig sjalv (Bourke m.fl. 2015).
Utdver att endast umgas med varandra var medpatienterna till nytta for varandra
pa ett pedagogiskt plan (Samuel m.fl. 2007). Ens medpatienter kunde visa pa
nyttan av att gora rehabiliteringsévningarna, eftersom framsteg blev synliga (a.a.).

Patienternas mentala processer

Detta tema har utkristalliserat sig da mycket av resultatet fran artiklarna har
handlat om mentala processer hos patienterna. Temat bestar av kategorierna
vision och hopp, emotionell styrka och mentala utmaningar.

Vision och hopp

Det framkom att patienter upplevde sig styrkta av att ha en framtidsvision och av
att ha hopp (Angel 2010; Draaistra m.fl. 2012). Dessutom ndmnde en patient att
det gav mening att utfora rehabiliteringsuppgifterna eftersom man sag sig vara pa
vag bort fran en oonskad situation (Angel m.fl. 2011). Det gav ocksa motivation
att dromma om sjélvstandighet (Draaistra m.fl. 2012). Vissa patienter starktes
ocksa av insikten om att livet med ryggmargsskada ocksa kunde var ett rikt liv
(Brillhart & Johnson 1997).

Emotionell styrka

Nagot som framholls som viktigt for positiv vistelse pa rehabiliteringsavdelning i
flera av artiklarna var emotionell styrka (Brillhart & Johnson 1997; Draaistra m.fl.
2012). Det beskrevs som positivt att kunna 6verkomma mentala spérrar och att ha

13



en stark personlig dvertygelse for att kunna ateruppbygga sitt liv (a.a.). | detta
framholls emotionell kontroll som viktigt (Draaistra m.fl. 2012; Samuel m.fl.
2007). Patienter beskrev att de aktivt bestamt sig for att behalla sitt hopp vilket
var utvecklande for rehabiliteringen, samt att kansloméssig kontroll var viktigt
(a.a.). I en artikel framkom att den basta copingstrategin var att vara stark och inte
lata saker upprora en (Samuel m.fl. 2007). Att ha starka emotionella reaktioner
beskrevs som negativt (a.a.). Vissa patienter kunde bygga sin inre styrka pa yttre
faktorer s som moderskap och religion (Angel 2010). Manga patienter beskrev
att de kande sig starkta nar de klarade av uppgifter pa rehabiliteringsavdelningen
(Angel 2010; Draaistra m.fl. 2012; Scheel-sailer 2017). En positiv syn pa livet och
pa sig sjalv framhalls ocksa som viktigt (Brillhart & Johnson 1997; Samuel m.fl.
2007; Sand m.fl. 2006).

Mentala utmaningar

Alla mentala processer som namndes var inte positiva, vissa orsakade istéallet
utmaningar for patienterna. Dels kunde rehabiliteringsavdelningen vécka kénslor
av sarbarhet hos patienterna, vilket upplevdes som negativt for den personliga
utvecklingen (Angel m.fl. 2011; Draaistra m.fl. 2012; Samuel m.fl. 2007).
Faktorer som vackte kanslor av sarbarhet var bland annat avsaknad av tillit till
personalen, stort hjalpbehov, livsomstéllningen och att ha en konstant publik fér
alla kansloyttringar (Angel m.fl. 2011; Draaistra m.fl. 2012; Samuel m.fl. 2007).
Det fanns ocksa manga andra utmaningar, exempelvis ledde en upplevd brist pa
inre styrka till problem for patienterna (Draaistra m.fl. 2012). Kénslor av
nedstamdhet uppkom nér patienterna inte tilldelades rehabiliteringsuppgifter att
utfora trots behov (Sand m.fl. 2006). Patienterna var ocksa negativt paverkade av
kanslor av bakslag, den psykologiska chocken av skadan, samt oro for geriatriska
sjukdomar (Angel 2010; Draaistra m.fl. 2012; Scheel-sailer 2017). Patienter
upplevde ocksa problem med att balansera behovet av sjalvstandighet med
behovet av stottning och motivation (Garrino m.fl. 2011). Nagra kvinnliga
patienter upplevde problem med att hantera att vara mamma samtidigt som
rehabiliteringspatient (Samuel m.fl. 2007).

Upplevelser av fysiska hinder

Temat fysiska hinder gick att utlésa vid enstaka tillfallen i fem av artiklarna
(Angel 2010; Draaistra m.fl. 2012; Garrino m.fl. 2011; Samuel m.fl. 2007;
Scheel-sailer 2017). Trots att det rorde sig om fa exempel sa kunde det utlasas
som ett utkristalliserat tema som skiljde sig tydligt fran de andra temana som
framkom. Dels papekades att patienters fysiska problem upplevdes som kravande
och paverkade det psykiska maendet (Scheel-sailer 2017). Fysiska skador som var
livsomvalvande ledde till kanslor av sarbarhet (Samuel m.fl. 2007). Kvinnor
upplevde att de hade storre fysiska problem an mén. Specifikt framhévdes
kateterisation och mobilitet som varre problem (a.a.). En kénsla av forlust spred
sig i patienten nér hen inte fick tillbaka rérligheten i sin férlamade kroppsdel
(Draaistra m.fl. 2012). Forlust av sjalvstandighet pa grund av ryggmargsskadan
genomsyrade patientens liv under rehabiliteringsperioden (a.a.).

DISKUSSION

Diskussionen inleds med en diskussion kring metoden som sedan f6ljs av en
diskussion kring resultatet.
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Metoddiskussion
Hér diskuteras metodval, urval, datainsamling, granskning, dataanalys och etiska
Overvaganden.

Metodval

Valet av kvalitativ forskningsansats lag i att det ar viktigt for blivande
sjukskoterskor att erfara kunskap angaende patienters upplevelser av varden, i
enlighet med Willman m.fl. (2011), eftersom den handlar om att fa en fordjupad
forstaelse for en manniskas upplevelser och tankar (a.a.). Svagheten gallande valet
av kvalitativ forskningsmetod grundade sig i att det inte &r generaliserbart, enligt
SBU (2017). Daremot finns en viss overforbarhet dar kvalitativ forskning kan
overforas till ett liknande sammanhang. Det handlar dock om tolkningar av
situationen som den enskilde lasaren far gora (a.a.). En begransning var att
forfattarna endast var laskunniga i svenska och engelska. Relevanta studier for
arbetets syfte kan darfor ha exkluderats.

Urval

Att anvanda artiklar utav medium kvalitet och jamfora dessa med artiklar av hog
kvalitet kan ha paverkat resultatet. Samtliga utvalda artiklar motsvarade studiens
syfte och inkluderades darefter. Artiklarna med medelhdg bedémning saknade
overlag ett grundligt etiskt resonemang, hade odetaljerad beskrivning av metod
och saknade forklaring kring om de hade uppnatt datamattnad, det vill sdga om
tillrackligt mycket material hade kunnat samlas in (SBU 2017). En artikel
involverade bade sjukskoterskors och patienters upplevelser av
rehabiliteringsvarden, vilket inte 6verensstammer enhetligt med syftet for arbetet.
Det fanns dock tillrackligt mycket material om patienters upplevelser med for att
den skulle vara relevant for arbetet. Tva av artiklarna hade samma forfattarinna
dar hon en gang skrev ensam och en gang samarbetade med andra forskare. Det
kan resoneras att urvalet av deltagare i bada studierna ar desamma. Daremot fanns
det en betydande skillnad, vilket var att syftet varierade mellan studierna.
Eftersom syftena skiljde sig at paverkade det resultatet som blev annorlunda. Det
var darfor acceptabelt, enligt arbetets skribenter, att ha med bada artiklarna trots
att urvalet samt fOrfattaren var detsamma.

Datainsamling

Databaserna CINAHL, Pubmed och Psycinfo anvéndes eftersom de tedde sig vara
relevanta for arbetet. CINAHL fokuserar pa omvardnad, Pubmed fokuserar pa det
medicinska och Psycinfo fokuserar pa de psykiska processerna (Willman m.fl.
2011).

Utformningen av sokblock byggde pa en kombination av fritextord och
databasens egna &mnesord. Vid en fritext gjordes en trunkering. Trunkering
anvandes for att fa med mer &n en andelse pa ordet i sokningen (Willman m.fl.
2011). Detta ansags vara en styrka eftersom fler potentiella artiklar involverades.
For att avgransa sokningen till att passa studiens syfte anvandes booelska
operatorer som AND och OR (a.a.). Da sedan dessa sokblock anvéandes likadant i
varje sokbas blev det en styrka eftersom det gav en mojlighet till att upprepa
sokningen och resultatet i framtiden.

Att skapa giltighet i ett kvalitativt arbete gar ut pa att anvanda ett sa stort och
representativt material som mojligt (Lundman & Hallgren-Graneheim 2017). |
detta arbete har betalartiklar uteslutits av ekonomiska och tidsméssiga orsaker
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vilket kan anses minska giltigheten. Samtidigt var det en styrka for giltigheten att
alla soktraffar undersoktes, samt att alla artiklar utdver betalartiklarna som har
beddmts relevanta har anvénts. Totalt framkom 725 traffar efter sokningen och
alla dessa granskades, atminstone pa titel niva. Inget material som bedémdes vara
relevant utesléts forutom betalartiklarna, vilket 6kade giltigheten genom att ett sa
stort material som mojligt granskades och anvéndes.

Relevansgranskning och Kvalitetsgranskning

Att inte anvanda SBUs mall rakt av utan istéllet inspireras av den och skapa en
egen mall for att relevansgranska artiklar grundade sig i att den mallen inte var
relevant. Detta ledde till bade en styrka och en svaghet. Styrkan handlade om att
processen verkligen utformades utifran arbetets syfte. Svagheten formas istallet
utifran att det inte var ett officiellt dokument. | kvalitetsgranskningen anvandes
dock SBUs mall. Dér var den relevant, strukturerad och till en stor hjalp.

Dataanalys

Trovérdighet ar ett centralt begrepp i utvarderingen av kvalitativ forskning som
bland annat handlar om hur mycket forskarna har latit sin forforstaelse forma
resultatet (Lundman & Hallgren-Graneheim 2017).

Né&r kodningen av materialet var fardig laste forskarna igenom koderna var for sig
och skrev upp de kategorier som de kunde utldsa. Detta kan anses positivt for
arbetets rimlighet. Med rimlighet menas att forskarna har kommit fram till resultat
som speglar materialet (Lundman & Hallgren-Graneheim 2017). Eftersom
kategorierna skapades var for sig och sedan jamférdes och ansags stamma
nagorlunda dverens fanns det storre chans att en utomstaende hade kommit fram
till liknande resultat. Kategorierna jamfordes sedan och arbetet med sorteringen
fortsatte gemensamt. Det hade kunnat leda till ytterligare styrka om forskarna
hade sorterat var for sig och sedan jamfort sitt resultat men detta ansags for
tidskrdvande och omsténdigt i och med tidsramen for detta arbete.

En ytterligare stravan i arbetet har varit att uppna sa god tillforlitlighet som
mojligt. Tillforlitligheten gick ut pa att forskaren redovisade sina dvervaganden
och tillvagagangssatt under forskningsprocessen (Lundman & Hallgren-
Graneheim 2017), vilket har stravats efter genom att beskriva analysprocessen i
detalj.

Utifran att studierna var genomforda i Nordamerika, Vésteuropa och i Nya
Zeeland var standarden pa sjukvarden overlag lika varandra (SBU 2017). Dessa i-
lander gjorde att urvalet bestod av vésterlandsk population, vilket gjorde resultatet
relativt overforbart, i enlighet med SBU (a.a.). Férdelningen mellan manliga och
kvinnliga deltagare speglade ocksa incidensen av ryggmargsskador. | resultatet
var 67 % man, vilket kunde jamforas med att 60 % av de som drabbades i
Stockholm under en 18-manadersperiod var man (Joseph m.fl. 2017), samt att
81% av drabbade i USA under 2016 var man (NSCISC 2017).

Etiska 6vervaganden

Vérdet av den nya kunskapen stélls mot “kostnaden” i form av risken for negativ
paverkan pa deltagare i forskningen (Vetenskapsradet 2002). Da de studerade
artiklarna fokuserade pa deltagarnas upplevelser och kanslor sa var den potentiella
kostnaden for dem upplevelser av obehag infor fragor, eller risk att inte fa behalla
sin anonymitet.
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Eftersom det kan vara svart for forskare att vara opartiska i granskningen av sitt
eget arbete ar det vanligt att vanda sig till etiska rad for en oberoende asikt (Polit
& Beck 2014). Dessa etiska rad ar oftast kopplade till universitet eller statliga
forskningsinstitut, vilket ger dem trovérdighet (a.a.). | arbetet har enbart artiklar
med ett etiskt godkannande fran ett etiskt rad godkants for anvandning. De med
ett utforligare etiskt dvervagande har rankats hogre kvalitetsmassigt, men de med
enbart etiskt godkannande har ocksa accepterats.

Att ha med 16-aringar i urvalet diskuterades flitigt mellan forfattarna. Valet att
inkludera minderariga foll pa att flertalet internationella artiklar ocksa inkluderade
dem. Dessa ungdomar fick tillgang till information angaende forskningen samt
mojlighet att dra sig ur projektet ifall de ville det. Samtliga artiklar hade aven fatt
etiskt godkannande av ett etiskt rad. Foljande artiklar hade ungdomar under 18 ar i
sina artiklar: Angel 2010; Angel m.fl. 2011; Bourke m.fl. 2015; Draaistra m.fl.
2012; May m.fl. 2006.

Resultatdiskussion

| resultatdiskussionen kommer fokus att ligga pa fysiska hinder, personcentrerad
vard, emotionell styrka och coping samt information. Material fran resultatet har
markerats med en stjarna for att gora lasningen tydligare.

Fysiska hinder

Nagot slaende i analysen av artiklarna var hur lite material som framkom kring
den fysiska skadan. Det namndes enbart vid ett fatal tillfallen och enbart i 5 av de
12 artiklarna (Angel 2010*; Draaistra m.fl. 2012*; Garrino m.fl. 2011*; Samuel
m.fl. 2007*; Scheel-sailer 2017*). Detta kan bero pa att fokus i artiklarna har varit
patienternas upplevelser av varden eller rehabiliteringsenheten i sig. Dock hade
patienternas svar om upplevelser av rehabiliteringen kunnat komma att handla om
problem kring den fysiska skadan, nagot som de inte har gjort. En annan orsak
hade kunnat vara att de patienter som var mest utslagna av sina skador inte haft
energi Over att delta i en intervjustudie och att deras svar darfor har bortfallit.
Ytterligare en tolkning skulle kunna vara att det som &r viktigast for att en patient
pa en rehabiliteringsenhet ska bli battre inte handlar om utbredningen av skadan
utan om den vard som hen erbjuds. Att det var sa pass viktigt for patienten att fa
tala om delaktighet i sin egen vard och personalbemdtande att skadan hamnar i
andra hand.

| en studie av Visser m.fl. (2008) framkom att de storsta hindren for att kunna
vara fysiskt aktiv efter en ryggmérgsskada generellt var fysisk ohélsa, psykisk
ohélsa och bristande tillganglighet. Under de tre forsta manaderna efter vistelse pa
rehabiliteringsenhet var de dock istallet emotionell stress, psykisk ohélsa och
problem med egenvard. Detta skulle kunna styrka teorin om att det i det tidiga
skedet &r problem pa en emotionell och psykisk niva som ligger i fokus snarare &n
de fysiska.

Personcentrerad vard

I resultatet framkom material som kan knytas an till begreppet personcentrerad
vard. Det framkom i flera artiklar att det var viktigt for patienterna att bli sedda
och horda av personalen (Angel m.fl. 2011*; Bourke m.fl. 2015*; Brillhart &
Johnson 1997*; Garrino m.fl. 2011*; Lindberg m.fl. 2013*; Pellatt 2003*; Samuel
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m.fl. 2007%*). Det papekades att det var viktigt att personalen anstrangde sig for att
lara kénna patienterna for att kunna forsta dem, var lyhord, lyssnade och gick att
anfortro sig at (a.a.). Daremot, nar patienterna inte kande sig sedda sa upplevdes
detta som negativt. Vissa patienter upplevde att personal avbrét och inte verkade
bry sig (Samuel m.fl. 2007*; Sand m.fl. 2006*; Scheel-sailer 2017*). Dessa
exempel visade pa att patienterna efterfragade personcentrerad vard. Svensk
sjukskoterskeforening (2016), menar att en individs identitet till viss del skapas i
motet med andra och att detta forstarker behovet av ett gott bemétande pa
individens villkor. Om bemdtandet ar personcentrerat, om sjukskoterskan
anstranger sig for att forsta personen och stétta hen i hens val sa starks personen
(a.a.), vilket exempel fran artiklarna visade pa. Det poangteras dven i material om
personcentrerad vard att alla patienter maste bemotas med vardighet, medkansla
och respekt for att god omvardnad ska kunna utforas (vardforbundet 2015). |
artiklarna ndamndes i 6verensstimmelse med detta att det uppskattades nér
personalen var ink&nnande och respektfylld, och upplevdes som problematiskt nar
de inte var det (Angel m.fl. 2011%*; Brillhart & Johnson 1997%*; Pellatt 2003*;
Samuel m.fl. 2007*; Sand m.fl. 2006%*).

Personcentrerad vard ar en av de karnkompetenser som sjukskaterskan anses
behova for att kunna utféra god omvardnad. | forklaringar av begreppet
poangteras att patienter aldrig far stamplas av sin sjukdom utan att sjukskoterskan
maste se personen bakom patienten, lara kdnna hen och genuint strava efter att
utféra omvardnaden efter hens behov (SSF 2016). Vardforbundet (2015) forklarar
personcentrerad vard som nagot som ska utga efter fyra utgangspunkter: att
varden ska formas utefter den unika individen, att varden ser individens egna
resurser och verkar aktiverande, att varden &r samordnad, samt att varden moter
varje individ med vardighet, medkansla och respekt (a.a.).

| temat personalens beteende beskrevs de beteenden som @verensstamde med
personcentrerad vard som positivt och de som inte gjorde det som negativt. Det
uttrycktes i en artikel att det var viktigt att personalen behandlade deltagarna som
personer snarare an patienter, vilket var positivt for patienterna (Sand m.fl.
2006*). Detta ar karnan i personcentrerad vard, och det som sjukskoterskan ska
strdva emot (SSF 2016). Detta 6verensstammer &ven med tidigare forskning inom
liknande kontext som detta arbete. | en studie av Carballeria Suarez m.fl. (2013),
undersoktes upplevelser av vard hos patienter med ryggmargsskada. Har
poangterade patienterna att de ville undvika att bli stdmplade som
funktionshindrade (a.a.).

I tva av artiklarna namndes att det uppskattades nar det skapades en hemlik
stamning pa avdelningarna (Brillhart & Johnson 1997*; Garrino m.fl. 2011%*).
Informell nérvaro vid fika uppskattades samt att personalen hade vardagsklader
(a.a.). Detta kan tolkas som att ojamlikheten mellan vardare och patient
minskades. Detta &r i sin tur viktigt for personcentrerad vard (SSF 2016;
Vardférbundet 2015). Kanske var det sa att i och med att personalen mindre
tydligt markerade sin skillnad genom jobbklader sa markerades aven deltagarna
mindre som patienter. Detta skulle i sa fall 6ka personcentreringen genom att
individen i 1&gre grad stamplas som en sjuk person. Det framkom &ven att det var
viktigt for patienterna med kontinuitet i arbetsstyrkan (Brillhart & Johnson
1997*). Detta behandlas i vardforbundets (2015) definition av begreppet dér en
grundpelare ar att varden ar samordnad (a.a.).
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| personcentrerad vard ingar att se personens resurser och att verka aktiverande
(Vardforbundet 2015). Behov av stod och motivation fran personalen namndes i 8
av de 12 artiklarna, vilket visade pa ett genomgaende behov hos patienterna
(Angel m.fl. 2011*; Brillhart & Johnson 1997*; Draaistra m.fl. 2012*; Garrino
m.fl. 2011*; Lindberg m.fl. 2013*; Samuel m.fl. 2007*; Sand m.fl. 2006*;
Scheel-sailer 2017*). Det fanns bland annat behov av att personalen bibehéll och
spred hopp, motiverade till traning och stéttade patienten (Bourke m.fl. 2015%;
Lindberg m.fl. 2013*; Scheel-sailer 2017*). Resultatet visade pa att patienterna
hade behov av en personal som sag deras resurser aven nar de sjélva inte gjorde
det.

Enligt Vardforbundet (2015) maste patienten ses som en sjalvklar del av
sjukvardsteamet, och varden maste utformas i ett partnerskap. Det finns en makt
hos vardpersonalen i och med att det ar de som har mest kunskap om patientens
situation och diagnos. Samtidigt &r patienten den som vet mest om sin egen kropp,
personlighet, malsattning och varderingar. Detta betyder att hen behover fa vara
delaktig i beslut kring sin egen vard (a.a.). Att fa vara med och bestamma och
utforma sin vard var hogt prioriterat hos patienterna i resultatet. Personalen kunde
bidra till detta genom att ge information kring val patienterna hade, sa att de
kunde ta ett informerat beslut (Bourke m.fl. 2015*; Lindberg m.fl. 2013*; Scheel-
sailer 2017*). Daremot framkom det att en tidsram kring beslut ledde till kanslor
av press for patienterna (Scheel-sailer 2017*). Detta visade pa att inkludering i
varden inte var bra nog i sig utan behovde anpassas till den enskilde individen.
Patienter hade dven svart att vara delaktiga nar de inte hade tillracklig kunskap om
ryggmargsskadan (Sand m.fl. 2006%*).

Sammanfattningsvis sa starker resultatet kring patienter med forvarvad
ryggmargsskadas uppfattning om tidig rehabiliteringsvard att personcentrerad
vard ar grundlaggande for god omvardnad.

Emotionell styrka och coping

| flera av artiklarna ndmndes inre emotionell styrka och emotionell kontroll som
en tillgang for rehabiliteringen (Brillhart & Johnson 1997*; Draaistra m.fl. 2012*;
Samuel m.fl. 2007*). Detta blir intressant att diskutera i relation till Folkman och
Lazarus (1984) coping-begrepp som handlar om ménniskors satt att hantera
utmanande situationer. Coping definieras som “constantly changing cognitive and
behavioral efforts to manage specific external and/or internal demands that are
appraised as taxing or exceeding the resurces of the person” (a.a. s. 141). Folkman
och Lazarus (1984) poéngterar att coping handlar om allt personen gor for att
forsoka att hantera sin situation, oavsett om det fungerar bra eller daligt. Coping
beskrivs som en process, som ar olika for varje individ och féranderlig 6ver tid

(a.a.).

Lazarus och Folkman (1984) menar att individer kan ha olika coping-strategier
och delar upp det i tva former: problemfokuserad och kanslofokuserad. Vid
problemfokuserad coping laggs fokus pa att forandra problemet i sig medan
kanslofokuserad gar ut pa att forandra den kanslomassiga responsen pa problemet
(a.a.). Utifran uttalandena kring emotionell styrka framkommer att det &r
emotionell coping som patienterna vérderar hogst. Vissa patienter beskrev att de
aktivt hade bestamt sig for att behalla sitt hopp (Draaistra m.fl. 2012*). Detta
kunde utlasas som en form av emotionell coping, da patienten valde att arbeta
med sin reaktion pa problemet snarare &n att fokusera pa problemet i sig.
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Detsamma kunde utlasas av att kdnslomaéssig kontroll beskrevs som viktigt, samt
att den bésta copingstrategin uttrycktes vara att inte lata saker upprora en (Samuel
m.fl. 2007%).

Det forekom &ven exempel pa problemfokuserad coping. Till exempel namnde en
patient att det gav mening att utféra rehabiliteringsuppgifterna eftersom hen sag
sig vara pa vag bort fran en oonskad situation (Angel m.fl. 2011*). Har lag alltsa
fokus pa att hantera problemet som de fysiska begransningarna innebér. Patienten
sag ett satt att rora sig mot en losning och fokuserade pa detta.

Information

Information kring skadan var viktigt for patienterna i litteraturstudien (Lindberg
m.fl. 2013*; May m.fl. 2006*; Pellatt 2003*; Sand m.fl. 2006*). Vid daligt
framford information uppfattade inte patienterna allvaret av skadan (Garrino m.fl.
2011*; Scheel-sailer 2017*). Da informatik ar en av sjukskdéterskans
karnkompetenser och borde darfér uppmarksammas (Leksell och Lepp 2013).
IVO skriver i sin sammanstallning kring klagomal som inkommit till
patientnamnderna ar 2016 att narmare 1000 klagomal gallde information inom
somatisk specialistsjukvard. Mellan ar 2015 och 2016 6kade antalet klagomal
gallande information fran 1331 till 1637. Detta visade pa ett problem inom svensk
sjukvard 6verlag. Litteraturstudien, liksom VO (2016) tog upp att informationen
brister. Utifran denna studie kan forstaelsen for vikten av information 6ka, vilket
kan leda till att sjukskoterskorna ger en battre vard i form av tillracklig
information. Ett exempel pa detta fran en artikel var nér sjukskaterskan anvande
sig av tvavagskommunikation med patienterna for att hora vad patienten redan
visste och ta reda pa vad patienten vill veta kring hens vard samt komplettera den
muntliga informationen med en broschyr till patienten (Bourke m.fl. 2015%).

KONKLUSION

Det framkom i resultatet att det var viktigt for patienter som rehabiliterades for en
ryggmargsskada att bli behandlade som individer. Det framkom bland annat att i
de fall som patienterna sjalva inte fick vara delaktiga, sa upplevde de detta som
negativt. Det upplevdes som positivt av patienterna nar de blev bemétta som
personer snarare &n som enbart patient. Det var viktigt for patienterna att
personalen lyssnade pa dem och aktivt forsokte forsta deras behov. Delaktighet
var viktigt for patienterna vilket ytterligare pekade pa patienters behov av att
varden utgar fran dem. Ett behov av god och tydlig information om skadan och
varden fanns ocksa hos patienterna. Vart att notera var att det framkom mycket
lite resultat angaende patienternas fysiska besvar, vilket till viss del men inte helt,
kan tillskrivas studiernas fokus pa patienternas upplevelser. Sammanfattat hade
patienterna som rehabiliterades for ryggmargsskada liknande behov som andra
patienter, det vill séga behov av att varden utformades utefter dem och deras
behov. I resultatet framkom att sa inte alltid var fallet och har behéver varden
utvecklas.
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FORTSATT KUNSKAPSUTVECKLING OCH
FORBATTRINGSARBETE

Litteraturstudien har medfort kunskap kring hur personer med forvérvade
ryggmargsskador upplever rehabiliteringsvarden. Detta kommer till fordel nar
forfattarna blir fardiga sjukskoterskor. En forvarvad ryggmaérgsskada ar
livsomvalvande och kraver en fullandad vard. Da rehabiliteringen &r bron mellan
sjukhusvarden och ett sjalvstandigt liv ar dess kvalitet avgorande for patientens
framtid och far inte tas latt pa. Genom arbetet har forstaelsen okat kring vad
patienten upplever som bra och daligt, vilket kan hjélpa sjukskéterskor i sin
stravan att ge komplett omvardnad.

Da samtliga studier utfordes i vastvarlden behévs det mer forskning kring hur
patienter upplever en forvarvad ryggmargsskada i 6vriga varlden. Da villkoren
skiljer sig mycket mellan olika lander kan varden, i lander med mindre resurser an
de som undersokts i denna studie, se helt annorlunda ut. Férutom patienters
upplevelser hade &ven sjukskoterskors upplevelser av att bemota patienter med
forvarvad ryggmargsskada varit nyttigt att lasa. Da ses situationen i olika
synvinklar, vilket dr anvandbart. Da en artikel belyser hur kvinnor upplever att de
far en simre omvardnad, behovs vidareforskning ifall detta kan stamma i ett storre
perspektiv.

Det framkom av studierna att patienterna hade behov av personcentrerad vard. De
upplevde vardmoten som inte praglades av en personcentrerad syn som negativa
och de som gjorde det som positiva. Detta ger tyngd till begreppet och styrker
tesen om att det ar viktigt med personcentrerad vard inom rehabilitering.
Ytterligare forskning om vikten av personcentrerad vard inom andra omraden
kravs. Det behovs dven djupare studier om vad personcentrerad vard faktiskt
innebar och om patienternas syn stammer éverens med vardpersonalens syn pa
begreppet.
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BILAGA 1 - SOKTABELLER

PUBMED 28/3-2018

Soknr. | Sékord Antal traffar Sokblock
1 | “spinal cord injuries” [MeSH Terms] 44,110
2 | “spinal cord injur*” 58,493
3 [#1 OR#2 67,366 | Ryggmérgsskada
4 [ “experience, life” [MeSH Terms] 21,478
5 | emotions [Mesh Terms] 210,766
6 | experienc* 949,467
7 | perception* 380,198
8 | Emotion* 187,153
9 | attitude* 375,867
10 | #4 OR #5 OR #6 OR #7 OR #8 OR #9 1,783,033 | Upplevelser
11 | “center: rehabilitation” [MeSH Terms] 13,605
12 | “rehabilitation” [MeSH Terms] 270,295
13 | rehabilitation 541,587
14 | “rehabilitation center*” 7,112
15 | “rehabilitation unit*” 3,647
16 | “Spinal cord unit*” 102
17 | “spinal cord injury unit*” 189
18 | rehab* 399,389
19 | #11 OR #12 OR #13 OR #14 OR #15 OR #16 576,593 | rehabilitering
OR #17 OR #18
20 | “qualitative research” [MeSH Terms] 37,512
21 | hermeneutics [MeSH Terms] 141
22 | “grounded theory” [MeSH Terms] 755
23 | “qualitative research” 47,161
24 | “Qualitative stud*” 24,014
25 | “grounded theor*” 11,966
26 | “qualitative” 195,077
27 | narrative* 32,355
28 | “phenomenology” 7,872
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29 | “hermeneutics” 800
30 | “phenomenological research” 386
31 [ #20 OR #21 OR #22 OR #23 OR #24 OR #25 234,724 | Kvalitativ forskning
OR #26 OR #27 OR #28 OR #29 OR #30
32 | #3 AND #10 AND #19 AND #31 275
CINAHL 28/3 2018
Soknr. | Sokord Antal traffar | Sokblock
1 | (MH "Spinal Cord Injuries+") 14,830
2 | “spinal cord injur*” 15,711
3 [ #1 OR #2 16,632 | Ryggmargsskada
4 | (MH "Life Experiences+") 23,480
5| (MH "Emotions+") 66,868
6 | (MH "Perception+") 41,786
7 | (MH "Attitude+") 259,459
8 | “experienc*” 237,956
9 [ “perception*”’ 82,830
10 | “emotion*” 51,980
11 | “attitude*” 192,157
12 | #4 OR #5 OR #6 OR #7 OR #8 OR #9 OR #10 OR #11 565,956 | Upplevelser
13 | (MH "Rehabilitation centers+") 6,471
14 | (MH "Rehabilitation+") 182,996
15 | “Rehabilitation” 118,470
16 | “rehabilitation center*” 7,104
17 | “rehabilitation unit*” 1,732
18 | “Spinal cord unit*” 42
19 | “spinal cord injury unit*” 102
20 | “rehab*” 121,128
21 | #13 OR #14 OR #15 OR#16 OR #17 OR #18 OR #19 OR 238,561 | ryggmargsskada
#20
22 | (MH "qualitative studies+") 93,196
23 | (MH "grounded theory") 11,538
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24 | (MH "phenomenology") 2,403

25 | (MH "phenomenological research™) 11,615

26 | “Qualitative stud*” 73,990

27 | “grounded theor*” 12,891

28 | “qualitative” 95,721

29 | “narrative®” 21,868

30 | “phenomenology” 4,440

31 | “phenomenological research” 11,702

32 | “hermeneutics” 431

33 | “qualitative research” 7,096

34 | #22 OR #23 OR #24 OR #25 OR #26 OR #27 OR #28 131,650 | Kvalitativ
OR #29 OR #30 OR #31 OR #32 OR #33 forskning

35 [ #3 AND #12 AND #21 AND #34 283

Psycinfo 29/3 2018

#12 OR #13

Soknr. | Sékning Antal traffar | Sékblock
1 | MAINSUBJECT.EXACT.EXPLODE(“Spinal Cord Injuries™) 7,060
2 | “spinal cord injur*” 5,545
3 [ #1 OR#2 7,433 | ryggmargssk
ada
4 | MAINSUBJECT.EXACT.EXPLODE(“Experiences 57,859
(events)”)
5 | MAINSUBJECT.EXACT.EXPLODE(*“Life experiences”) 28,169
6 [ MAINSUBJECT.EXACT.EXPLODE(“Emotions™) 292,695
7 | MAINSUBJECT.EXACT.EXPLODE(*“Perception”) 314,826
8 | MAINSUBJECT.EXACT.EXPLODE(“Client attitudes”) 20,253
9 [ MAINSUBJECT.EXACT.EXPLODE(“Adult attitudes)” 11,279
10 | emotion* 386,830
11 | perception* 522,344
12 | experience* 601,140
13 | attitude* 520,781
14 | #4 OR #5 OR #6 OR #7 OR #8 OR #9 OR #10 OR #11 OR 1,744,921 | upplevelse
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15 | MAINSUBJECT.EXACT.EXPLODE(“rehabilitation”) 70,289

16 | MAINSUBJECT.EXACT.EXPLODE(“rehabilitation 1,026
centers”)

17 | rehab* 16,802

18 | rehabilitation 168,862

19 | “rehabilitation center*” 4,548

20 | “rehabilitation unit*” 1516

21 | “spinal cord unit*” 16

22 | “spinal cord injury unit*” 14

23 | #15 OR #16 OR #17 OR #18 OR #19 OR #20 OR #21 OR 173,473 | rehabilitering
#22

24 | MAINSUBJECT.EXACT.EXPLODE(“qualitative research™) 7,789

25 | MAINSUBJECT.EXACT.EXPLODE(“grounded theory™) 3,329

26 | MAINSUBJECT.EXACT.EXPLODE(“hermeneutics”) 1,982

27 | MAINSUBJECT.EXACT.EXPLODE(“narratives”) 17,732

28 | MAINSUBJECT.EXACT.EXPLODE(“phenomenology”) 12,484

29 | “grounded theor*” 14,004

30 | “qualitative stud*” 204,953

31 | narrative* 60,345

32 | qualitative* 261,433

33 | “qualitative research*” 34,577

34 | phenomenology 21,391

35 | hermeneutics 3,074

36 | phenomenological research 15,990

37 | #24 OR #25 OR #26 OR #27 OR #28 OR #29 OR #30 OR 327,976 | Kvalitativ
#31 OR #32 OR #33 OR #34 OR #35 OR #36 forskning

38 | #3 AND #14 AND #23 AND #37 168
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BILAGA 2 - RELEVANSGRANSKNING

Modifierad relevansgranskning

rehab?

Nr. | Kategori Fraga Svar
1. | Huvudfraga: Ar artikelns syfte och resultat av relevans for var Ja/Nej
studies syfte? (Kraver ja p& alla understadende fragor)
a. | Population: Undersdks populationen SCl-skadade i aldern 18+? Ja/Nej
b. | Etiskt Finns etiskt 6vervagande eller godkannande frén Ja/Nej
overvagande: etiskt rad?
c. | Metod: Anvands kvalitativ metod? Ja/Nej
d. | Omréade: Undersoks deltagarnas upplevelser? Ja/Nej
e. | Syfte: Handlar studien om deltagarnas upplevelser av Ja/Nej
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BILAGA 3 - ARTIKELMATRISER

Author, Title Aim Method Number of Main findings Quality

Year, participants.

Country Dropout rate.

Angel S Vulnerable, but To explore the vulnerability of | Phenomenological-hermeneutic | 11 Perceptions of vulnerability were found in the Medium
strong: The spinal | the spinal cord patient and with a narrative approach participants. narratives of the spinal cord injured patients.

2010, cord-injured how this vulnerability applying Ricoeur’s theory of Vulnerability resulted from the balance between

Denmark | patient during connects to the neccessary man’s way of understanding resources and demands. As a response to the

rehabilitation

strenght, as the patient
struggles to survive the injury
and get through the
rehabilitation.

himself and his world and
interpretation.

vulnerability strength was mobilized. The
paralyzed body and the mental distress caused
by the situation caused the vulnerability. Signs
of being strong despite the vulnerability were
revealed in the analysis. This was in some cases
the result of an inner resource, often promoted
by others' support. A reduction of demands
could also result in signs of being strong.
However, mobilized strength could also be

lost.
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Author, Title Aim Method Number of Main findings Quality
Year, participants.
Country Dropout rate.
Angel S, Rehabilitation after To investigate how spinal It’s a phenomenological- 12 participants | The rehabilitation put mental and High
Kirkevold spinal cord injury and cord injured patients struggle | hermeneutics study with a physical demands on the patients. Results
M, Pedersen | the influence of the with their rehabilitation and narrative approach. It has also showing that the patients struggled
B professional’s support how they feel that the applied Ricoeur’s theory. appeared in the field observations and the
(or lack thereof) professionals influence this narratives. Main findings included three
2011, process types of fighting.
Denmark

I. Fighting with oneself together with
the professionals Here the patients
fought themselves together with the
personnel. The fight was for a meaningful
existence.

1. Fighting against the professionals,
initiating a fight against oneself

Here a fight against the professionals was
the result of disagreement with the staff.
If the patient’s and the professionals’
disagreed about goals and methods, the
patient tried to re-establish consensus to
maintain the meaning gained.

I11. Turning away and being on your
own Here the patients went their own
way. Some patients turned away from the
professionals, too impaired to take the
confrontation
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Author, Title Aim Method Number of Main findings Quality

Year, participants.

Country Dropout rate.

Bourke J, E. | Attending to To explore the Interpretive Four participants. | The participants in the study described their injuries as more thana | High

Hay-Smith | biographical experience of phenomenological biological impairment. For them, SCI was an event that also

J, Snell D, disruption: the rehabilitation analysis was used disrupted one’s “‘life biography’’. Findings were three key themes

Delong G. | experience of from the in this study. essential to an individual’s ability to restore feelings of self-agency
rehabilitation perspective of Semi structured and biographical continuity:

2014, New | following individuals with interview was

Zealand tetraplegia due to | tetraplegia. used. The importance of information

spinal cord injury

The participants needed knowledge of several things related to areas
of biology, function, equipment, relationships, employment,
psychology, emotions, and what their SCI meant for their futures.

Regaining control

The desire to gain some form of mastery and control over their new
circumstances was captured in this theme. Influences on
participants’ sense of self-agency were the dynamics of
relationships with staff, being involved in decisions, having strong
sources of support, interacting with peers, and learning through
doing.

Restoring a sense of personal narrative

To move forward with life, there was a need to “‘re’” store, or “‘re”’
establish a sense of balance where the participants’ changed
physical self was integrated into their personal life and a coherent
future visualized.

33




Author, Title Aim Method Number of Main findings Quality
Year, participants.
Country Dropout rate.
Brillhart | Motivation and the To investigate Qualitative interviews, 12 5 themes were found: High
B, Coping Process of successfull coding Independence - the need to be independent and
Johnson Adults with experiences in responsible for self-care when returning home or to
K Disabilities: A rehabilitation from the independent living situations was stressed by the
Qualitative Study clients viewpoint. participants.
1997,
USA Education - Education was seen by all of the participants

as the key to self-care and responsibility.

Socialization — Most participants had issues participating
in socialization when they had returned home because of

embarrassment. However, they did so on the insistence of
friends and family.

Self-esteem - By nurses treating the patients as individual
people and not just rehabilitation clients, a positive sense
of self-regard was established.

Realization - The participants said that their realization of
the extent of their injuries evolved. At first, they thought
their paralysis would be temporary and their goal was
achieving wellness. However, they realized that the effects
of their injuries were permanent during the rehabilitation
program.
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Author, Title Aim Method Number of Main findings Quality
Year, participants.
Country Dropout rate.
Draiistra H, | Patient Exploring patients | Semi- 13 participants Four themes on goal setting were found: Medium
Singh M, perceptions | perceptions of structured Visioning - When the patients identified their overall goals at admission.
Ireland S, of their roles | their roles in goal | interviews, These goals were in relation to regaining self sufficiency. Having a level of
Harper T in goal setting within a inductive hope and to set a goal was considered helpful. However, depending on how
setting in a SClI inpatient approach severe the injury was, lacking control and knowledge was negative aspects.
2012, spinal cord rehabilitation content
Canada injury program. analysis Redefining - Patients redefined their goals in cooperation with the health care
regional professionals. Redefining gave some participants an unwelcome reality check
rehabilitation as to what they would be able and unable to do in their lives.
program

Brainstorming - this theme captured the experience of discussing their goals
together with the entire rehabilitation team.

Rebuilding - The theme of rebuilding emerged through participants’
discussion on striving for success in day to day rehabilitation. This was,
according to patients, about a personal determination with the staff supporting
the patients.
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Author, Year, Title Aim Method Number of | Main findings Quality
Country participants.
Dropout
rate.
Garrino L, Curto | Towards To assess the In-depth 21 Six categories were found: Medium
N, Decorte R, personalized | perception of semi- Expectations of rehabilitation care - The patients developed expectations of
Felisi N, Matta E, | care for care by patients | structured the rehabilitation center during their initial hospitalization. The expectations
Gregorino S, Atis | persons with | with Spinal interviews were strongly influenced by how they perceived the rehabilitation facility.
M, Marchisino C, | spinal cord Cord Injury
Carrone R injury: a (SCI) in order to Impact and welcome - The thing patients noticed when arriving at FRC was
study on determine how much it differed from the hospital environment.
2011, patients’ wether an
Italy perceptions integrated and

personalized
care pathway
could be
effective both in
hospital and
rehabilitation
setting.

Relationship with nurses and their involvement in treatment - Patients'
comments on nursing care reflected their total dependence on the nurses for
their everyday needs over the entire course of hospitalization.

Relationship with physical therapists and participation in rehabilitation
program - Physical therapy was linked to patient participation. An issue that
constantly emerged was patients' involvement in the gym.

Relationship with physicians and their availability and attendance -
Patients' perceptions were positive when the physicians' work was well
integrated in the rehabilitation project.

Imparting of information on injury and rehabilitation outcomes. All
believed that by not communicating the diagnosis was negative in terms of
both acceptance and reaction.
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Author, Title Aim Method Number of Main findings Quality
Year, participants. Dropout
Country rate.
Lindberg | Patient To explore Semi- 10 participants The results were presented in five main themes: High
J, Kreuter | participation | the meaning | structured Respect and integrity.
M, Kraft in care and of patient interviews, The informants stressed the importance of the staff knowing them as individuals. The
C, Person | rehabilitation | participation | content staff should respect the patients’ personal wishes. This could be fulfilled by paying
L-O from the in care and analysis. attention to the patients.
perspective | rehabilitation
2013, of patients from the Planning and decision-making.
Sweden with spinal perspective of The patients wanted to be a part of their own care. They wanted to be informed about
cord injury patients with the available options to choose between.

spinal cordd
injury (SCI)

Information and knowledge.

Receiving information regarding the injury and the prognosis was crucial according
to the patients. It was also important the staff stayed after telling information in order
to answer possible questions.

Motivation and encouragement.
The patients needed the staff to encourage and motivate them regarding training and
pushing them towards their goals.

Involvement of family.
The injury also effects the family, according to the patients. Some patients wanted to
include their family while some didn’t want to.
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Author, Title Aim Method Number of Main findings Quality
Year, participants.
Country Dropout rate.
May L, Perceptions | To evaluate | Semi 22 The main results were presented in six main categories: High
Day R, of patient experiences | structured participants.
Warren S. | education in | of the interviews. Need to know. This category includes information regarding possible future for the injured
spinal cord patient patients. Information about personal care is highly appreciated by the patients.
2009, injury education
Kanada rehabilitation | programme Learning readiness. To comprehend the information given by the staff the patients needed
from the to be motivated and both physically and mentally capable to do so. This was subjective as
patients’ every patient had their own situation.

perspective.

Learning affects. To participate in education programs, the patients needed to be mentally
and physically ready.

Problem exploration. Patients were recognizing the importance of self-awareness. This
includes noticing signs and symptoms of the injury. Also, thinking about actions and
consequences was useful to the patients.

Family involvement. It wasn’t always opportunities for the family to participate during
teaching classes. Some family members didn’t want to participate while sometimes the
patients didn’t want their family included.

Information access and delivery.

This is about how the staff delivers information and how the patients interpret the
information. Sometimes the information could be shorter and sometimes longer. It also
needed to be consistent.
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Author, Title Aim Method Number of Main findings Quality

Year, participants.

Country Dropout rate.

Pellatt G | Perceptions of the How nurses and Semi-structured | 28 participants. | This article combines patients and nurses perspective on Medium
nursing role in patients perceive the interwievs with | 14 nurses and rehabilitation. The patients described the nurses as their primary

2003, spinal cord injury nursing role in spinal purposive 14 patients. contact. During rehabilitation the patients learned how to take care

England rehabilitation cord injury sampling. of ulcers and what drugs they took. The patients appreciated when

rehabilitation

they could do things themselves. During the stay at the
rehabilitation unit, the nurses had great power and could sometimes
decide things the patients didn’t want to do.
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Author, Year, | Title Aim Method Number of Main findings Quality
Country participants.
Dropout rate.

Samuel V, Spinal cord To develop the Qualitative 10 The main theme was vulnerability. High
Moses J, injury knowledge base interviews,
North N, rehabilitation: | regarding analysed Rehabilitation environment and staff interactions.
Smith H, the womens according to Patients felt their control over the situation was taken away from
Thorne K experience of | experiences of grounded theory them at the beginning. This was amplified by the staff switching the

women spinal cord injury lights on and off and opening curtains. The doctors were being too
2007, (SCI) gently towards female patients. Lacking personal space contributed to
England rehabilitation feelings of vulnerability.

Minority status.

Vulnerability was amplified by women’s minority status at the spinal
cord injury unit. The females were compared to the men. Especially
their copings styles differed. Men didn’t show emotions while the
women showed emotions which was seen as unhelpful.
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Author, Title Aim Method Number of Main findings Quality
Year, participants.
Country Dropout rate.
Sand A, Spinal cord To describe A 19 Six categories emerged from the result. High
Karlberg I, | injured SCI persons’ qualitative | participants. | Access to information. This category describes how the patients experienced the
Kreuter M | person’s experiences of | research information about their injury. Some patients thought they would recover from their
conceptions | their approach. situation without any problems. It was important, according to the patients, to receive and
2006, of hospital rehabilitation understand the information.
Sweden care, process
rehabilitation, Participation and planning rehabilitation. This category involves the patients’
and a new experiences regarding getting involved in their own care. Sometimes the patients
life situation wouldn’t make any decisions. Some patients didn’t want to get involved due to lacking

mental stability.

Emotional support. The patients received support from different sources. Support could
be given from staff, family, friends and other patients.

Feelings of vulnerability. Different situations at the rehabilitation unit could lead to
feelings of vulnerability. The staff could be thoughtless and inappropriate. The staff
could reduce the patients’ feelings of vulnerability by treating them like adults, and not
children.

Adjustment to a new life situation. The patients gradually adjusted to their new life
situation and improved their problem solving. The main thing was to understand their
limitations and to set new life goals. Patients whom adjusted to a new life were also more
satisfied with life.

Emotional consequences of the injury. This category is about the psychological effects
of the injury. It could be both negative and positive effects. Patients tried to see life from
a positive angel. The negative consequence was the feeling of loss. The informants said
their life could never be as good as it was before the spinal cord injury.
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Author, Title Aim Method Number of Main findings Quality
Year, participants. Dropout
Country rate.
Scheel- Patients views on | To retrospectively In-depth semi- 22 participants Three themes emerged: High
sailer A, their decision explore the patients structured
Post M, making during views on their interviews, Decision-making process - In the beginning of the
Michel F, | inpatient paricipation in mayrim method rehabilitation process, the patients were having trouble
Weidmann rehabilitation decisioin making for content making gasy decisions. The patients were depending on
-Hugle T, | after newly during their first analysis the staff to make right medical decisions for them,
Baumann- | acquired spinal inpatient because they had more experience regarding a spinal
Holzle R cord injury - a rehabilitation after cord injury.
qualitative onset of SCI in order
2017, interview based | to optimize treatment Participants physical, psychological and personal
Schweitz study concepts. factors - The patients’ decision-making process was

influenced by their feelings, health condition and
physical activities. If they weren’t physically fit, they
weren’t mentally fit. Regaining physical abilities were
linked to feeling mentally stronger.

Social and organizational factors - The patients were
thankful for the staff taking important decisions in the
early phase. Having a good facility and an experienced
staff promoted the decision-making process. The patients
received a positive feeling when the facility was closed
to the nature, hade large rooms and was nicely decorated.
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