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Abstrakt

Bakgrund: Langvarig neuropatisk smaérta &r ett tillstind som 4r svardiagnostiserat och svarbehandlat.
Neuropatisk smérta har tydliga karaktiristiska drag som kénnetecknas av bridnnande, elektrisk,
huggande, stickande smérta samt domningar och 6kad kénslighet for stimuli. Smértan kan komma att
paverka livet for personer som lever med detta tillstand och det kan ses som ett lidande. Eriksson
lyfter i sin teori fram kampen mot lidande for att uppnd hilsa och Hendersons teori lyfter fram
maénniskans grundldggande behov i relation till hilsa och livskvalité.

Syfte: Syftet med studien ir att belysa erfarenheter av att leva med ldngvarig neuropatisk smérta.
Metod: En systematisk litteraturstudie med kvalitativ design dér 16 artiklar inkluderats

Resultat: Utifran de valda artiklarna framkom ett huvudtema Att kdmpa mot lidandet. Utifran detta
framkom fyra underteman; Att leva med begrdinsningar till foljd av smdrtan, Att std i konflikt med
vdrden, Att anstrdinga sig for att upprdtthdlla relationer och Att brottas med sitt inre.

Slutsats: Langvarig neuropatisk smérta paverkade livet ur flera perspektiv. Personerna som levde
med tillstandet upplevde lidande till foljd av sméartan. Detta paverkade upplevd hélsa, vdlbefinnande,
identitet, autonomi och sjdlvstindighet. Okunskap och brister i bemé&tandet av sjukvarden lyfts som
problem. Vidare forskning kunde déarfor fokusera pa hur personer med langvarig neuropatisk smérta
upplever varden inom hilso- och sjukvarden pa Aland.
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Abstract

Background: Prolonged neuropathic pain is a condition that is difficult to diagnose and difficult to
treat. Neuropathic pain has distinctive features that are characterized by burning, electric, choking,
stabbing pain as well as numbness and increased sensitivity to stimuli. The pain may affect life for
people living with this condition and it can be seen as suffering. In her theory Eriksson highlights the
battle against suffering to achieve health and in Henderson theory she highlights the basic needs of
every human being in relation to health and well-being.

Aim: The purpose of the study is to elucidate the experience of living with long term neuropathic
pain.

Method: A systematic literature review with a qualitative design where 16 articles were included
Results: Based on the selected articles a main theme emerged 7o fight against the suffering. Based
on this four sub themes appeared; To live with limitations due to the pain, To be in conflict with the
care, To make an effort to maintain relationships and To wrestle with one’s inner person.
Conclusion: Prolonged neuropathic pain affected life from several perspectives. The people who
lived with the condition experienced suffering as a result of the pain. This affected perceived health,
well-being, identity, autonomy and independence. Uncertainty and shortcomings in the treatment of
health care are highlighted as a problem. Further research could therefore focus on how people with
long term neuropathic pain experience healthcare in the health care system in Aland.
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1. INLEDNING

Att vi ménniskor kan kidnna och uppleva smirta dr en vésentlig del for véar dverlevnad da
smdrta dr ndgot som uppstdr nér kroppen utsitts for skadlig stimulans och &r en skyddsreflex
for att upptécka och lokalisera aktuella eller potentiella hot (Bennett, 2001). Smérta kan
kategoriseras pa flera olika sitt men de vanligaste bendmningarna &r akut och 1dngvarig
smérta (Norrbrink & Lundeberg, 2014; Greener, 2009). Langvarig smirta ar ett smérttillstdnd
som uppstar som en foljd av akut smérta. Nar den priméra orsaken till smértan inte forsvinner
som forvéntat och smirtan inverkar pa personens vardag kan smirtan anses vara langvarig
(Werner & Leden, 2010). Ldngvarigt smérttillstdnd &r ett vanligt problem och enligt Finska
lakarséllskapet (2019) bestar 40% av besoken till ldkare inom priméirvarden av personer som
soker vard for smirta. Enligt en befolkningsundersokning i Finland har 35% av den vuxna
befolkningen lidit av sméirta i over tre manader och personer som upplever daglig sméirta
bestar av 14%. Det finns manga olika orsaker till 1dngvarig smérta. Neuropatisk smirta ar en
vanlig orsak och detta tillstind paverkar kroppen negativt (Greener, 2009; (Nicholson &
Verma, 2004). I detta arbete kommer fokus ligga pé langvarig neuropatisk smérta och hur

detta tillstdnd péverkar livet ur ett patientperspektiv.

1.1 Bakgrund

Smairta kan uppstd av manga olika orsaker och paverkas av en mingd faktorer. Nér kroppen
utsitts for skadlig stimulans aktiveras smértreceptorer (se bilaga 3) som overfor
smértimpulser fran de aktiverade receptorerna i den perifera vavnaden vidare till hjdrnan och
det &r fOrst ndr impulsen natt hjdrnan som den tolkas och vi upplever smérta (Greener, 2009).
Smarta dr en varningssignal som talar om att det finns ett hot som har eller kan orsaka skada
vilket i sin tur aktiverar mekanismer vars syfte ar att skydda kroppen frén hotet (Greener,
2009; Leder, 2016). Flertal fysiologiska och psykiska faktorer aktiveras i samband med hotet
exempelvis forhojd puls, svettning, h6jd andningsfrekvens, 6kad muskelaktivitet och kénslor
av oro, angest och rédsla. Dessa faktorer kan forstirka kinslorna vi kdnner i samband med

smértan och paverka hur vi upplever den (Norrbrink & Lundeberg, 2014).

Det finns tva tillstdnd av smaérta, akut eller langvarig. Smérta kan ocksa ses som

dysfunktionell eller funktionell. Till funktionell smérta rdknas den akuta smértan vars syfte ér
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att varna kroppen for att det finns ett hot som har eller kan skada. Den akuta smértan 6kar
aktivitetsnivan i kroppen och smaértsignalerna som aktiveras deltar i inflammations- och
lakningsprocessen. Om orsaken till smértan inte upphor och smirtan blir bestdende kommer
smartsignalerna tappa sin funktion varpa smértan blir dysfunktionell och raknas som
langvarig (Norrbrink & Lundeberg, 2014). Smaérta anses vara langvarig nir den pagatt langre
an tre eller sex minader beroende pa sammanhanget (Werner & Leden, 2010; Kolpa et al.,
2016). Bendmningen ldngvarigt smérttillstand beskriver dock inte hur smértan yttrar sig da
langvarig smérta kan vara bade kontinuerlig och intermittent. Den kontinuerliga smértan
finns och kénns av konstant medan den intermittenta smértan kan komma och ga i perioder
(Norrbrink & Lundeberg, 2014). Nér nociceptorerna (se bilaga 3) 1 den perifera vivnaden
varit utsatta under en ldngre period kommer det uppsta forstarkningsmekanismer i det
centrala nervsystemet (se bilaga 3) i ryggmérgen vilket gor att smértans karaktir och hur den
uppfattas kommer fordndras (Bennett, 2001). Den langa exponeringen av smarta kan pa lang
sikt orsaka permanenta forandringar i det centrala nervsystemet och det kan bidra till att
nervsystemet blir kinsligare for retbarhet. Darfor spelar det stor roll om smirtan ér
kontinuerlig eller intermittent da risken for fordndringar inte &r lika stor vid intermittent

smarta (Norrbrink & Lundeberg, 2014).

1.1.1 Neuropatisk smarta

Neuropatisk smérta orsakas av skada eller sjukdom i det somatosensoriska nervsystemet (se
bilaga 3) . Denna typ av smérta rdknas som dysfunktionell smérta (Claydon, 2009; Yawn et
al., 2009). Ryggmargen och hjdrnan ar de delar av kroppen som hor till det centrala
nervsystemet (CNS) och skador eller sjukdomar i dessa delar medfor neuropatisk smérta
antingen 1 de centrala eller de perifera nerverna (se bilaga 3) (Norrbrink & Lundeberg, 2014).
Skada innebér betydande trauma eller férdndring och sjukdom innebér kinda bakomliggande
orsaker exempelvis stroke, multipel skleros och diabetes (Claydon, 2009). Perifer neuropatisk
smirta forekommer oftare dn central neuropatisk smérta. Oberoende om en skada sker 1
hjdrnan, ryggmirgen eller i de perifera nerverna kommer smaértan att lokaliseras 1 de omréaden
dit nerven striacker sig. Det innebér att smértan kommer vara beldgen i den kroppsdelen dar
nociceptorerna finns och detta kallas for projicerad smérta. Neuropatisk smarta kan uppsté

spontant eller vara stimulusutldst. Spontan sméarta kommer antingen i attacker eller finns



konstant medan den stimulusutldsta smértan uppstar vid ndgon form av retning (Norrbrink &
Lundeberg, 2014). Neuropatisk smérta har tydliga karaktéristiska drag sdsom brannande
smarta, elektrisk smarta, huggande/stickande smérta, kinslighet for stimuli och domningar
(Barker, 2009; Greener, 2009). Neuropatisk smérta ar svardiagnostiserat och en bidragande
orsak till detta kan vara att den neuropatiska smértan inte alltid upptréder i direkt samband
med en skada utan kan framtrada veckor till manader efterat (Norrbrink & Lundeberg, 2014;

Magnusson & Mannheimer, 2015).

1.1.2 Lidande och kamp i relation till smarta

Smarta ér en stark kdnsla som ofta forknippas med lidande for personen och ér speciellt
beroende av tidigare livserfarenheter dd smartan ofta lokaliserat sig bade i kropp och sjil
samtidigt (Leder, 2016). Enligt omvéardnadsteoretikern Katie Eriksson (1994) definieras
lidande som att ‘pinas’, ‘vndas’, ‘kdmpa’ och “utstd’. Att lida kan ocksa ses som en kamp
mellan det ‘goda’ och det ‘onda’ samt ‘lidandet’ och ‘lusten’. Lidandet och lusten ses som
motsatser till varandra dir lusten bidrar till att strdva efter det goda medan lidandet medfér en
kamp mot det onda. Kampen mot lidandet ar en livskamp och dr beroende av vilken
livssituation personen befinner sig i. Personen véljer att g& in 1 kampen mot lidandet eller
véljer att istéllet ge upp vilket innebér att ménniskan dd ger upp sin véirdighet och en del av
sig sjalv for att slippa ga in 1 kampen (Wiklund Gustin & Lindwall, 2012). Lidande hos
patienter inom varden kan ses med flera olika ansikten och anses som en del av ménniskans
verklighet. Ur ett sjukskdtarperspektiv kan det vara svart att mota lidande personer, pd grund
av att dé lidandet &4r som mest intensivt har mdnniskan en oférméga att formedla sitt lidande
till en annan ménniska. Kampen som lidandet orsakar hos patienterna gor att de upplever ett

pendlande mellan hopp och hoppldshet samt liv och dod (Eriksson, 1994).

Enligt Brulde och Tengland (2003) finns det tva tillstdind som inte gér ménniskan gott och
det ar funktionsnedséttning och lidande. Dessa tva tillstand kan anses vara en “sjukdom” som
paverkar ménniskans uppfattning och tillstdnd av hélsa. Det finns primért och sekundért
lidande. Med det priméra lidandet menas symtomen vi upplever och det sekundéra lidandet
syftar till hur vi reagerar pd symtomen. Det primédra lidandet kan ocksé ses som en del av

sjukdomen medan det sekundéra lidandet uppkommer som en f6ljd av sjukdomen (Sandman



& Kjellstrom, 2018). Virginia Henderson lyfter i sin omvardnadsteori ménniskan som en
helhet, en biologisk, psykologisk, social och andlig person. Henderson lyfter ocksa i sin teori
fram de 14 grundldggande behov varje enskild individ har i relation till upplevelse av helhet
och hélsa. Att en person har dessa grundldggande behov tillfredsstéllda dr en fordel for att

uppnd hilsa 1 och med sitt lidande (Wiklund Gustin & Lindwall, 2012).

Smirta kan upplevas som ett omedelbart lidande, trots detta kan det vara svart for personen
att forklara intensiteten av smartan. Sméirta kan framkalla kdnslor av tvivel, kamp, frustration
och forvirring. Som tidigare ndmnt dr den akuta smirtan ofta dvergaende, till skillnad frén
den l&ngvariga smarta dér lidandet dr odndligt och det finns inget klart slut. Nar smértan
paverkat en person under en lidngre period anses det inte vara ett symtom utan snarare ett
syndrom med stindig inverkan pd kroppen och individen (Leder, 2016). Det 1angvariga
smarttillstandet inverkar negativt pa kroppens olika funktioner och detta bidrar till forsdmrad
hilsa och livskvalitet (Nicholson & Verma, 2004). Bland annat det immunologiska och
endokrina systemen, autonoma nervsystemet och den motoriska funktionen (se bilaga 3)
paverkas (Norrbrink & Lundeberg, 2014). Somnkvalitén pdverkas oftast av smirtan och
sOmnbrist dr vanligt forekommande. Somnbristen i sig kan sedan forstdarka smértan och bidrar
ocksa till att humoret och de kognitiva funktionerna paverkas (Nicholson & Verma, 2004) .
Minskad fysisk aktivitet kan ocksa var en f6ljd av smértan (Cheatle, 2014; Kolpa et al.,
2016).

Forutom att de fysiologiska faktorerna paverkas finns det dven andra faktorer som berdrs av
tillstdndet, bl.a. minskad delaktighet, social isolering samt hog belastning for samhéllet
(Norrbrink & Lundeberg, 2014; Claydon, 2009). Personer med ldngvarig smérta har hogre
risk for att drabbas av angestsjukdomar och studier har dven visat att sjdlvmord ar hogre hos
denna malgrupp (Cheatle, 2014; Linton & Shaw, 2011; Nicholson & Verma, 2004). Ménga
upplever att de dr en belastning for sin omgivning da de kanske inte klarar av att jobba eller
vara delaktig 1 andra sociala sammanhang vilket kan vara forknippat med att personen
upplever sig forlora sin identitet (Cheatle, 2014). Eftersom ménga olika livsaspekter paverkas
av langvarig smaérta orsakar det alltsa ett generellt lidande f6r den drabbade individen

(Norrbrink & Lundeberg, 2014).



1.2 Problemformulering

Neuropatisk smirta dr svar att behandla, svar att diagnostisera och i de flesta fall d&ven ett
livslangt tillstand. Detta smarttillstand kan paverka den drabbade personens livskvalité och
hilsa. I ICN:s etiska kod for sjukskotare star det att sjukskotarens grundldggande
ansvarsomraden &r att frimja hélsa, forebygga sjukdom, aterstélla hélsa och lindra lidande
(Svensk sjukskoterskeforening, 2017). Genom att lyfta personers erfarenheter av hur
langvarig neuropatisk smérta paverkar livskvalitén kan det ge sjukskdtare en storre inblick 1
hur det dr att leva med detta smarttillstdndet och pa det viset forbéttra sjukskotarens insikt vid

moten med dessa personer inom varden.

1.3 Syfte

Syftet med studien r att belysa erfarenheter av att leva med l&ngvarig neuropatisk smaérta.



2. METOD

For att uppna studiens syfte har en systematisk litteraturstudie med kvalitativ design utforts.
En systematisk litteraturstudie innebér systematisk sokning av litteratur, att kritiskt granska
och analysera valda artiklar samt att sammanstilla litteratur inom valt &mne (Forsberg &
Wengstrom, 2016). De artiklar som inkluderades till resultatet var av kvalitativ design och
var publicerade 1 vetenskapliga tidsskrifter. Resultatet av de valda artiklarna har sedan

analyserats och tolkats for att kunna sammanstillas i studiens resultat.

2.1 Sokmetoder

Vetenskapliga artiklar utgdr grunden for detta arbete och s6kning av artiklar har gjorts 1
EBSCO/CINAHL, PubMed, Discovery services Hogskolan pa Aland och SveMed+. Dessa
databaser valdes da de inriktar sig pd omvérdnadsvetenskapliga och biomedicinska artiklar
vilket ligger som grund for denna studie (Karolinska institutet, 2019; Hogskolan pé Aland,
u.d) . Sokningarna har begriansats genom att vilja peer reviewed, enbart engelska artiklar och
genom att vélja artiklar publicerade mellan 2009-2019. De sokord som anvindes i olika
kombinationer var: neuropathic pain, patients experience or perceptions or attitudes,
persistent pain, persistent pain or chronic pain or long term pain, patients experience, impact
on life. Sokningarna har dokumenterats i en tabell (Bilaga 1) dér det framgar vilka databaser
som anvandes, hur ménga abstrakt som léstes, hur manga artiklar som inkluderades och vilket

datum sokningar gjordes.

2.2 Urval

Inklusions- och exklusionskriterier for artiklarna har bestdmts utifran det valda problemet och
syftet. Kriterierna var att artiklarna skulle vara pa engelska, att de skulle vara ur ett
patientperspektiv och inkludera personer 6ver 18 ar som led av ndgon form av neuropatisk
smirta. FOr att begriansa urvalet blev titelns och abstraktets relevans for &mnet bedomt, varpa
de artiklar som inte ansags vara av intresse for denna studie valdes bort. De valda artiklarna
lastes sedan av bada skribenter for att fa en tydligare helhetsuppfattning om innehallet var
lampligt for &mnet. De artiklar som inte uppfyllde kraven och inte anségs vara relevanta

exkluderas. Totalt 20 artiklar ldstes i fulltext varav 4 artiklar 61l bort da de inte anségs



besvara syftet for denna studie. Artiklarna som ansdgs vara relevanta kvalitetsgranskades
enligt Forsberg & Wengstrom (2017) kvalitetsgranskningsmall (Bilaga 4). Efter
kvalitetsgranskningen av artiklarna kunde det konstateras att ingen artikel foll bort till f61jd

av lag kvalitet da alla artiklar var av medelhdg eller hog kvalitet.

2.3 Analys

De artiklar som ansetts vara relevanta har lasts 1 fulltext av bada skribenter med ett induktivt
forhallningssatt. Under lasningsprocessen har varje enskild artikels design, resultat,
datainsamlings- och analysmetod jamforts. Genom denna form av analys har nyckelord, ideer
och begrepp som ndmns 1 studien identifieras och det har da varit littare att jamfora
studiernas innehall mot varandra (Forsberg & Wengstrom, 2016). For att fi en tydligare
oversikt dver ldsta artiklar har teman och problem fran artiklarnas resultat sammanstéllts 1 ett
skilt arbetsdokument. Med hjélp av fargkodning kunde det tydligare ses vilka problem som
var mest framtradande 1 relation till studiens syfte. Efter firgkodningen har skribenterna
sammanstéllt de teman som var mest forekommande och lyft dem i resultatet under lampliga

rubriker. Ett 0vergripande tema och fyra subteman framkom.

2.4 Forskningsetik

I analysen av artiklarna har ett kritiskt och etiskt synsitt tillimpats. D4 enbart engelska
artiklar inkluderats har ett etiskt synsitt tillimpas vid tolkning och oversittning till svenska.
Da béagge skribenternas modersmal &r svenska har det tagits i beaktande att ord och
meningsuppbyggnader kan ha olika betydelse pa olika sprak. Artiklarna som valts bor ha tagit
etiska overvdganden i beaktande eller varit godkénda av en etisk kommitté, for att granska
ifall studierna som valts beaktar deltagarnas sjdlvbestimmanderitt och integritet. Genom
etiska overvdgande och resonemang kan det minska risken for att de som deltagit i studierna
paverkas negativt av studiens process (Forskningsetiska delegationen, u.d). I relation till
integriteten ar det relevant att veta om deltagarna blivit informerade om studiens syfte och

anvindning fore paborjat deltagande (Henricson, 2013).
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3. RESULTAT

Syftet med denna litteraturstudie var att belysa personers erfarenheter av att leva med
langvarig neuropatisk smérta.. De sexton artiklar som analyserats och inkluderats resulterade
i ett 6vergripande tema; Att kdmpa mot lidandet. Det 6vergripande temat omfattar det
lidandet som langvarig neuropatisk smérta for med sig pa olika plan. Smértan orsakar
begrinsningar i livet bade fysiskt, mentalt och socialt. Likasa paverkar den upplevelsen av
livskvalité, hélsa och vilbefinnande. Det 6vergripande temat inkluderar fyra underteman som
ar Att leva med begrdnsningar till f6ljd av smdrtan, Att std i konflikt med varden, Att
anstrdnga sig for att upprdtthalla relationer och Att brottas med sitt inre. 1 figuren nedan
finns en sammanstéllning av studiens teman.

Att leva med

begransningar till
foljd av smartan

Att stai konflikt
med varden

Att kdimpamot
lidandet

Att anstranga sig
for att uppratthalla
relationer

Att brottas med
sittinre

Figur 1: Sammanstdllning av studiens teman

3.1 Att leva med begransningar till foljd av smartan

Fysiska begrinsningar till f6ljd av smértan var ett forekommande problem som studierna
lyfte. Eftersom smirtan var lokaliserad pé varierande stillen och hade olika bakomliggande
orsaker var ocksd de fysiska begransningarna olika hos deltagarna. Trots dessa olikheter
orsakade den fysiska begransningen liknande svarigheter i det dagliga livet. Att ga ldngre
strackor, std ldngre stunder eller att gé i trappor var ett bekymmer som orsakade svérigheter
att lamna huset och gora aktiviteter (Metin & Arslan, 2018; Hensing et al., 2007; Saverino &
Solaro, 2012; Taverner, Closs & Briggs, 2014; Textor & Hedrick, 2012). En deltagare
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beskrev att hon tagit med sig sin dotter till en ndjespark men att de inte kunnat stanna dér s
lange som Onskat dd smaértan blev for patringande (Hensing et al., 2007). En annan deltagare
berittade att han undvek att hilsa pa vianner och bekanta som bodde ldngt bort eller i trapphus
dér det inte fanns hiss d& han hade svérigheter att ga till f6ljd av smértan (Metin & Arslan,
2018). I tre olika studier lyfts domningar i kroppen som en dvervidgande orsak till den
neuropatiska smirta och domningarna i ben eller fotter paverkar bade balansen och formagan
att ga (Tofthagen, 2010; Textor & Hedrick, 2012; Metin & Arslan, 2018). En kvinna
beréttade att hon ofta faller pa grund av nedsatt balans och bristande kénsel i fotterna. Hon
berdttade dven att hon en géng fallit och slagit sig sa hart att det orsakat ett benbrott (Textor
& Hedrick, 2012). I en annan studie beskriver en deltagare dilemmat med att hon inte ldngre
kan kénna pedalerna nir hon korde bil (Tofthagen, 2010). Det var inte enbart fysiska
begransningar i underkroppen som lyftes utan flera studier lyfte &ven svarigheter med att
anvénda hénder och armar. Flera deltagare beskrev svarigheter med att béra saker och halla
ett grepp med hénderna (Tofthagen, 2010; Textor & Hedrick, 2012; Metin & Arslan, 2018;
Hensing et al., 2007; Saverino & Solaro, 2012).

When I’'m lifting something, I feel that it is so heavy. I feel like my arms will come out of their sockets.
I cannot even carry a glass because of the tingling in two fingers of my left hand. I used to lift two large

water containers at the same time, but now I never lift them. (Metin & Arslan, 2018, s 517)

I citatet ovan, ur Metin & Arslan (2018), beskriver en manlig deltagare hur han péverkas av
smartan d& han lyfter med sina armar och att hans forméga att bara saker blivit sdmre. I en
annan studie beskrev en deltagare att hon inte kunde anvédnda sina hédnder till att skriva langre
dé det var en kriavande anstringning som orsakade smaérta (Tofthagen, 2010). De fysiska
begrinsningarna gjorde att flera hade svart att jobba eller hade varit tvungna att sluta helt
(Tofthagen, 2010; Lonnstedt et al., 2011; Metin & Arslan, 2018; Textor & Hedrick, 2012;
Buscemi, Cassidy, Kilbride & Reynolds, 2018). En deltagare som arbetat som kirurg hade
fatt sluta jobba da han inte lingre kunde halla i instrumenten som anvéndes vid operation pa
grund av smirtan (Textor & Hedrick, 2012). De personer som énnu klarade av att jobba trots
smértan beskrev att arbetet tog mycket av deras energi och att de inte var lika produktiva pa
jobbet som de tidigare varit. De upplevde att det var utmattade och orkeslosa efter jobbet nér

de kom hem till sin familj och hade svérigheter att halla humoret uppe (Metin & Arslan,
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2018). Nagra deltagare kinde att de méste tvinga sig sjdlva att ga till jobbet och att de
upplevde en ovissheten om hur ldnge de skulle klara av att jobba (Textor & Hedrick, 2012).

Formagan att skdta personlig hygien och dagliga hushéllssysslor forsvarades av
smirtupplevelsen (Saverino & Solaro, 2012; Tofthagen, 2010; Norman et al., 2010; Hensing
et al., 2007). Enligt Saverino & Solaros (2012) och Tofthagens (2010) studier framkom det
att en del deltagare var beroende av andras hjilp for att kunna duscha, gé pa toaletten eller kla
pa sig. En kvinna berittade att hon alltid brukade bada badkar men att hon pa senaste tid lagt
maérke till att hon haft svarare att kliva upp ur badkaret pd egen hand och att hon nu var
beroende av hjélp for att kunna komma i och ur badkaret (Tofthagen, 2010). I en annan studie
beskrev deltagarna att de inte var beroende av utomstidende hjilp men att smértan forsvarade
deras formaga pé andra sitt. Exempelvis triggades smértan av duschstralen nér den berorde
huden och en kvinna beskrev att varje gdng hon duschade haret blev hon yr da berdéringen av
harbottnen i kombination med duschstrilen utldste en vag av smérta (Hensing et al., 2007). I
citatet nedan ur Hensing, Sverker & Leijon (2007), beskriver en kvinna hur hennes nattlinne

orsakar omedelbar smérta da tyget ror hennes ben nér hon vaknat:

Then, when I get up, the first thing I do is to put my feet on the floor. I have a nightdress that goes
down to here on my leg, and where it ends it’s as if it cuts like a knife. It’s a thin cotton nightdress. And
it’s the first thing I feel when I wake up - the nightdress just touches my leg and I’'m immediately

reminded of my pain. (Hensing, Sverker & Leijon, 2007, s 151)

Smaértan och kdnslan av obehag som framkallades av stimulin vid utférande av personlig
hygien och pdklddning gjorde att deltagarna undvek och fasade for dessa moment (Hensing et
al., 2007; Tofthagen, 2010; Saverino & Solaro, 2012). Aven hushallssysslor sdsom
matlagning, stddning, skota tvétten, fixa pa huset, skruva pa bilen eller ordna 1 trddgirden
utgjorde en daglig utmaning och ménga var beroende av andras hjélp for att klara av dessa
saker (Tofthagen, 2010; Hensing et al., 2007; Taverner et al., 2014; Saverino & Solaro, 2012;
Norman et al., 2010).

Smartan hade stor inverkan pd miangden somn och sémnens kvalité (Lofgren & Norrbrink,

2012; Tofthagen, 2010; Lonnstedt et al., 2011; Buscemi et al., 2018; Textor & Hedrick, 2012;
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Metin & Arslan, 2018). Eftersom smaértan stindigt gjorde sig pamind var det svart att finna
somnen och det var besvirligt att hitta en stéllning som var bekvdm. Det var onskvért att fa
sova oavbrutet en ldngre stund men flera deltagare vaknade till och fran hela natten vilket
gjorde att de inte kénde sig utvilade och var pa daligt humor redan nér de vaknade. De markte
dven inverkan pd de kognitiva funktionerna i form av forsdmrad koncentration, bristande
fokus och forsdmrat minne (Metin & Arslan, 2018). Avsaknaden av somn gjorde ocksa att
smairtan upplevdes mer intensiv én de nétter dir somnkvaliteten var béttre (Lonnstedt et al.,
2011). En deltagare beskrev att han kunde vakna mitt i natten av outhérdlig smérta som

gjorde att han sen inte kunde sova resten av natten (Textor & Hedrick, 2012).

3.2 Att sta i konflikt med varden

Deltagarna i flera studier lyfte problemet om att det fanns en konflikt mellan dem och varden
(Textor & Hedrick, 2012; Buscemi et al., 2018; Lofgren & Norrbrink, 2012; Lonnstedt et al.,
2011; Closs, Staples, Reid, Bennett & Briggs, 2007; 2009; Hearn, Cotter, Fine & Finlay,
2015). Sjukvérdens bristande kunskap inom omrédet lyfts som ett problem i relation till
medicinering, behandling och upplevelserna som neuropatisk smértan orsakar hos deltagarna.
Det upplevdes att det fanns ett glapp mellan den vard som gavs och den vird som 6nskades.
Deltagarna upplevde att det fanns en konflikt gentemot varden da de kédnde att de inte blev
betrodda och uppfattade att vardpersonalen var misstdnksamma till om smértan var en verklig
upplevelse eller inte. I en studie av Robinson-Papp, George, Dorfman & Simpson (2015)
framkom det att deltagarna hade svart att beskriva den upplevda smértan. Enligt dem var det
inte optimalt att skatta smirtan enligt de sméartskalor som anvénds inom sjukvarden da de inte
var anpassade efter personer med ldngvarig smérta och att samma resultat kunde betyda olika
for olika personer. Frustration dver att bli ifrdgasatt angaende den egna smirtan och dess
trovirdighet beskrivs som péfrestande. Aven virdpersonalens avsaknad av forstaelse och stod
lyfts fram som ett bekymmer. De upplevde en konflikt mot sjukvarden nér det kom till
bemotande och forstaelse (Closs, et al., 2007; Hearn et al., 2015). Daligt bemdtande av
véardpersonalen ledde till forsdmrad instéllning till den egna smartan och lagt fortroende till
sjukvarden (Lonnstedt et al., 2011). En god relation till sjukvarden beskrivs vara en
forstaende, betrodd och icke ifrdgasittande relation dér sjukvérden tror pd den beskrivna

upplevelsen (Lofgren & Norrbrink, 2012). Kontinuitet med varden foredrogs da det kdndes
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battre att fa ha kontakt med samma personer én att stindigt behdva berétta sin historia om och
om igen (Lonnstedt et al., 2011). En annan sak som ansags vara ett glapp mellan deltagarna
och sjukvarden var sjukvardens bristande engagemang till alternativa behandlingar och att de
enbart erbjuder mediciner som en l0sning av smartproblematiken. Flera deltagare forklarar att
de har testat manga olika sorters ldkemedel med utan att uppnd smartlindring och att de var
utmattade av att stiindigt testa nya liikemedel. Aven hir upplevdes en konflikt mot sjukvarden
da lakarna inte ville erbjuda annan behandling &n mediciner. Deltagarna ansag att de berodde
pa lakarnas bristande kunskap géllande andra behandlingsformer och dirav testade de bara att

skriva ut en ny sorts medicin (Hearn et al., 2015).

The consultants haven’t got all the answers; you know (...) they’ 11 fill you up with mind-altering drugs

in the hope that it will help you but (...) not for me. (Hearn et al., 2015, s 2206)

Forutom att medicinerna inte hade 6nskad effekt hade de ocksé pafrestande biverkningar som
forsdmrade de kognitiva funktionerna. Medicinerna framkallade dven beroende och tolerans
som gjorde att det var svért att sluta med dem trots att viljan fanns (Lofgren & Norrbrink,

2012; Hearn et al., 2015; Closs et al., 2007).

(...) it makes no difference whether I have them and I’m not prepared to take high dose constantly, and
be a zombie, and I’d rather put up with a bit pain than take those drugs and have a blank mind (...) It’s
like you thoughts are trying to fight their way through a lump of fog (...) And once you are on high
dose of course it’s very difficult to get off them. (Hearn et al., 2015, s 2206)

Deltagarna upplevde att de hade mer kunskap om alternativa behandlingar &n den
vardpersonal de mott. Det fanns 6nskemél om tydligare information gillande innebdrden av
neuropatisk smérta och att det i ett tidigare skede borde informeras om att

behandlingsalternativen ér fa och att smértlindring &r svért att uppna (Norman et al., 2010).

3.3 Att anstrianga sig for att uppratthalla relationer

Relationen till familj, vdnner och samhillet padverkades da smirtan hade betydande inverkan
pa personens identitet, humor och handling (Hearn et al., 2015; Li et al., 2018; Closs et al.,
2009; Metin & Arsalan, 2018; Hensing et al., 2007; Lonnstedt et al., 2011; Textor & Hedrick,

2012). Det upplevdes som svart och anstrangande att hélla relationen till familj, vinner och
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bekanta levande. Familjen, vanner och samhéllets reaktioner gjorde att kdnslan av att inte bli
betrodd framkallades. Deltagare menade att smértan inte alltid syns utanpd och da &r de
svarare for utomstaende att tro pa att smirtan dr en verklig upplevelse (Closs et al., 2009;
Hearn et al., 2015). Familj och vinner uttryckte att de forstod vad smirtan innebar vilket
gjorde deltagarna frustrerade d& de ansdg att ingen som inte upplevt deras smaérta forstar vad

det innebdr (Hearn et al., 2015; Metin & Arslan, 2018).

My children tell me “Mom! Do you have pain again? You will survive anyway,” and they do not care
much. And I say “Of course you do not feel it. I’m terrible and I do not think that it’s as light as you
say.” When they underestimate my pain, I get irritated and take out my feelings on them. They do not

understand me. (Metin & Arslan, 2018, s 518)

Det var péfrestande att upprétthalla kérleksrelationer da smértan forsvarade intimiteten som
onskades eftersom obehag och smirta vid berdringen var vanligt. [ kombination med
fordandrad identitet och humorsviangningar var det en utmaning att uppratthalla en god och
karleksfull relation till varandra (Metin & Arslan, 2018; Closs et al., 2009). Orkesléshet och
trotthet paverkade humoret och det hdnde att deltagarna sade eller gjorde saker de sedan
angrade. En deltagare beskrev att kdnslan av frustration uppkom i samband med smértan och
det gjorde att han sade elaka saker &t sin fru som han inte menade. Han forstod att inget var
hennes fel men nér smértan blev for outhérdlig kunde han inte hantera sitt humor vilket ledde
till en ond cirkel i1 deras forhéllande (Textor & Hedrick, 2012). Deltagarna lyfte skuldkdnslor
och hur de kdnde sig vérdelosa eftersom de mirkte att deras tillstdnd belastade deras partners
liv och maende (Closs et al., 2009). Trotthet, smirta och fysiska begrdnsningar gjorde det
svart att gora saker de tidigare gjort och den roll som de haft i sammanhanget hade ddrmed
forandrats (Closs et al., 2009; Hearn et al., 2015). Speciellt mén upplevde att deras roll som
“mannen 1 huset” forsvunnit och de kidnde frustration dver att inte kunna stélla upp for sin

familj (Closs et al., 2009).

My parents have been there for me all my life and they’re at an age now where they should be able to
take it easy and rely on their sonn occasionally to help them out with stuff, and I can’t do it for

them...You feel guilty. (Closs et al., 2009, s 405)
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Social isolering och minskad eller helt upphord kontakt till vanner var inte heller ovanligt
(Hensing et al., 2007, Closs et al., 2009; Metin & Arslan, 2018; Hensing et al., 2015. Det lyfts
att familj och vinner hade positiv inverkan pa upplevelsen av smértan och dirav ansags de
vara en mycket viktig punkt i deras liv (Li et al., 2018). Samtidigt som de beskrevs att det var
viktigt att ha forstdende vinner omkring sig visade det sig vara svart att uppréatthélla
kontakten till dem. Detta visade sig ocksa vara en foljd av fordndrad identitet och fysiska

begrinsningar (Closs et al., 2009; Metin & Arslan, 2018; Hensing et al., 2015).

3.4 Att brottas med sitt inre

Likvédl som smértan hade inverkan pé de fysiska och sociala aspekterna hade den inverkan pa
de psykiska aspekterna. Att stindigt leva med neuropatisk smérta var en utmaning da man
aldrig blev fri eller fick en paus ifrdn den. Den gjorde sig hela tiden pdmind pa ett eller annat
satt vilket bidrog till upplevelsen av att stdndigt brottas med sitt inre (Metin & Arslan, 2018;
Closs et al., 2009; Buscemi et al., 2018; Lofgren & Norrbrink, 2012; Norman et al., 2010;
Hearn et al., 2015; Lonnstedt et al., 2011). Depression och kénslor av angest, maktloshet,
ilska och réddsla var vanligt forekommande och kunde grunda sig i minga olika saker (Hearn
etal., 2015; Henwood et al., 2012; Buscemi et al., 2018). En del upplevde angest och ridsla
till att behova leva med smaértan resten av sitt liv och att smértan skulle paverka deras
sjalvstandighet och autonomi i storre utstrackning (Norman et al., 2010; Metin & Arslan,
2018). Det fanns dven oro och ridsla for att ndgon medicin eller behandling aldrig skulle
kunna ge dem smirtlindring. Flera deltagare hade hopp om att forskning och utveckling av
medicinsk teknik skulle kunna ge dem ett botemedel eller ett sétt att lindra smartan. Hoppet
om framtiden var en av orsakerna till att de stod ut med smértan (Li et al., 2018). I flera
studier ndmns det att smértan har en sa pass stor inverkan pa tankarna och det psykiska
maendet att flera forknippar det med en kamp eller en strid mot lidandet. Kampen eller
striden symboliserar kdnslan av att de forlorar mot smértan. Det som stdr pa spel i kampen
mot lidandet 4r den egna autonomin och formagan att ta egna beslut om deras liv (Hearn et
al., 2015; Lofgren & Norrbrink, 2012; Buscemi et al., 2018). En deltagare forklarade att hon
struntade i om hon behdvde leva med funktionsnedséttning resten av livet bara hon skulle
slippa smértan. Hon berdttade dven att hon inte hade ndgon dnskan om att d6 men ansdg att

det var hennes enda utvag for att bli fri frin smértan (Hearn et al., 2015). En annan deltagare
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beskrev att smértan ibland har sa stor inverkan pa hennes psykiska maende att inte ens tanken
pa hennes egna barn eller make far henne att sluta fundera p ta sitt liv. Hon ville inte d6 men

ansag ocksa att det var det enda séttet for att bli av med smartan (Li et al., 2018).

At a certain point, pain holds the power, it becomes so important that you cannot manage to think of

anything else, it attracts all attention to itself (Buscemi et al., 2018, s 581).

Flera deltagare forklarade att smértan paverkat dem sa linge att de ansdg att den var en del av
deras identitet. Smartan bestimde 6ver deras liv och vilka saker de klarade av att gora bade

fysiskt, psykisk och socialt (Hearn et al., 2015; Li et al., 2018).
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4. DISKUSSION

Syftet med den genomforda litteraturstudien var att belysa personers erfarenheter av att leva
med ldngvarig neuropatisk smérta. De valda artiklarna resulterade i ett 6vergripande tema
som presenteras genom fyra underrubriker 1 resultatet. I detta avsnitt kommer de vésentligaste
delarna av resultatet diskuteras i relation till bakgrunden, tidigare forskning och teorier,
arbetets tillvdgagangssitt samt styrkor och svagheter. Figuren nedan visar det dvergripandet

temats innebord och foljder.

Att kdmpa

mot lidandet

Begriinsningar:

Faéljder:
Lidande
hinskad livskvalitét
Ohéalsa

Figur 2: Det 6vergripande temats innebord och foljder

4.1. Resultatdiskussion

Det 6vergripande temat Att kimpa mot lidandet visar att 1dngvarig neuropatisk smérta har
stor inverkan pa livet och att det orsakar ett lidande ur flera perspektiv. Eriksson (1994) lyfter
i sin teori hur lidande kan paverka det dagliga livet, likasé lyfter Wiklund-Gustin (2012) hur
kampen mot lidandet pdverkar ménniskan. Att leva med en sjukdom eller ett
sjukdomstillstdnd kan medfora begrinsningar i livet och dérfor ses som en utmaning till att

leva det liv man tidigare levt eller det liv som efterstrivas (Wiklund Gustin & Lindwall,
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2012), vilket ocksa pévisas i resultatet. Begransningarna som lyftes var bade fysiska, mentala
och sociala och det fanns en uttalad kamp mellan ménniskan och smértan om att kunna

bibehalla den egna virdigheten och riétten till sitt egna liv.

Forutom dessa begransningar forekom dven foljder av smérttillstdndet. Eriksson (1994) lyfter
fram att lidandet forknippas med en sjukdom, behandling eller en livssituation som paverkar
patientens kénslor och tillstand. Eriksson menar dven att hilsa &r ett samordnat begrepp som
innefattar sundhet, friskhet och vilbefinnande. Hon lyfter &ven fram i sin teori att hélsa ar
mer dn franvaro av sjukdom och ska istdllet ses som ett tillstdnd dir ménniskan kénner sig
hel. Nar ménniskan inte upplever hélsa paverkas livskvalitén. Upplevelsen av helhet och
hélsa paverkas av de upplevelser som finns i relation till kropp, sjél och ande. Henderson
(1970) tar ocksa upp att en patients 6nskan &r att fa vara hel. Kinner sig inte ménniskan hel

kan det leda till lidande, ohélsa och forsamrad livskvalité.

Enligt véarldshilsoorganisationen (WHO) definieras hilsa som “ett tillstind av fullstindigt
fysiskt, psykiskt och socialt vélbefinnande, inte endast frdnvaro av sjukdom och
funktionsnedséttning” (WHO, u.d). I resultatet framgér det att personer som lever med
langvarig neuropatisk smérta upplever en paverkan pa hélsa inom alla de aspekter som finns
likval 1 Erikssons teori som i WHO:s definition. Det framkom &ven att nir upplevelsen av
hilsa och kénslan av vélbefinnande inte var uppnédd kunde tillstdndet istéllet ses som ett
lidande. Det finns olika sorters lidande; sjukdomslidande, vardlidande och livslidande.
Sjukdomslidande &r det lidande som orsakas till f6ljd av sjukdom, virdlidande &r det lidande
som orsakas i vard- och behandlingssituationer och livslidande &r det lidande som finns 1
relation till ménniskans formaga att forma sitt liv och forhalla sig till sin livssituation
(Eriksson, 1994). Alla dessa former av lidande pavisas i denna studie genom de upplevelser

som skildras 1 resultatet.

Ett subtema som framkom var Att leva med begrdinsningar till foljd av smdrtan. 1 resultatet
lyfts den upplevda konkurrensen som fanns mellan smirtan och de begrédnsningar som
orsakas till f6ljd av den. Resultatet belyser begransningar personerna upplevde 1 det
vardagliga livet och hur det paverkade deras formaga att skota hushallssysslor, personlig

hygien, arbete och fritidsaktiviteter (Metin & Arslan, 2018; Hensing et al., 2007; Saverino &
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Solaro, 2012; Taverner, Closs & Briggs, 2014; Textor & Hedrick, 2012). De fysiska
begrinsningarna kunde forsvara eller omojliggdra mojligheten att arbeta. D4 arbetet var en
stor del av vardagen och i manga fall avgorande for att f4 ekonomin att g& ithop minskade
aven livkvalitén till f6ljd av denna begrinsning (Tofthagen, 2010; Lonnstedt et al., 2011;
Metin & Arslan, 2018; Textor & Hedrick, 2012; Buscemi, Cassidy, Kilbride & Reynolds,
2018). Minskad eller helt upphord mdjlighet till att jobba kunde forknippas med att forlora en
del av sin identitet (Cheatle, 2014). Det finns tva tillstdind som inte gér ménniskan gott och
det dar funktionsnedséttning och lidande (Brulde & Tengland, 2003). Utifran de begrénsningar
som beskrivs synliggors det att det finns ett samband mellan dessa tvd komponenter och att
de direkt eller indirekt padverkar varandra. Att leva med funktionsnedséttning till f6ljd av
smirta kan bidra till att lidande upplevs likvil som lidandet kan bli en funktionsnedséttning i
vardagen dé ridsla for smértan kan leda till funktionshinder (Linton & Shaw, 2011). Det
finns flera olika definitioner och synsétt pa ordet hilsa och likasa kan hilsa dven forknippas
med att vara oberoende och att klara sig sjdlv (Wiklund Gustin & Lindwall, 2012). Utgéende
fran detta perspektiv kunde det utlésas i resultatet att de fysiska begridnsningarna i det dagliga
livet gav ett intryck av ohilsa till foljd av de beroende som upplevdes till minniskor i sin
omgivning for att fa vardagen att fungera. Detta kunde uppfattas som en kamp om
méinniskans rétt till den egna autonomin och sjédlvstidndigheten vilket ocksa paverkade
livskvalitén. Forlorad autonomi och sjélvstandighet kan ses som ett livslidande d& dessa

parter behovs for att kunna forma det liv som efterstrévas.

Under temat At std i konflikt med vdrden lyfts den konflikt som deltagarna upplevde att fanns
mellan dem och varden. Detta var en framtrddande punkt som ansags vara viktigt for
deltagarna. Vardens bristande kunskap i relation till medicinering och behandling lyfts fram.
Aven upplevelsen av att inte kiinna sig betrodd och bristande information angéende
alternativa behandlingsmetoder framkom som ett problem (Closs, et al., 2007; Hearn et al.,
2015; Lonnstedt et al., 2011; Norman et al., 2010) . Detta gar att aterkoppla till ICN:s etiska
kod for sjukskdtare dér det lyfts att sjukskdtarens grundldggande ansvarsomraden i sitt yrke
ar att framja hélsa, forebygga sjukdom, aterstélla hélsa och lindra lidande. Det stdr dven att
sjukskotarens uppgift dr att framja en miljo dir varderingar respekteras och att en sjukskotare
1 motet med patienten bor ha en professionell instidllning dar respektfullhet, lyhdrdhet,

medkénsla och trovérdighet tillimpas (Svensk sjukskdterskeforening, 2017). Enligt resultatet
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uppfyller sjukskodtaren inte de ansvarsomraden som finns i ICN:s etiska kod till fullo for att
uppna tillit och god omvérdnad gentemot patienten. I Hendersons omvardnadsteori lyfts
manniskan upp som en helhet och beskrivs som en biologisk, psykologisk, social och andlig
person. Personen i fraga som soker vérd skall alltid ses som en helhet och fa sina grundbehov
tillfredsstéllda for att uppna hélsa trots sitt lidande (Wiklund Gustin & Lindwall, 2012). Detta
synsitt dr vésentligt att ha med sig 1 sjukskotaryrket och 1 méten med patienter som lider av
langvarig neuropatisk smérta som bér pa ett lidande. Bade Eriksson (1994) och Henderson
poéngterar att omvéardnaden som ges av en sjukskotare utforas med bade huvud, hand och
hjérta. Dessa komponenter dr beroende av varandra och har de ingen forbindelse sinsemellan
forloras mojligheten till att ge god omvardnad vilket pavisas i resultatet nér deltagarna
beskriver de brister som upplevdes i beméotandet. I Erikssons omvérdnadsteori (1994) lyfter
hon fram att alla professioner bor bygga sin yrkesutdvning pé vardvetenskaplig grund, inte
enbart sjukskotare. Ovrig vardpersonal sdsom likare och kuratorer uppfyllde enligt resultatet
inte heller de forvintningar, dnskningar och krav som fanns hos personer med ldngvarig
neuropatisk smérta. Det glapp som upplevdes finnas mellan deltagarna och varden kunde
orsaka lidande i form av vardlidande. Det kunde dven ses att upplevelsen av livskvalité
paverkats till foljd av konflikten mellan deltagarna och varden da deltagarna inte fick hjélp

och stod 1 sitt lidande.

Att anstrdnga sig for att upprdtthdlla relationer belyser de svarigheter och péafrestningar som
fanns géllande att upprétthalla relationer till andra i ens omgivningen. Det framkom 1
resultatet att det var anstringande att halla relationer till andra levande. Relationen till familj,
vanner och samhillet paverkades till f6ljd av smértans inverkan pa den drabbade personens
identitet, humor och handling (Hearn et al., 2015; Li et al., 2018; Closs et al., 2009; Metin &
Arsalan, 2018; Hensing et al., 2007; Lonnstedt et al., 2011; Textor & Hedrick, 2012).
Péfrestande situationer kunde uppsta i relationerna da kinslor av att ingen annan kunde forsta
sig pa den upplevda smértupplevelsen framkallades. Familj och vanner uttryckte att de
forstod vad smirtan innebar vilket gjorde deltagarna frustrerade dd de ansag att ingen som
inte upplevt deras smairta forstar vad det innebar (Hearn et al., 2015; Metin & Arslan, 2018).
Intimitet till ens partner var besvérligt di det kunde framkalla obehag eller smérta vilket
paverkade och fordndrade den relation man hatft till varandra (Metin & Arslan, 2018; Closs et

al., 2009). Henderson diskuterar i sin omvardnadsteori om de ménskliga behoven som finns
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hos varje manniska. De ménskliga behoven inkluderar de fysiologiska behoven, behovet av
sdkerhet och de sociala behoven. Med de sociala behoven menas att uppleva kénsla av kirlek,
vara del i en gemenskap eller social tillhorighet, f4 bekréftelse och sjalvforverkligande
(Henderson, 1970). Enligt resultatet uppfylls inte de sociala behoven till fullo och att det var

en utmaning att finna balans sdvil inom sig sjélv som i relationer till andra.

Att brottas med sitt inre dskadliggor kampen med att stindigt leva med neuropatisk smérta
och att smértan alltid var nirvarande i bade tanke, kropp och sjil (Metin & Arslan, 2018;
Closs et al., 2009; Buscemi et al., 2018; Lofgren & Norrbrink, 2012; Norman et al., 2010;
Hearn et al., 2015; Lonnstedt et al., 2011). Upplevelsen av att stindigt brottas med svara
tankar och sitt inre lyfts. Mycket energi gick at till att forsoka hantera tankarna som
paverkade dem pa djupet och det fanns fa saker som kunde avleda dem fran de negativa
tankebanorna. Det visade sig att detta kunde medfora andra tillstand som forstarkte
upplevelsen av lidande och ohilsa sdsom depression, sjdlvmordstankar, insomningsproblem
och kénslor av dngest, maktloshet, ilska och rddsla (Hearn et al., 2015; Henwood et al., 2012;
Buscemi et al., 2018). Lidande kan orsaka kdnslan av att det finns ett hot mot den egna
identiteten och det samspel som tidigare funnits till livet. Kénslorna av att kdnna sig kriankt,
hotad eller forlorad kan i sin tur orsaka existentiell smérta (Wiklund Gustin & Lindwall,
2012). Att vara i sitt lidande innebér att vara frimmande for sjilvet tillika som det ar
frimmande att kunna se den egna formagan till att lindra sitt lidande (Eriksson, 1994). Detta
gér att jamforas med tidigare himtad litteratur dar de framkommer att om smértan paverkat
en person under en ldngre period anses det inte vara ett symtom utan snarare ett syndrom med
standig inverkan pé individen 1 bade kropp och sjél (Leder, 2016). I relation till detta
redogjordes det dven i resultatet att smirtan kunde ha sé pass stor inverkan pa livet att den
kunde ses som en del av ens nya identitet (Hearn et al., 2015; Li et al., 2018). Identitetskris
och rubbad inre balans kan vara en f6ljd av det lidandet som sjukdomen eller

sjukdomstillstdndet orsakat och benimns ddrmed som sjukdomslidande.
Denna studie kan med fordel anvindas som grund for att 6ka sjukskétares inblick 1 hur

personer med langvarig neuropatisk smaérta upplever sitt liv och vad det innebér for dem att

leva med smértan. Det ar viktigt att sjukskotaren har insikt i vilka utmaningar dessa personer

23



star infor vid moten med dem som patienter for att kunna tillgodose personcentrerad

omvaéardnad och vara ett stod i lidandet.

4.2 Metoddiskussion

For att uppna syftet med studien gjordes en systematisk litteraturstudie av kvalitativ design.
Val av metod kdndes relevant i relation till studiens fragestéllning och syfte. Genom
kvantitativa artiklar hade skribenterna kunnat fa ett mer direkt svar pé syftet dé resultatet ar
mitbart och studien grundar sig pé att hitta bevis pé vilken behandling eller atgird som ar
mest relevant. Den kvalitativa forskningsmetoden byggs istéllet pé att ldsarna genom
intervjuer far ta del av deltagarnas perspektiv och livsvérld for att fa en fordjupad kunskap
om fenomenet som vill undersokas (Forsberg & Wengstrom, 2017). Detta innebir att
skribenterna tolkar data som framkommit genom intervjuer och detta kan ses som en svaghet
da tolkningen sker genom perspektiv eller forstaelse. Darfor bor skribenterna vara kritiska till
helhetstolkningen av de valda artiklarna. I helhetstolkningen bor skribenter ha varit opartiska
samt bortsett frdn egna virderingar och forkunskap. Kvalitativa artiklar valdes framfor
kvantitativa eftersom kvalitativ forskning grundar sig i att fa en djupare forstéelse i de

beskrivna erfarenheterna, vilket svarar pé syftet med denna studie (Henricson, 2013).

For att komma fram till vilka artiklar som kunde inkluderas gjordes sokningar i databaser
efter bestdmda kriterier som baserade sig pa studiens syfte. De artiklar som uppfyllde
kriterierna och anségs relevanta till frigestillning och syfte inkluderades och
kvalitetsgranskades med hjdlp av Forsberg & Wengstroms (2017) kvalitetsgranskningsmall
(Bilaga 4). Artiklarnas kvalitet diskuterades mellan skribenterna och det togs i beaktande att
kvalitetsgranskningsmallen var obekant for skribenterna sen tidigare vilket kan leda till en del
tolkningsfragor som kan ha paverkat resultatet av kvalitetsbedomningen. Artiklar
inkluderades fran olika ldnder sdsom Kanada, Storbritannien, Taiwan, USA, Italien, Turkiet,
Sverige och Japan. Trots den breda geografiska rickvidden hade alla artiklar mycket
gemensamt och deltagarnas upplevelser av att leva med neuropatisk smérta uppfattades vara
densamma oavsett studiens geografiska punkt. Oberoende var en person bor férdndras inte

minniskokroppens anatomi ddrav kan det antas att smértan upplevs pa liknande sitt i olika
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delar av virlden (Norrbrink & Lundeberg, 2014). Ingen diskussion kring huruvida kulturell

bakgrund kunde péverkat resultatet framkommer i artiklarna.

De forvalda inklusionskriterierna for sckmetoderna har inte dndrats under studiens gang och
anses ha varit andamalsenliga for att komma fram till relevant material. Dock har tva artiklar
som publicerats tidigare &n 2009 inkluderats, trots sokbegridnsningarna, da de ansags vara av
god kvalité och besvarade syftet med denna studie. De valda skorden gav till en boérjan goda
sokresultatet och flertal artiklar inkluderades. Efter ett visst antal sokningar upplevdes dock
en méttnad 1 sokresultatet trots varierande sdkord och olika databaser. Med hjdlp av
Karolinska institutets hemsida for medicinska s6kord (u.&) kunde nya sékord upptiackas och
kombineras med tidigare anvénda sokord vilket gav nya sokresultat. Skribenterna upptickte
att artiklar kopplade till neuropatisk smirta som orsakas av cancer var vanligt forekommande
da sokningarna utfordes. Till en borjan exkluderas dessa artiklar men 1 ett senare skede av
studien inkluderades en artikel som beskrev cancerrelaterad neuropatisk smérta eftersom
upplevelsen av neuropatisk smirta redogjorde pa samma sitt oavsett vad som orsakar
smirtan. Hélften av de valda artiklarna var publicerade for sjukvardspersonal vilket ansags

vara en fordel d skribenterna studerar till sjukskotare.

Vid val av @&mnesomrade hade skribenterna tinkt skriva om upplevelserna av att leva med
langvarig smirta. Det tinkta omradet blev dock for brett da langvarig smérta kan orsakas av
flera olika saker och detta gjorde att det var svart att hitta rétt inklusionsomraden vid
databassokning. Direfter valdes ldngvarig neuropatisk smérta ut till huvudimne. Amne
valdes till f6ljd av att neuropatisk smaérta ar svardiagnostiserat och svarbehandlat vilket
véckte ett intresse hos skribenterna (Norrbrink & Lundeberg, 2014). Det intresse som fanns
for &mnet kunde utgora ett problem da det fanns 6nskemal och vilja om att skriva arbetet ur
ett bredare perspektiv vilket inte kunde géras inom ramarna av denna studie. Handledare,
medstuderande samt andra icke vardutbildade personer har under arbetets gang fatt ta del av
dokumentet for att ge skribenterna feedback och rad till att utveckla arbetet. Detta har tagits 1
beaktande och har varit till stor nytta. Avslutningsvis kan det konstateras att skribenterna fatt
nya kunskaper och 6kad inblick 1 det valda @mnet och hur det paverkar méanniskan i sin
helhet. Skribenterna har dven fatt nya erfarenheter och lirdom om vad det innebér att skriva

ett examensarbete och vilka delar som ingar i forskningsprocessen.

25



5. SLUTSATS

Syftet med studien var att belysa erfarenheter av att leva med langvarig neuropatisk smaérta.
Studien visar att langvarig neuropatisk smérta hade inverkan pa livet ur flera perspektiv.
Tillstdndet upplevdes orsaka ett lidande da smértan paverkar personens hélsa, vilbefinnande,
autonomi, sjdlvstdndighet och identitet. Det framkom &dven att smértan utgjorde ett hinder for
att uppna livskvalité och att det orsakade begrinsningar i livet bade fysiskt, mentalt och
socialt. Okunskap och brister i bemodtandet av sjukvarden forekom vilket bidrog till att det

upplevdes vara svart att fa stod och handledning i sitt lidande.

Denna studie visar att det dr viktig att sjukskotare och studerande som paborjat en
sjukskotarutbildning far upp 6gonen om detta tillstand och dess paverkan pa livet for att
kunna tillgodose personcentrerad omvardnad. Vidare forskning inom omradet kunde fokusera
pa hur personer med l&ngvarig neuropatisk smérta upplever varden inom hélso- och
sjukvarden pa Aland. Det skulle vara av intresse att veta hur bemétandet och kunskapen hos
sjukskotare pa Aland upplevs for att se om det finns behov for forindring och utveckling for

att forbéttra vdrden for denna patientgrupp.
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Bilaga 1 Tabelloversikt over datainsamling

Databas Soékord Antal Antal Antal Datum  for
traffar | ldsta inkludera | sdkning
abstrakt de

EBSCO/Cinah | Neuropathic pain AND patients | 197 8 3 21.03.2019
1 experience NOT cancer
EBSCO/Cinah | Neuropathic pain AND impact | 130 17 3 22.03.2019
1 on life NOT cancer
EBSCO/Cinah | Neuropathic pain AND impact | 109 2 0 22.03.2019
1 on life AND  patients

experience or perceptions or

attitudes NOT cancer
EBSCO/Cinah | Living with neuropathic pain 123 7 2 22.03.2019
1
SveMed + Neuropatisk smérta 32 2 0 26.03.2019
PubMed Neurodyni Pain*, patient* 26 5 1 26.03.2019
EBSCO/ Nerve pain AND quality of life | 154 8 2 27.03.2019
Cinahl NOT cancer NOT treatment
EBSCO/Cinah | Neuralgia AND patient | 59 5 0 27.03.2019
1 experience NOT treatment
EBSCO/Cinah | Neuropathic pain AND patients | 167 9 3 27.03.2019
1 experience or perceptions or

opinions or attitudes or views

NOT treatment
SveMed+ Nervsmérta AND patienter 7 1 0 27.03.2019
SveMed+ Nervsmarta 17 2 0 27.03.2019
EBSCO/Cinah | Neuropathic*  pain  AND | 17 5 1 27.03.2019
1 quality of life
EBSCO/Cinah | Living with neuropathic pain | 24 2 0 04.04.2019
1 AND patients experience or

perceptions or opinions or

views
HA:s Neuropathic pain AND quality | 2449 16 3 04.04.2019
Discovery of life AND  patients’
Services experiences AND qualitative
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Bilaga 2 Tabelloversikt over inkluderade artiklar

Sverige.

Forfattare, titel, Syfte Metod Resultat Kvalitet
tidskrift, artal
Forfattare: Syftet var att | En kvalitativ Tva Hog
Tofthagen, C. utforska studie gjordes dir | huvudrubriker

effekterna av | semistrukturerade | steg fram;
Titel: cellgifts individuella Frequently
Patient Perceptions | orsakad intervjuer gjordes | reported
Associated With perifer med 14 deltagare | symptoms och
Chemotherapy-Ind | neuropati och | som upplevde Effects on daily
uced Peripheral dess inverkan | symtom av life.
Neuropathy pa livet hos perifer neuropati | Underrubriker till

patienter med | pga dessa var;
Tidskrift: cancer. cellgiftsbehandlin | Nonpainful
Clinical Journal of g. symptoms &
Oncology Nursing Studien gjordes i | Painful

Florida, USA. symptoms.

Artal:
2010
Forfattare: Syftet var att | En kvantitativ Fyra huvudteman | Hog
Lofgren, M., & utforska studie utfoérdes steg fram,;
Norrbrink, C. personers dar individuella Pain is my main

upplevelser av | intervjuer gjordes | problem, Drugs -
Titel: att leva med med 18 deltagare | the health care
“But I know what | langvarig som led av solution, The gap
works” - patients’ | neuropatisk neuropatisk in my meeting
experience of smarta till smarta till f6ljd with health care
spinal cord injury | f6ljd av av en och But...this
neuropathic pain ryggmargsska | ryggmargsskada. | works for me.
management. da och deras Deltagarna fick

strategier for | dven skriva
Tidskrift: att hantera dagbok under 2
Disability and smaértan. veckor for att fa
Rehabilitation en dnnu tydligare

bild av deras

Artal: upplevelser.
2012 Studien utfordes 1
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Forfattare: Studien hade | En kvalitativ Sex huvudteman | Hog
Norman, C., tva syften. Det | studie utfordes. lyftes i resultatet;
Bender, J., forsta syftet Individuella Cause,
Macdonald, J., var att intervjuer holls Expectations,
Dunn, M., Dunne, | utforska vilka |med 12 deltagare | Getting
S., Siu, B., Hitzig, | fragor som drabbats av information,
S.,Jadad, A., & personer med | en traumatisk Management,
Hunter, J. traumatisk ryggmargsskada. | Communication
ryggmargsska | Studien utférdes i | och Other’s
Titel: da har Kanada. experiences.
Questions that gillande deras
individuals with kroniska
spinal cord injury | smérta och det
have regarding andra syftet
their chronic pain: | var att
A qualitative study | identifiera pa
vilket sétt de
Tidskrift: helst skulle ta
Disability and emot
Rehabilitation information
om detta.
Artal:
2010
Forfattare: Syftet var att | En kvantitativ Tre huvudteman | Hog
Hearn, J., Cotter, fd en metod anvindes | steg fram,;
I., Fine, P., & forstaelse av dar individuella The chasm
Finlay, K. hur personer intervjuer between
med langvarig | genomfordes med | biomedical
Titel: neuropatisk 8 deltagare som | perspectives and
Living with smadrta efter en | led av patient beliefs
chronic ryggmirgsska | neuropatisk and needs, The
neuropathic pain da upplever smarta. battle for ultimate
after spinal cord sitt tillstdnd Studien agency in life och
injury: an och vilka genomfordes i The coexistence
interpretative faktorer som Storbritannien. of social cohesion
phenomenological | pdverkar deras and social
analysis of upplevelse. alienation.
community
experience
Tidskrift:
Disability and
Rehabilitation
Artal:
2015
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Forfattare: Studiens syfte | Studien var av Fyra huvudteman | Hog
Closs, J., Staples, var att kvalitativ design | steg fram,;
V., Reid, L., utforska dér intervjuer Impact of pain on
Bennett, M., & vilken utfordes 1 spouses/partners,
Briggs, M. inverkan fokusgrupper. Impact on
neuropatisk Totalt deltog 10 relationships with
Titel: smirta har pad | patienter i family, Impact on
The impact of relationer hos | studien. relationships with
neuropathic pain patienter med | Studien gjordes i | friends och
on relationships detta tillstand. | Storbritannien. Impact of pain on
relationships with
Tidskrift: professionals.
Journal of
Advanced Nursing
Artal:
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Bilaga 3 Ordlista

Smiértreceptorer- Mottagare av sinnes- och kénselintryck

Nocicereceptorerna- Smirtreceptorer, tar automatiskt emot sméartimpulser

Centrala nervsystemet- Bestar av hjdrna och ryggmarg

Somatosensoriska systemet- Sammanfattning pa kroppens alla kénselorgan

Perifera nerver- Leder impulser vidare fran centrala nervsystemet ut i kroppen

Immunologiska systemet- Immunforsvaret och dess reaktion pa smittimnen

Endokrina systemen- Kontrollsystem som utsondrar hormoner

Autonoma nervsystemet- De delar av nervsystem som inte kan styras med vilja

Motoriska funktionen- Styr muskelaktivitet och rorelse
(Lindskog, 2014)

Bilaga 4 Kvalitetsgranskningsmall

: . : JA(lp)
Bllaga B- Kvalitetsgranskningsmallar NEJ(}E@
VET EJ(0p)
; . s 7. Az snalys och tolkning av resultatet diskuterade?
Kvalitetsgranskningsmall — Kvalitativ JA(Lp)
NEI(0p)
ansats: R VET EJ(0p)
(Forsberg & Wengstrém, 2013)
8. Ar resultaten trovirdiga? Killor bér anges!

1. Vad dr syftet med studien och vilken metod har anvints? Ia(1p)
NEI (0p)
VET EJ (0p)
2._‘5‘1 designen av studien relevant for att besvara
frigestillnmgen? 9. Ar resultaten pélitliga (undersskningens och forskningens
& (1p) trovirdighet)
NEJ (0p) JA(Lp)
VET EJ (0p) NEJ (0p)
. . VET EJ (Op)
3. Ar urvalskriterierna for undersékningsgruppen tydligt
beskrivna?
.II'AM;E]MS och exklusionskriterier ska vara besicrivoa 10. Finns stabilitet och Sverensstimmelse, i fenomenet
(1p) konsekvent beskrivet?
NEJ(0p) JA(1p)
VET EJ (0p) NEJ (0p)

i
4, Ar undersékningsgruppen beskriven och limplig? VET EJ (0p)

LAEEJI%} 11. Ar resultaten dterforda och diskuterade med
Y (0p) undersékningsgruppen?
VET EJ(0p) Al
Om ja: Demografiskdata_____ NEJ (0p)
VET EJ(0p)

5. Metod av datainsamling, &r filtarbetet tydligt beskrivet?
JA(lp)

o 12, Ar teorier och tolkningar som presenterats baserade pd
Vitken urvaismetod: B P P

insamlade data?

z JA(lp)
NEJ(0p) NEJ([})]p)
VET EJ (0p) VET EJ (0p)

e »
Om ja, vem skétte datainsamlingen 13, Kan resultatet dterkopplas till den ursprungliga

forskningsfragan?

6. Ar data systematiskt insamlade, finns
intervjuguide studieprotokoll?

JA(lp)
NEJ(0p)

VET EJ(0p)

14. Stédjer insamlade data forskningens resultat?
1A(1p)

NEJ(0p)

VET EJ(0p)

15. Har resultaten klinisk relevans?
JA(lp)

NEJ(0p)

VET EJ (0p)

16. Diskuteras metodologiska brister och risken far bias?
)

NEI(0p)

VET El(0p)

Ar begrepp, teman och kategorier utvecklade och tolkade?

17,
JA(Ip)
NEI(0p)
VET Eltlp)

18. Finns det nigon risk f6r bias?
JA(0p)

NEI(1p)

VET EJ(0p)

19. Hiller du med om slutsatserna i artikeln?
Om ja(1p)
varfér:

Om nej(0p)
varfér

Vet ¢j(0p)

Totalt: 18poiing.

0 - 6 poiing = Lag
7-12 poiing = Medel
13- 1§pning = Hég
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