UMEA UNIVERSITET

Fysioterapeuters erfarenheter av smarta hos
vuxna personer med flerfunktionsnedsattning.

Kerstin Hagstrom Backe

Handledare:
Staffan Josephsson, Professor arbetsterapi
Karolinska Institutet Stockholm

staffan.josephsson@Xki.se

Birgit Enberg, Med Dr universitetslektor fysioterapi
Institutionen for samhallsmedicin och rehabilitering Umea Universitet

Birgit.enberg@umu.se

Institutionen for Samhallsmedicin och rehabilitering
Fysioterapi

Ht 2020 - Vt 2021

Examensarbete 30 hp


mailto:staffan.josephsson@ki.se
mailto:Birgit.enberg@umu.se

Masterprogrammet i fysioterapi 120hp

Titel: Fysioterapeuters erfarenheter av sméarta hos vuxna Ar: 2021
personer med flerfunktionsnedséttning.

Forfattare: Handledare:

Kerstin Hagstrom Backe Staffan Josephsson,

leg sjukgymnast Professor arbetsterapi,

kerstinviola@icloud.com staffan.josephsson@Kki.se,
Karolinska Institutet Stockholm.
Birgit Enberg,

Med Dr universitetslektor fysioterapi,
birgit.enberg@umu.se, Instutitionen for
samhillsmedicin och rehabilitering Umea
Universitet

Nyckelord: Kliniskt resonemang, Konceptuell utveckling, Narrativ, Outsagd
kommunikation, Vdva komplexa relationer

Sammanfattning:

Introduktion: Flerfunktionsnedsattning innefattar intellektuella och motoriska
funktionsnedsattningar samt nedsatt kommunikationsformaga. Nedsatt livskvalitet pga
smarta ar vanligt. Fysioterapeuter i habilitering forbattrar motorisk funktion och
forebygger smarta. Individuella formagor och forhéllningssitt hos fysioterapeuterna
har visats ha stor inverkan pa det kliniska resonerandet.

Syfte: Att utforska fysioterapeuters erfarenheter av kliniskt arbete med vuxna
personer med flerfunktionsnedséttning som har smarta.

Metod: Kvalitativ design med narrativ metod. Studien avsag skapa ny kunskap ur
berittelser fran fysioterapeuters yrkesvardag. Fem fysioterapeuter med erfarenhet fran
habilitering intervjuades. Verbatim transkribering efter upprepad genomlyssning samt
genomlasning utfordes. Narrativ analys tillampades. Mgjliga tolkningar av data
provades i dialog mellan studieledare och handledare (sj), birande meningsenheter
vaxte fram.

Resultat: Analysen identifierade betydelser ur beskrivningar av en vardag dar det
unika och avvikande var det normala; "Att vava komplexa relationer — en forutsattning
for att kunna gora skillnad”, samt "Att agera eller sitta lugnt i baten; vidvandet som en
standig forhandling och kalibrering om vad som &r det ritta att géra”. En utvidgad
forstéelse for begreppen “fysioterapi” samt “personcentrerad vard” framtradde i
skildringar av icke linjdra tidsprocesser och arbete inom komplexa niatverk. Smirta i sig
var inte centralt. Slutsats: Fysioterapeuters erfarenheter synliggjorde en komplex
mangbottnad vardag dir vivandet av komplexa relationer var en forutséttning for att
kunna gora skillnad for patienten. En stdndig forhandling och kalibrering pagick for att
veta vad som var det ratta att gora dar formagan att kommunicera outsagd kunskap var
betydelsefull.
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Abstract

Introduktion: Profound intellectual and multiple disabilities includes communicative
and motor disabilities. Pain and reduced quality of life is common. Physiotherapists in
habilitation provides initiatives regarding improved motorskills and prevents pain.
Individual abilities and attitudes of physiotherapists have been shown to have a major
impact on clinical reasoning.

Aim: To explore physiotherapists' experiences of clinical work with adults with
profound multiple disabilities who have pain.

Method: Qualitative design and narrative method. The study aimed to create new
knowledge from physiotherapists' everydaywork. Five experienced habilitation
physiotherapists were interviewed. Verbatim transcription after repeated screening was
performed. Narrative analysis was applied. Possible interpretations from data were
tested in dialogue between author and tutor (sj), bearing units of meaning emerged.
Results: The analysis identified meanings from descriptions from an everydaylife
where the unique and deviant was the normal; "Weaving complex relationships - a
prerequisite for being able to make a difference", and "To act or sit quitely in the boat-
Weaving as a constant negotiation and calibration of what is the right thing to do”. An
expanded understanding for "physiotherapy" and "person-centered care" emerged
within descriptions of non-linear timeprocesses and collaboration within large
networks. Pain itself was not central. Conclusion: The experiences of physiotherapists
made visible a complex, multi-layered everyday life where weaving of complex
relationships was a prerequisite to make a difference for the patient. A constant
negotiation and calibration was going on to know what was the right thing to do where
the ability to communicate tacit knowledge was of importance.
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Introduktion och syfte

Socialstyrelsen definition fran 2020 av flerfunktionsnedsattning (1) innefattar en
kombination av omfattande intellektuella och motoriska funktionsnedsattningar med
svarigheter att kommunicera med omgivningen. En omfattande intellektuell
funktionsnedsattning ar alltid en del av flerfunktionsnedsattningen (1). Att ha en
flerfunktionsnedsattning innebér att individens férméga till verbal kommunikation ar
nedsatt (2) samt att vara beroende av hjilp fran andra personer for aktiviteter i det
dagliga livet (3). Personer med flerfunktionsnedséttning ar en starkt heterogen grupp,
en vanlig diagnos ar cerebral pares, CP (3). I en originalartikel fran 2020 beskrevs
utmaningar inom forskning som omfattar personer med flerfunktionsnedséttning;
avgransning av inklusionskriterier, rekrytering av deltagare, insamling- analys— samt

utvardering av data, etik samt avsaknad av teoretiska modeller (4).

Smarta ar vanligt forekommande hos personer med flerfunktionsnedsattning (5). I en
svensk tvarsnittsstudie fran 2020 dar drygt 1500 vuxna med cerebral pares ingick
pavisades smarta hos tva tredjedelar (66,5 procent) av deltagarna. Man sag att sméartan
medforde stark paverkan pa dagliga aktiviteter och sémn (5). I studien framkom att
smarta underrapporterades hos deltagare med omfattande funktionsnedsattning (5).
Ett flertal internationella studier bekraftar forekomst av svarigheter med att kartlagga
smarta hos vuxna personer med flerfunktionsnedsittning (6-8). I en engelsk studie
fran 2018 hade mellan 48 och 70 procent av deltagarna smarta (9). I studien skattades
smarta hos 153 ungdomar, med bilateral CP dels av personen sjilv, dels av narstaende.
Anhoriga skattade smarta nagot hogre, ingen skillnad mellan kénen framkom (9).
Orsaker till smarta hos personer med flerfunktionsnedséttning varierar stort,
kontrakturer i leder, trycksar och forstoppning ar nagra. Orsaker till sméarta inkluderar

dven vad de flesta drabbas av under livet, t.ex. tandvark och huvudvéark (3).

Som en del av ett team vid Habiliteringscenter har fysioterapeuten bade langvarig och
periodvis omfattande kontakt med personer i studiens méalgrupp (10). Habiliteringens
insatser syftar 6vergripande till att bidra till ett sjalvstandigt liv och delaktighet i
samhillet (11). Fysioterapeuter forskriver hjalpmedel, tranar rorelseférmaga,
underlattar positionering samt forebygger och lindrar smarta for att minska
konsekvenser av funktionsnedsattning (10, 11). I det individuella motet mellan
fysioterapeuten och patienten har forekomsten av parallella skeenden, det praktiska
handlandet och en outsagd dialog pa ett djupare plan beskrivits. Denna ordlosa
outsagda kommunikation beskrevs i en studie fran 2017 dar det kliniska resonerandet
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hos fysioterapeuter i primarvard undersoktes. Studien tillmatte formagan till
fysioterapeutens ordlosa kommunikation med patienten en fundamental betydelse i det

kliniska arbetet (12).

Kliniskt resonemang har beskrivits av antropologen Cheryl Mattingly i boken "Healing
dramas and clinical plots” (13). Kliniskt resonerande beskrivs utifran Aristoteles
begrepp Fronesis, dvs, klokhet i form av praktisk kunskap och innefattar bl.a. det goda
handlandet. Mattingly har genomfort méngariga studier av arbetsterapeuters och
sjukskoterskors, kliniska vardag vid ett sjukhus i Boston, (13). I en artikel identifierade
Mattingly kliniskt resonerande som,; till stor del outsagd, fantasifull och djupt
fenomenologiskt (14). Hon menade aven att kliniskt resonerande kraver omdéme och
formaga att improviserat kunna fatta beslut for att genom unika handlingar uppna det
biasta “the good” for patienten (14). Mattingly har dven beskrivit det kliniska
resonerandets narrativa natur (15). Tvéa skilda former av kliniskt berattande beskrevs;
“chart talk”, ett propositionellt resonerande om patologi, symtom och diagnoser samt
en beriattande form som bendmndes “storytelling”, ett utvidgat resonemang som
innefattade en specifik persons hela livssituation (15). Studiens forfattare menade att
de tva olika formerna av kliniskt berattande harrorde ur tva fundamentala tankesitt;
paradigmatiskt samt narrativt tankande och att badda dessa var en del av det kliniska

arbetet inom vard och rehabilitering (15).

Individuella férmagor och forhallningssatt hos fysioterapeuter har visats ha stor
inverkan péa det kliniska resonerandet. En svensk oversiktsstudie fran 2017 undersokte
fysioterapeuters kliniska resonerande (16). I studien framkom att den faktor med storst
inflytande pa kliniskt resonerande var "physical therapist as a source”. Forskning om
fysioterapeuters kliniska resonerande beskrevs vara i sin linda, behov av fortsatt
forskning patalades (16). En australiensisk studie fran 2005 (17) som undersokte etiska
aspekter konstaterade att "physiotherapists nurture moral virtues and caring practice
through critical reflection and constructive engagement with etical dilemmas” d.v.s.

omtianksamhet i handling med formaéga till kritisk reflektion 6ver etiska dilemman (17).

Gemomgangen av litteratur inom omradet visar pa behovet av 6kad kunskap om hur
fysioterapeuter resonerar i sitt arbete med att fora samman arbetet med patienternas
mangfacetterade liv och satt att fungera. Ett omrade dar detta studerats bristfalligt ar

fysioterapi for vuxna personer med flerfunktionsnedsattning som har smarta.
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Rational

Fysioterapeuters erfarenheter fran kliniskt arbete med vuxna personer med
flerfunktionsnedsattning som har smarta ar angelaget att erhalla fordjupad kunskap
om av flera skal. Ett av dessa ar att smarta visats vanligt forekommande hos vuxna
personer med flerfunktionsnedsattning samt att detta medfor negativa konsekvenser
for livskvalitet och somn. Ett annat ar att personer med flerfunktionsnedsattning har
livslanga kontakter med fysioterapeuter inom habilitering samt att kunskapen om
fysioterapeuters kliniska resonemang ar begransad, i synnerhet inom omradet

vuxenhabilitering och flerfunktionsnedsattning.

Syfte

Syftet med studien var att utforska fysioterapeuters erfarenheter fran kliniskt arbete

med vuxna personer med flerfunktionsnedsattning som har smarta.

Metod

Design

I studien tillimpades en kvalitativ design, med induktiv ansats och en narrativ metod.
Data erholls fran enskilda intervjuer (18). Studien avség att skapa ny kunskap ur
berittelser om vardagliga handelser i deltagarnas yrkesvardag. Da studien var induktivt
hypotesgenererande var en kvalitativ design att foredra. Den narrativa metoden
mojliggjorde ett flexibelt, 6ppet samt foljsamt forhallningssatt vid insamling av data
och att en fordjupad framvixande analys av materialet kunde utforas (19). Den
narrativa metoden kan anvindas vid utforskande av ett omrade som inte helt enkelt
later sig beskrivas. I narrativ metod ges deltagare stora mojligheter att skapa egna

berittelser som skildrar den levda erfarenheten inom det undersokta omradet (19).

Narrativ metod ar bred och méangfacetterad. I dagligt tal avser narrativ ofta berattande,
narrativ metod avser forskning om berittelser (20). Den har studien har genomforts
enligt riktilinjer frAn Josephsson och Alsaker (19) som i sin tur vilar pa den samtida
amerikanska antropologen Cheryl Mattingly (13) vars rétter aterinns hos filosoferna
Ricouer och Aristoteles. Filosofen Paul Ricoeur menar att narrativ avser hur mening
skapas (19,20). Detta sker genom att ett flode av intryck nar var perception; forstas,
tolkas och sitts samman i sa kallad “narrativ emplotment ”. Begreppet emplotments
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star for mojliga berattelser som forklarar och fordjupar forstéelser i relation till en
studies syfte. I enlighet med den s.k. hermeneutiska cirkeln analyseras data i narrativ
metod i ett framvaxande skeende som upprepande ror sig mellan det ursprungliga
materialet och dess tolkningar (19). Skapandet av emplotments ur beréattelser ger form

at och sammanliankar hindelser, materia, forvantan och motiv (19).

Mattingly har i boken Healing Dramas and clinical plots beskrivit meningsskapande
genom handling och erfarenhet i klinisk praktik. Boken baseras pa mangariga studier
av arbetsterapeuters arbete med personer med omfattande funktionnsedsattningar vid
ett sjukhus i Boston (13). Narrativ kan sdgas vara ett sitt att erhalla meningsskapande
genom manskliga handlingar, ett satt att betrakta beskriva och forstd manniskor och
deras levda liv (19). Mattingly menar att den narrativa formen ar sarskilt lampad for

studier som belyser erfarenheter inom halso och sjukvard (13).

Urval

I forsta hand var urvalet av deltagare till studien strategiskt och i andra hand
tillampades bekvamlighetsurval utifran riktlinjer i boken Vetenskaplig teori och metod
(21) i syfte att erhalla rika beréattelser inom ett rimligt tidsintervall.

Inklusionskriterier var hogskoleutbildning om minst tre ar, klinisk erfarenhet inom
habilitering for vuxna, god fortrogenhet med vuxna personer med
flerfunktionsnedsattning. Sarskilt intresse samt erfarenhet av smérta och dess
konsekvenser hos mélgruppen (21). Exklusionskriterier utgordes av avsaknad av klinisk
erfarenhet och avsaknad av intresse for omradet sméarta samt dess konsekvenser hos
vuxna personer med flerfunktionsnedséttning. Egenskaper hos deltagare som
begransade formégan att kunna bidra med rika data inom omréadet smarta, vuxna
personer med flerfunktionsnedséttning inom habilitering. Samtliga personer som
tillfrdgades om deltagande hade av studieledare pa forhand bedomts ha goda
mojligheter att kunna bidra med rika data och uppfyllde studiens inklusionskriterier
(20). Bekvamlighetsurval tillampades for att erhélla data inom rimligt tidsintervall for
studien. Studieledaren tog direkt personlig kontakt med sex tidigare kianda terapeuter

som hade bedémts uppfylla inklusionkriterier med en forfradgan om deltagande (19,21).
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Deltagare

Fem fysioterapeuter verksamma vid tre olika habiliteringscenter beldgna i
Mellansverige deltog i studien vilka hade mellan 5 och 30 ars (medel 13,8 ar )
erfarenhet av kliniskt arbete med vuxna personer med flerfunktionsnedséttning inom
habilitering. Samtliga deltagare i studien uppfyllde samtliga uppstillda
inklusionskriterier och bedomdes ha goda mojligheter att bidra med rika data utifran
utbildning, mangarig erfarenhet av kliniskt arbete med vuxna personer med
flerfunktionsnedsattning samt med ett uttalat intresse for smarta och dess
konsekvenser. Beskrivningen av deltagare ar nagot begransad for att undvika att
enskild deltagare ska kunna identifieras. I resultatet representeras varje deltagare av en

pseudonym.
Etik

Samtliga deltagare gav sitt samtycke till deltagande efter att ha delgivits
informationsbrev om studien inklusive informerat samtycke bdde muntligt och
skriftligt (bilaga 2). Risken for negativa konsekvenser orsakade av deltagande i studien
bedomdes som sma samt inga kansliga personuppgifter samlades in (22). Vid
framskrivning av studiens resultat har handelser och personer avidentifierats och

anonymiserats for att undvika att ndgon deltagare eller patient ska kunna identifieras.

Datainsamling

Data samlades in genom enskilda intervjuer utifran riktlinjer enligt Josephsson och
Alsaker (19). Totalt genomférdes fem intervjuer under perioden november -2020 till
februari -2021. I ett fall genomfordes en kompletterande intervju pa ca 15 minuter pa
studieledarens initiativ. En av intervjuerna var ursprungligen en provintervju. Efter
samrad mellan studieledare och handledare (sj), nar totalt fyra intervjuer hade
genomforts beslutades att inkludera provintervjun i studien. Fem intervjuer bedomdes
vara tillrackligt antal for att erhélla rik och framvixande data i enlighet med studiens
syfte och metod (19). Tre intervjuer genomfordes pa plats, tva intervjuer genomfordes
via en digital plattform, samtliga i enlighet med deltagares egna 6nskemal. Tva olika
digitala diktafoner anvindes. Samtliga intervjuer genomfordes pa deltagares
arbetsplats utom i ett fall. Vid en intervju genomford via digital plattform befann sig

informant i sin bostad.

En intervjuguide anvindes med tre huvudfragor samt 6vergripande foérdjupningsfragor

(bilaga 3). Intervjuguiden foriandrades inte efter provintervjun. Den fraga som inledde
8
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samtliga intervjuer 16d; "Beskriv nagon vanlig-vardaglig situation fran ditt arbete i
motet med patienter med flerfunktionsnedsdttning? Var gdrna konkret i din
beskrivning.” Fordjupningsfrigor anvindes av studieledaren i syfte att fordjupa

informantens berittelse samt behalla ett fokus pa smarta. Exempel pa

fordjupningsfraga var; "Beskriv gdrna dina upplevelser lite mer i detalj. ”

Det kom att variera mellan de olika intervjuerna i vilken omfattning
fordjupningsfragorna anviandes. Studieledare inledde varje intervju med att forklara att
erfarenheter av smarta var av overgripande intresse men informanterna gavs samtidigt
frihet att paverka samtalet. Studieledaren tog aktiv del i samtalen och tillimpade ett
oppet forhallningssatt i syfte att erhélla sk, ”thick deskriptions”, dvs., rik mangbottnad
komplex data (19, 20). Intervjuerna genomférdes med stor flexibilitet och en
individuell fo6ljsamhet tillimpades i enlighet med narrativ metod beskriven av
Josephsson och Alsaker (19). Intervjuernas langd varierade mellan 50 och 80 minuter.
Samtliga intervjuer kom att innehalla rika beskrivningar av deltagarnas unika
erfarenheter frain moten med vuxna personer med flerfunktionsnedsattning. Liangden
pé intervjuerna speglade i samtliga fall den tid informanten behovde for att utveckla
sitt berattande. Intervjuerna transkriberades ordagrant av forfattaren till studien efter

upprepad och noggrann genomlyssning.

Analys

Narrativ analys tillimpas i en rad former inom skilda vetenskapliga omraden. Den
narrativa analys som tillimpades i denna studie syftade till att i en framviaxande
process omforumlera den ursprungligen fragmenterade datan till en berattelse, vilken
avsags att presenteras pa ett forklarande satt relaterat till forskningsfragan. Den
omformulerade berittelsen representerar innehallet i data, lyfter den till en hogre
spraklig niva, framskriven pa ett satt som inte framstod som uppenbart vid
genomlasning av ursprunglig data (23). Pa sa sitt erhélls en komplex kunskap som ger

forstaelse i relation till syftet.

Analyserna av datan gjordes med hjilp av narrativ analys utifran riktlinjer beskrivna av
Josephsson och Alsaker och av Polkinghorne (19, 20). Specifikt gjordes analysen pa

foljande satt;

De nedskrivna intervjuerna lastes igenom ett flertal gdnger for att erhélla en
overgripande forstaelse av materialet. Darefter lastes intervjuerna for att identifiera
9
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signifikanta handelser och situationer. Enligt Josephsson och Alsaker ar identifierandet
av signifikanta handelser som stér fram ur datan sarskilt betydelsefullt. De signifikanta
handelserna diskuterades av studieledare och handledare i relation till hur val de
bidrog med komplexitet och méngsidiga forklaringar och mojliga forstdelser i relation
till studiens syfte. Mojliga narrativa tolkningar, sa kallade emplotments, identifierades

utifran de analytiska diskussionerna.

Av dessa emplotments identifierade studieledare och handledare atta stycken som
nodvindiga att inkludera i studiens resultat for att innehéllet i ursprunlig data och
framviaxande tolkningar skulle synliggoras pa ett rattvisande sitt (19). De atta slutliga
berittelserna jamfordes med varandra och med innehallet i ursprunlig data for att
motsédttningar och méngfaldiga betydelser i innehéllet skulle synliggoras och lyftas
fram. Det slutliga resultatet skrevs fram som tvé fordjupade emplotments, benimnda

fokus (19).

I den tolkande processen var begreppsutveckling i relation till syftet ett omrade som
kom att belysas. Termer hamtade frain Mondaca samt Tsoukas (24, 25) anviandes for att
utveckla centrala begrepp inom fysioterapi. Termen “konceptuell expansion” anvindes
for att ge begreppet personcentrerad vard (26) en utvecklad betydelse diar begreppet
person utvidgades till att spegla mangfaldiga processer inom komplexa natverk.
Begreppet "vavande” utvecklades i analysen som metafor for det dialogiska arbetet med
relationer runt varje patient vilket utgjorde en forutsiattning for att kunna gora skillnad.
Termen “konceptuell omramning” ( 24,25) anviandes i analysen for att belysa
fysioterapiprocessen (27) i ett utvidgat perspektiv. Analysen identifierade
aterkommande beskrivningar av icke-linjara processer, som hur fysioterapeuterna
stannade upp och backade for att komma framét samt hur de olika faserna i
fysioterapiprocessen kastades om i unika forlopp med of6érutsdgbara ordningsfoljder

och parallella skeenden (27).
Forforstaelse

Forforstaelsen hos studieledaren var kunskap genom kliniskt arbete med studiens
maélgrupp som sjukgymnast i team vid Habiliteringscenter under 20 ar. 2011
publicerade Habiliteringen en Metodguide som studieledaren skrivit om Liggande
dans, en metod sarskilt framtagen for personer med flerfunktionsnedsattningar. En
FoU rapport fran 2008 om anvindande av akupunktur hos sjukgymnaster inom
habilitering kom att bli startpunkten for ett mangarigt fokus pa smarta hos vuxna

personer med flerfunktionsnedsattning. Tillsammans med en kollega samlade
10
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studieledaren genom aren fysioterapeuter inom regionen i en lansovergripande
fokusgrupp dar smarta diskuterades. 2018 var studieledaren en av tva forfattare till en
modifierad delphistudie, en magisteruppsats vid Hogskolan Dalarna, om kartlaggning
av beteenden som kunde bero pd smarta hos vuxna personer med
flerfunktionsnedsattning. Studieledaren hade 4ven méangarig erfarenhet av att foreldsa
om smarta for personal och anhoriga som arbetade med vuxna personer med

flerfunktionsnedsattning.

Resultat

Att vava komplexa relationer — en forutséttning for att kunna gora skillnad

Detta forsta fokus innehaller fem beréattelser.
Berattelser om oklarheter och komplexitet och att bli en del av natverket

Fran analysen av samtalen med deltagarna vixte berattelser fram som synliggjorde en
komplex mangfacetterad vardag. Analysen visade hur fysioterapeuternas arbete
handlade om s& mycket mer an enskilda patienter och fysioterapeutiska atgarder for att
motverka smirta. Fysioterapeuterna berittade hur de sjdlva med tiden blev aktorer i
patientens stora rorliga natverk. Enbart de allra ndrmaste kunde, forutom anhoriga,
omfatta personliga assistenter eller personal i en gruppbostad, personal pa daglig
verksamhet samt personal pa ett korttidshem. Fysioterapeuterna beskrev hur de foljde
patienterna 6ver manga ar. Moten med patienter genomfordes pad manga platser;
hemma, pé arbete- daglig verksamhet eller vid patientens besok hos andra vardgivare.
Deltagarna arbetade malmedvetet for att inkluderas som en aktiv deltagare i
patienternas natverk. Fysioterapeuterna behovde till att borja med forsta varje patients
unika satt att kommunicera, det kunde handla om subtila uttryck och signaler vilka tog
lang tid att lara sig uppfatta och tolka betydelsen av. Deltagarna lyfte fram hur det var
helt avgorande att bygga upp tillit och skapa fortroende bade hos patienter och nétverk.
Om de inte lyckades bli en del av, eller inkluderas i varje enskild patients unika vav
menade fysioterapeuterna att effekter av behandling riskerade att ga forlorade eller
upplevas som meningslosa.

Gunilla beskrev hur hon stélldes infor en situation med manga oklara omstandigheter dar
hon provade sig fram for att komma fram till vad som var det bésta att géra. Patienten var
en man i 30-ars aldern som bodde pa en gruppbostad. Mannen var svart synskadad och
hade omfattande felstallningar i kroppen, bland annat i ryggen. Det kunde hénda att
mannen bade kunde lata hogt och dunka med handen och huvudet i sitt rullstolsbord,
framforallt nar han hade trakigt. Mannen tyckte om nar personalen busade och skojade
med honom och brukade da bli lugnare. Gunilla kontaktades av sjukgymnasten i
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kommunen som ocksa hade kontakt med samma patient. Gunilla ombads att se éver
traningsprogram da patienten hade blamarken som man missténkte hade orsakats av
traningen. Gunilla beskrev hur hon fattade beslut som gjorde personalen delaktiga. En
betydelsefull aspekt i det hér fallet var patientens och personalens upplevelser av traning.
Nar hon genomforde besoket i gruppbostaden berattar Gunilla att det var svart att komma
fram till vad som egentligen hade hant. Det visade sig att det fanns rutiner som tycktes
foljas nar patienten tranade. Bland annat placerade personalen mjuka mattor pa golvet nar
patienten tranade balans pa en stor cylinderkudde. Gunilla beskrev hur hon inte riktigt
visste vad som var det basta att gora i det hér fallet. Mannen hade svara felstallningar i
kroppen samtidigt som det var svart att tolka patientens upplevelse av traningen. Patienten
hade genom aren fatt manga traningsprogram. Gunilla ténkte att hon dels ville hjalpa
personalen att prioritera, det géllde &ven att utforma tréaningen for patienten pa ett satt som
innebar att bade patienten och personalen kunde kéanna sig trygga. Gunilla beskrev det
som en utmaning att forstd den komplicerade helheten, hon ville hjalpa till att skapa en
rimlig niva av aktiviteter som minskade risken for kroppsliga skador. Traningen skulle
integreras i vardagen sa det passade for bade patienten och personalen. Gunilla tog
initiativet till att de gemensamt utformade nya tréningsprogram dar personalen
fotograferade patientens traning. Gunilla skrev en ny text med instruktioner som hon
skickade till personalen vilka sedan satte ihop ett nytt tréningsprogram. Gunilla gjorde
egentligen inga forandringar av sjalva traningen utan sag till att ett begransat antal 6vningar
behdlls samtidigt som personalen tillsammans med Gunilla blev aktiva deltagare i vaven av
genomfdrande av traning.

Citat ur intervju 4 ” mycket tycker jag i den hdr gruppen handlar om att férsoka fa de som
trdffar personen dagligen forstd hur det fungerar och vad de kan géra och att det
faktiskt spelar roll det de gor - ddr blir min roll att se till att sortera- tydliggéra att det
hdr kan faktiskt vara ndgonting som gor ont eller att det kan vara bra att dndra ldgen
och att de ska kunna se att det hdr, ja men smd saker i vardagen, sma forflyttningar och
sant kan ha betydelse. Kanske att man byter sittande under dagen eller vixlar mellan
sittande och liggande, byter position helt enkelt eller att komma upp och sta. Det ddr
tycker jag dr svart for jag har en tanke om att i den bdsta av vdrldar skulle det ju vara sa
att jag kan férmedla liksom ndgon sorts forstdelse, for de som jobbar ska veta varfor de
gor saker for da kan dom gora det pa flera olika sdtt och anpassa utifran situationen.
Sedan dr det ju svart for det dr ofta valdigt mycket personal inne kring de har
personerna, jag har forstatt att det som krévs kanske snarare dr vdldigt tydliga enkla
riktlinjer som jag beh6ver gora, men ddr kdnner jag ett visst motstdnd for att ja jag vill
hellre se en forstaelse, att man ser personen och kan agera utifrdn det, hellre dn att se att
de ska géra si och sa for da sa fastnar man i aktiviteten och inte varfor man gor det”

Berattelser om vikten av forstaelse for det komplexa i att vava relationer — att kunna se
nar personalens problem dverskuggar patientens behov

Analyserna av deltagarnas berittelser visade hur fysioterapeuterna lyfte fram
betydelsen av en forstaelse for varje patients enskilda natverk. Genom viavandet av de
komplexa relationerna i natverket larde fysioterapeuterna kinna patienter och det
omgivande natverket, byggde upp fortroenden, lyssnade in och kinde av stimningar.
Genomgaende framtriadde hur motsittningar och olika uppfattningar inom natverk och
personalgrupper inverkade pa arbetet, det varierade dock i vilken grad motsattningar
inom natverken paverkade fysioterapeuternas egna upplevelser. Souzas berittelse
synliggjorde ett skeende dar dynamiken i personalgruppen kom att 6verskugga
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patientens behov. I berattelsen beskrevs hur kianslor och samarbetssvarigheter inom
personalgruppen kom att paverka den fysioterapeutiska insatsen. Har illustrerades hur
Souza behovde en forstaelse for dynamiken i personalgruppen for att kunna gora

skillnad for patienten, hur forstaelsen for natverket vaxte fram over tid.

Souza hade instruerat personliga assistenter hur de skulle utféra ett stretchprogram med
en patient, en kvinna i 45 ars aldern, hemma i den egna bostaden. Hon hade gatt igenom
och visat hur évningarna gick till och forklarat att programmet skulle utféras tre ganger per
dag i samband med att patienten Iag och vilade. Det visade sig vid uppfoljning att det har
inte alls hade fungerat. Det som Souza sjalv hade uppfattat som en enkel instruktion hade
blivit foremal for en konflikt inom personalgruppen. Souza beskrev att assistenternas olika
erfarenheter gjorde att de inte kunde enas om hur stretchingen skulle utféras. Souza kande
till assistenternas olika forutsattningar och hade velat ge en individuell frihet att utforma
tillfallet d& stretching genomfordes pa det satt som passade varje person bast. Souzas
beddomning var att det utgjorde en férdel for patienten. Hur omgivningen sag ut eller hur
mycket klockan var hade underordnad betydelse. En assistent hade utfort stretchingen i
samband med att patienten vaknade pa morgonen i dampad belysning, men det gick precis
lika bra att stretcha efter frukost nar patienten hade klatt pa sig. Souza insag att hon hade
bidragit till en, som det visade sig, stor konflikt samt att hennes egen instruktion varit
otillracklig.

Exemplet med Souza bidrog till att synliggora patienternas utsatthet, hur avgorande
sjalva flodet i vivandet av de komplexa relationerna var. Nar tradarna trasslade eller
varpen gick av stannade allt upp, ingenting blev gjort, patientens behov kom att
overskuggas av problemen i personalgruppen. Analysen visade pa hur
fysioterapeuterna kontinuerligt vivde den komplexa viven av relationer, inget gick per
automatik eller kunde tas for givet. Berittelsen synliggjorde hur Souza agerade och
forhandlade med en grupp personliga assistenter vilka behovde samlas for att kunna
handla for patientens basta.

Citat ur intervju 5 "hon skulle behdva jdtteavancerat nackstod och det har hon haft, men
dd var anhorig ddr regelbundet och justerade nackstodet hela tiden. Men nu bor hon i
egen bostad med femton ordinarie assistenter som dr ddr och meckar och grejar och da
kan vi inte ta inte sG avancerat som hon skulle behéva for nackstédet hamnar upp och
ner och ut och in, jag fattar inte men det blir smre och ddrfor behover vi vdlja ett enklare
nackstod. Det dr inte optimalt men det dr det som funkar for att ndtverket runtomkring
just nu, de ar for manga”

Beréattelser om kénslor under ytan — att behdva backa i tiden for att kunna skapa nya
berattelser

I analysen framtradde hur outtalade kianslor och tankar under ytan hos patienter och
anhoriga kunde upplevas som forsvarande och hindrande. Deltagarnas beréttelser
synliggjorde hur de i motet med patienterna ibland behovde ta sig tid att stanna upp for
att fa en inblick i patientens livshistoria. Genom att sitta ord pa betydelsefulla
héandelser som 1ag bakaét i tiden kunde nya inslag med nya monster i den komplexa
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vaven skapas. Gunilla berattade om hur en patients livshistoria kom att fa stor
betydelse, hur hon stannade upp och sd smaningom med historiens hjalp sag nya
berittelser framtrada, hur hon gemensamt med patient och natverk skapade nya vavar

med nya monster.

Gunilla beskrev sitt mote med en numera ung vuxen kvinna som bodde pa en gruppbostad,
med aterkommande kraftiga besvar av smarta och problem med funktionen i sin ena hand.
Né&r Gunilla till en bérjan larde k&nna kvinnan gick hon i skolan och bodde hemma hos sina
foraldrar. Gunilla sammankallade till upprepade moéten med lakare, kopplade in
ortopedingenjorer och hjalpmedelskonsulenter som alla tog fram olika losningar i syfte att
minska patientens besvar av smarta och férbattra handens funktion. Ett omfattande
samarbete mellan olika professioner resulterade i konkreta I6sningar som alla var éverens
om att prova. Det kom efterhand att visa sig att oavsett vilka atgarder och Iésningar man &an
valde s& blev det anda aldrig riktigt bra, patientens problem tycktes hela tiden kvarsta.
Detta upprepades gang pa gang. Gunilla beskrev hur hon till sist kande sig tvungen att
stanna upp och fraga sig vad det var som hela tiden gick fel trots att allt tycktes bra till en
borjan. En av de saker hon kom att forandra var att hon bokade in tolk till besbken. Hon
hade forst inte tyckt att tolk behdvdes, samtalen mellan henne och foraldrarna hade flutit pa
bra. Men nar sedan en tolk kom att narvara sa upplevde Gunilla en férandring, tolkens
narvaro kom att gora skillnad. Det framkom efter hand att handelser i patientens barndom
hade lett fram till ett missnoje och ett misstroende mot sjukvarden. Foraldrarna hyste en
oro Gver att deras dotter inte fick den basta varden. Med den vetskapen kom Gunilla att
inse hur foraldrarna aldrig kunde k&nna sig sakra pa att det inte fanns nagot alternativ som
skulle kunna fungera &nnu battre.

Att kliva tillbaka och tiden stannar upp; berattelser om betydelsen av att forsta den
unika kommunikationen i den komplexa verkligheten

For att bli en aktiv del i samtalen bade med patienten och nitverket framkom i
analysen hur deltagarna arbetade malmedvetet med att identifiera kommunikativa
skeenden. En beskrivning av att det ibland ldste sig, en kénsla av att det "satt fast”
kunde infinna sig och det blev nodvandigt att lyfta upp till ytan och satta ord pa kanslor
och tankar som fanns under ytan. Analysen visade hur deltagarna ibland klev tillbaka,
backade for att stilla sig vid sidan om vivandet av det kliniska resonemanget och den
fysioterapeutiska behandlingen, samtidigt som patienten och natverket fortsatte
vavandet med andra aktorer, t.ex. andra medlemmar i teamet. Malins berattelse
illustrerar hur hon kom att kliva at sidan efter att ha genomf6rt en omfattande

kartlaggning dar det till slut visade sig att hon inte var behovd.

Malin berattade hur hon hade blivit ombedd att gora ett hembesdk hos en patient hon
kande val sedan manga ar tillbaka. Patienten var en ung man som bodde i en egen
lAgenhet med stdd av personliga assistenter vilka uppfattade att mannen hade besvar av
smarta och assistenterna kande sig osakra pa vad de skulle géra. Mannen hade nyligen
opererat en hoft, s assistenterna var oroliga for att nagot inte stod ratt till. Malin berattade
hur de till en bérjan provade allt, gick igenom hjélpmedel, provade olika vilopositioner, men
inget hjalpte. Nar Malin till sist satte sig ned, tog fram patientens pekkarta for ett samtal
visade det sig att mannen var ledsen. Patientens férmaga att kommunicera utan
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pekkartans hjalp var begransad, han hade med sitt kroppssprak visat att nagot var fel. Med
hjalp av pekkartans kunde mannen genom att anvanda huvudrérelser, forklara vad han
ville. Malin beskrev hur hon med pekkartans hjalp stallde konkreta fragor, mannen kunde
med hjalp av pekkartans svara ja och nej. Med pekkartans hjalp forklarade patienten att
han inte hade ont i kroppen, han behdvde vara ensam och ville bli lAmnad ifred. Med
pekkartans hjalp bad han Malin att [lamna bostaden.

Citat ur interyju 1; "da skulle jag mdta passiv rorlighet och ja, hon blev spdnd och man
tdnkte att hon hade ont i axeln att hon liksom kdmpade, jag kunde inte faG ut rorligheten
och det var annorlunda passiv rérlighet om man jamforde med dom gamla virdena. Och
jag tankte har hon ont i axeln, har det hant ndt i axeln. Men da sa personalen pa daglig
verksamhet att ndr vi gor rorelseprogrammet sG kommer vi mycket ldngre. Sa jag liksom
gick ndgra steg bort for jag kdande inte den hdr patienten sd vdl. Sa ndr personalen pa
daglig verksamhet borjade gora rorelseprogrammet som dom brukar gora sG@ kom hon
mycket mycket lingre och da sG kom vi fram till att det dr ju for att hon inte kdnde mig.”

Det ordlésa motet — tystnadens betydelse for vavandet
Det framkom i analysen hur deltagarna lyfte fram formagan till narvaro i stunden som

en nodvandig forutsattning for att fa tillgang till nodvandiga nycklar att kunna tolka
patientens behov med. Det fysiska motet mellan patienten och fysioterapeuten
framstod som en kontrast, ett slags tyst rum mitt i vivandet av de komplexa
relationerna. Det fysiska métet med patienten, den inkdnnande plats dar tradarna i
vaven forankrades en existentiell kommunikation formedlades via kroppsliga signaler,
en kirna av intuitiv tyst kunskap. Analysen av samtalen belyste betydelsen av formégan
att omvandla och verbalt formedla denna ordlosa kunskap, hur deltagarna tillméitte
stor betydelse till formagan att gora det intuitiva ordlosa, den tysta kunskapen,
kommunicerbar. En berittelse fran Camilla illustrerade hur det rent konkret kunde ga

till nar den ordlosa forstdelsen formades.

Camilla berattade hur hon till en borjan stod villradig i motet med en patient, en man som
hade kommit till mottagningen med svar smarta. Hon visste att patienten fick sitta i sin
rullstol endast korta stunder, lag ofta och vilade samt utforde begransat med fysisk traning.
For att inte riskera att smartan skulle 6ka hade assistenterna begransat patientens fysiska
aktivitet. Det var mycket som var oklart och manga pusselbitar som behovde falla pa plats
innan helheten stod klar for Camilla. For att forsta hur hon kunde hjalpa patienten berattar
hon hur hon valde att skala av och begransa sina atgarder till ett absolut minimum.
Patienten hade en férmaga att kunna visa med ansiktet och kunde rygga ifran med kroppen
nar nagot var obehagligt eller gjorde ont. S& Camilla beskrev hur hon lat en hand vila mot
patientens fot, en latt berdring pa en del av kroppen som sannolikt inte gjorde ont. Hon
forklarade att hon gjorde sa for att fa en egen forstaelse, bade for sjalva smartans ursprung
och omfattning samtidigt som hon larde kéanna patienten och hur denne kommunicerade
obehag och smarta. Hon beskrev att hon med den enkla 6vningen ville kommunicera en
kansla till patienten att ha kontroll. Den har enkla beréringen upprepade hon vid de flera
tillfallen. For varje gang flyttade Camilla sin hand lite narmare det omrade dar hon
formodade att patienten hade ont. Till sist upplevde hon att patienten hade fatt fortroende
for henne och hon sjalv hade lart sig upptacka och tolka patientens signaler. Sa
smaningom berattar hon att det blev mgjligt att hjalpa patienten att utfora rérelser aven med
den del av kroppen som gjorde ont. Till en borjan ytterst forsiktigt med sma enkla rorelser
vilka med tiden blev storre. Camilla forklarade att hon sdg det som nodvandigt att ta det
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bade langsamt och ga framat med sma steg, bade for patienten, assistenterna och aven for
sin egen del. Hon lyfte fram att hon genom att skala av och stanna upp och lyssna in, bade
gav mannen mojlighet att uppleva en kansla av kontroll samtidigt som hon rent konkret
gjorde mannens upplevelser av sméarta tydligare for assistenterna.

Citat ur intervju 2; "att liksom hitta det har i vilka situationer behdver man faktiskt agera
och pa vad och i vilka situationer kan jag hjdlpa att avleda eller forséka hjdlpa att forsta,
betyder ditt uttryck nu ndgonting annat dn smdrta, eller dr det smdarta? Det gar inte att
ta ndgra genvdgar, take the easy way out som terapeut precis. Om man tdnker att man
ska géra skillnad, och det dr ju det man ju vill mdnga ganger ndr man jobbar som
terapeut pa ndt sdtt. Det dr ju ldttare med en person som dar hégfungerande och
motiverad och har forstdelse, dd kan man ju vara lite bekvdm som sjukgymnast. Men om
du vill géra skillnad for en person med flerfunktionsnedsdttning s maste du va lyhord
och engagerad pa ett annat sdtt, du mdste liksom ha tentaklerna ute.”

Att agera eller sitta lugnt i baten; Vavandet som en standig forhandling
och kalibrering om vad som &r det réatta att géra

Detta andra fokus innehéller tre berattelser

Berattelser om att forhalla sig till osakerhet i komplexa situationer dar langvarig smarta
forekom. Hur férhandling och kalibrering var svart och tog lang tid.

Det framkom i analysen av samtalen hur det manga ganger var svart for deltagarna att
veta vad som orsakade ldngvarig smarta eller obehag hos patienterna. Det kunde
ibland vara omgjligt att skilja ut motstand eller ovilja fran obehag och smarta.
Deltagarna beskrev hur de sillan kunde stilla en direkt fraga och fa ett entydigt svar
om hur det kindes, osdkerheten gav upphov till tankar och funderingar. Karins
berattelse synliggjorde osidkerhet och tveksamhet i métet med en patient, en kvinna

som nyligen hade genomgétt en operation i en hoft.

Patienten, en kvinna i 30 ars aldern, bodde i egen lagenhet med personliga assistenter och
hade nyligen opererat sin hoft. Natverket hade bett Karin om rad hur de skulle utféra den
postoperativa traningen. Sedan tidigare var patienten stelopererad i ryggen och hade aven
genomgatt operationer i en hand dar nagra senor hade flyttats. Det var nu oklart for
assistenterna hur de skulle hjalpa kvinnan att tréna. Det var osékert om patienten skulle
kunna fortsatta med sin sta-traning. Kvinnan hade personliga assistenter som kande henne
val och en engagerad foralder, trots det var det svart for natverket att avgéra hur ont
kvinnan fick av sin tréning. Nar Karin traffade patienten visade det sig att hon reagerade
valdigt starkt pa den undersokning Karin genomforde. Kvinnan visade aven tecken pa
smarta i samband med forflyttningar da lyftsele och taklyft anvandes. Kvinnan kunde inte
sjalv svara pa fragor om var hon hade ont eller hur det kandes, sa utomstaende fick
observera och tolka hennes beteenden. Det var uppenbart for Karin hur kvinnan upplevde
obehag och smarta bade vid traning och i samband med forflyttningar. Karin berattade hur
hon brottades med frdgan om hur mycket obehag det var rimligt att utsatta kvinnan for.
Staskalet som kvinnan tidigare anvant passade inte langre efter hoftoperationen och ett
nytt behévde darfor tillverkas. Karin visste att det skulle medféra omfattande
undersokningar med upprepade utprovningar och bestk pa den ortopedtekniska
verkstaden. Karin forklarade ocksa hur hon i det hér fallet oroade sig for att det inte kunde
uteslutas att kvinnan hade en svar nervsmarta med tanke pa héftoperationen. Karin
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beskrev sina funderingar och forklarade att hon hade manga tankar kring vad som var réatt
att gora och att hon kande sig oséker och att det var svart att fatta ett beslut.

Berittelsen kan ségas illustrera hur Karin forhandlade och kalibrerade om vad som var

det ratta att gora.

Citat ur interyju 2; "Likvdl som manga missar att personer med flerfunktionsnedsdtining
har smdrta, sa tinker jag att det finns en annan grupp som ocksa overtolkar smdrta och
tdnker, nej ndmen han har sa ont sa det gar inte att géra ndgonting och dd kan man ju
ocksda ibland fundera men dr det smdrta hdr eller ar det ndgonting annat man vill, som
den hdr personen har ldrt sig. Det har dar mitt sdtt att sdga ifran, jag kanske inte vill ha
beroring, jag kanske inte vill bli forflyttad ndrsomhelst jag kanske inte vill fG matintag
eller dryck eller nagonting, att det blir sa att siga, den kulturen. Att personen ifrdaga
sdger ifran vdldigt tydligt vid alla typer av positionering eller alla typer av aktivering.
Vilket gor att ndtverket lGter den hdr personen ligga vdldigt mycket, vilket 1 sig, kan man
ju tanka sig da 6kar smdrtan. Men ocksa att personen forstdar, nej men att det hdr dr ett
sdtt att for mej att komma ifran saker som jag inte tycker dr sa kul. Alltsa det dr ndn
blandning av det tror jag”.

Berattelser om hur fysioterapeuterna agerade vid akut smarta — nar férhandling och
kalibrering skedde utan fordréjning.

Moten med patienter i en akut smértsituation hade inte en central plats i
fysioterapeuternas berittelser. Analysen visade pa hur det vid akut smérta, pa samma
satt som vid langvarig smarta, kunde vara oklart vad smartan berodde pa. Med den
skillnaden att nar en patient hade akut smarta visste fysioterapeuterna vad som
behovde atgiardas tamligen omgiende. Karins beréttelse illustrerade en akut
smartsituation. Berittelsen synliggjorde patientens utsatthet och svarighet att uttrycka
smarta samt personalens svarigheter att tolka betydelsen av patientens forandrade

beteende.

Karin berattade att hon vid ett tillfalle kontaktades av personal fran en gruppbostad
angaende en aldre kvinna pa boendet som de var bekymrade for. Karin hade traffat
patienten tidigare och visste att hon hade en omfattande intellektuell funktionsnedséattning
och att hennes formaga att formedla sig med andra var begransad. Personalen hade
forklarat for Karin att man uppfattade att allt var i stort sett som vanligt, patienten visade
inga sarskilda tecken pa att nagot skulle géra ont eller att hon var missnojd, men det hande
ibland att kvinnan inte at upp sin mat, hon tycktes ha tappat sin goda aptit. Karin forklarade
hur hon forstod att det var viktigt att ta reda pa vad som eventuellt kunde ligga bakom
kvinnans forandrade beteende. Det har var inte ett tillfalle dar personalen skulle avvakta
och lata tiden ga. Det kunde ju vara sa att kvinnan helt enkelt inte hade lust att ata, eller
inte tyckte om den mat som serverades. Karin drog slutsatsen att nagot, &ven om hon inte
forstod vad, inte stod ratt till. Karin fick senare veta att personalen hade f6ljt hennes rad om
att ta kontakt med vardcentralen for att géra en utredning. Nar kvinnan hade fatt genomga
en rontgen av magen visade det sig att hon hade svalt ett vasst foremal.

Citat ur intervju 3 ” Kan man sdga att man har ont och skrika eller bli aggressiv och
dunka huvet da dr ju det ldttare for da kan man se. Men mdnga, det finns ju ocksd en del
personer, jag hade en man, han blev vdldigt tyst, han blev passiv, och da mdarkte man att
det dr ndgonting som inte dr bra. Jdttetyst och ljudade ingenting som han brukar géra
och da mdrker man att det dr ndgonting som dar pa gang.”
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Berattelser om det mangfacetterade arbetet och hur smarta framstod som en av
manga delar i en komplex verklighet.

Det framkom i analyserna att arbetet med vuxna personer med
flerfunktionsnedsattning utmarkte sig som helhet, oavsett om smarta forekom eller
inte. Smarta var narvarande bade hos patienterna och i fysioterapeuternas berattelser,
men var i sig inte centralt for deltagarnas upplevelser. Rika beskrivningar vixte fram av
skeenden dar smarta forekom, men endast som en av méanga delar i en komplex helhet.
Camillas berittelse illustrerade fysioterapeuternas syn pa sméartans inverkan pa
upplevelser och handlingar.

Camilla forklarade att det var hennes forhallningssatt i allmanhet nar hon traffade patienter
med flerfunktionsnedsattning som hade betydelse. Hon berattade att hon inte ténkte sig att
hennes sétt att forhalla sig var pa ett sarskilt satt nar hon moétte en patient som hade
smarta. Camilla berattade hur hon istallet tankte sig att det var hennes egen formaga att
vara lyhord i stunden, fanga upp och bekrafta det patienterna uttryckte, som gjorde att hon
aven kunde uppmarksamma om nagon hade smarta. Camilla forklarade att hon hade en
Overtygelse om att alla manniskor som ar vid medvetande, oavsett grad av vakenhet och
kognitiv niva, alla reagerar pa nagonting. Camilla forklarade hur hon tankte sig att alla
manniskor ar mottagliga for kommunikation i nagon form, och det finns en stor rikedom av
vagar for kommunikationen mellan tvd manniskor. Att upptacka och beméta smaérta hos en
patient handlade for Camilla om att hitta en vag att kommunicera med varje person.

Berittelsen fran Camilla illustrerar hur det i analysen framtradde ur deltagarnas
berittelser att det inte var ndgot som utmairkte fysioterapeuternas erfarenheter av just
smarta. D.v.s. en forhandling och kalibrering om vad som var det ratta att gora pagick

oberoende av om en patient hade smarta.

Citat ur intervju 3 ” Just med den hdr gruppen dr ju det viktigaste att man ska fa réra pa
kroppen, man ska fG kunna rora pa kroppen pa det sdtt man kan, och sen fG dom
hjdlpmedel man behéver, dd har man kommit ganska ldngt. For sen dr det ocksa sd att
man behover inte vara radd for smdrta, alla far ont ndn gang i sitt liv och det dr ingen
katastrof. Och det kan ocksa vara sa att man madste ldra sig leva med en viss grad av
smdrta hela livet och dd handlar det om ndgonting annat, dd mdste man arbeta med
ndtverket. Har man sG mycket felstdllningar och har man en sa svar kroppslig
funktionsnedsdttning s@ kommer man troligtvis ha ont i olika perioder ”

Diskussion

Resultatet av studien skrevs fram som berittelser i tva fordjupade emplotments, sk
fokus; "Att vdva komplexa relationer- en forutsdttning for att kunna gora skillnad”
samt ” Att agera eller sitta lugnt i baten; Vdvandet som en stdndig forhandling och

kalibrering om vad som dr det rdtta att gora’.
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Studiens resultat kan sagas utgoras av tre huvudfynd. Ett av dessa var att smarta i sig
inte framstod som centralt i deltagares berattelser. Ett annat bestod av tva former av
konceptuell utveckling samt ett tredje centralt fynd i studiens resultat utgjordes av

ordlosa moten och tystnadens betydelse.

Smarta férekom som en komponent bland manga i en komplex vardag
Overgripande utifran studiens syfte kan séigas att beriittelser om smirta i sig inte
framstod som centrala vid analys av insamlade data. I analysen framkom hur det var
ovanligt att nagon tog kontakt med fysioterapeuterna specifikt med anledning av en
patients smarta. Besvar av langvarig smarta forekom hos de patienter deltagarna motte
i det dagliga arbetet, men smairtan i sig hade inte en framtradande roll i berattelserna. I
deltagarnas berittelser framkom hur fysioterapeuterna kunde uppmarksamma smérta i
samband med ett hembesok eller vid en uppf6ljning av ett hjalpmedel eller genom arlig
uppfoljning pa mottagningen. Analyserna synliggjorde upplevelser av osdkerhet som
delvis kunde relateras till patienternas smirta. Det framtradde att det kunde vara svart
for deltagarna att avgora hur ont en patient hade samt veta vad man skulle gora. Det
kunde dven vara vara svart att i efterhand avgora vilka av de atgarder man vidtog som
gav effekt. Dessa upplevelser av osikerhet kan antas vara i samstimmighet med den
forskning som visat pa svarigheter att upptacka smarta hos vuxna personer med
flerfunktionsnedsittning (8). D4 liknande studier som utforskat fysioterapeuters
erfarenheter av arbete med vuxna personer med flerfunktionsnedséittningar saknas,

speglar detta antagande endast forfattarens egen asikt.

En svensk studie fran 2014 av Rdsmark m.fl. (28) undersokte hur fysioterapeuter inom
barnhabilitering interagerade med barn som saknade formaéga till verbal
kommunikation (28). Kroppsupplevelsens betydelse i nira moten med patienten hos
fysioterapeuter inom barnhabilitering lyftes fram bade avseende terapeutens egen
kroppskdannedom samt for det terapeutiska motet som helhet. Rdsmark m.fl. framholl
betydelsen av fysioterapeutens egen forméga till kroppskdnnedom. Rdsmark menade
att denna forméga utgjorde en forutsiattning for forstaelsen av patientens behov (28).
Berattelser om smarta vilka ej framstod som centrala i denna studies resultat kan
belysas i skenet av att deltagares beréttelser till stora delar skildrade vavandet av
komplexa relationer framfor det enskilda nara moétet mellan fysioterapeut och patient.
Vilket i sin tur kan ses vara i linje med radande riktlinjer for fysioterapeuter inom
vuxenhabilitering (11) dar insatser fran fysioterapeut i forsta hand bestér av radgivning

samt konsultation till patienters natverk framfor utforande av enskilda behandlingar
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(11). Nar ett konsultativt forhallningssatt tillampas sker fa nara moten mellan patient

och fysioterapeut, dvs majlighet till kroppsliga upplevelser begransas.

Konceptuell utveckling

I denna studie ryms tva centrala fynd under begreppet konceptuell utveckling
(conceptual development) d.v.s. en utveckling av inneborden i tva centrala begrepp
inom fysioterapi; personcentrerad vard samt fysioterapiprocessen. Konceptuell
utveckling beskrevs i en studie av Mondaca mfl. fran 2019 (24). Ur videofilmade samtal
inom en personalgrupp vid ett boende for dldre synliggjordes en utvidgad innebord av
begreppet “dagliga aktiviteter” (24). Konceptuell utveckling kan forstas som utveckling
av nya perspektiv, en grund for ny kunskap. Tsoukas beskrev i en studie fran 2009 hur
konceptuell utveckling sker genom tre olika processer; konceptuell kombination
(conceptual combining), konceptuell utvidgning (conceptual expansion) samt
konceptuell omramning (conceptual refraiming) (25). Med detta avses hur erfarenhet
utvecklas ur forandrade arbetssitt. Genom dialog skapas nya gemensamma berattelser
nar engagerade deltagare beskriver sina upplevelser. Forenklat uttryckt kan sigas att
ny kunskap skapas i dialog mellan deltagare som “tanker i nya banor” (25). De tva

processer som identifierades i studiens resultat beskrivs nedan.
Konceptuell expansion

Konceptuell expansion av begreppet personcentrerad vard (26) utgjorde ett centralt
fynd i denna studie. De tre inledande berattelserna i studien var; “Berdttelser om

» »

oklarheter och komplexitet och att bli en del av ndtverket ” ”Beriattelser om vikten av
forstaelse for det komplexa i att viva relationer -att kunna se ndr personalens
problem overskuggade patientens behov” samt” Berittelser om kdnslor under ytan-
att behova backa i tiden for att kunna skapa nya berdttelser.” Dessa tre berattelser
beskrev deltagarnas upplevelser av att forhalla sig till komplexa nitverk, ett
méalmedvetet arbete for att bli delaktiga samt behovet av en forstaelse for natverkens

komplexa dynamik. Detta beskrevs vara en forutsittning for att kunna gora skillnad.

I “Fysioterapi — profession och vetenskap” (27) utgiven av Fysioterapeuternas forbund
finns beskrivet vad som kidnnetecknar kliniskt resonerande inom fysioterapi ”...ett
etiskt och kritiskt resonerande, grundat pa specifik kunskap och reflektion som

underlag for utférande av personcentrerad vard.” (27).
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2011 publicerades den svenska studien "Person centered care - ready for prime time’
(26). Forfattarna av studien slog fast att inforandet av personcentrerad vard var att
betrakta som ett paradigmskifte inom héalso och sjukvard (25). Med personcentrerad
vard avsags ett individualiserat omhandertagande med patienten i fokus. Dialog mellan
vardgivare och den aktiva patienten resulterade i ett individualiserat omhandertagande

dar patienten var delaktig i beslut om atgarder (26).

Nir beréttelser om vivandet av komplexa relationer i studiens resultat betraktas i
skenet av begreppet personcentrerad vard kan sdgas att en konceptuell expansion; en
utvidgad betydelse, framtriadde gentemot hur begreppet vanligtvis anviands inom
fysioterapi. Vavandet av komplexa relationer kan sdgas utgora en utvidgad betydelse av

det ramverk som personcentrerad vard innefattar.

Dock kan nimnas att implementering av personcentrerad vard undersokts vidare, i en
studie fran 2020 forfattad av Britten m.fl. “Learning from Gothenburg model of person
centered health care” (29). Det anpassade forhéllningssittet till personcentrerad vard
som studien fran 2020 foreslog kan sigas vara mer i linje med den komplexa verklighet
som framtradde i denna studie. I studien fran 2020 patalades ett behov av ett anpassat
utférande av personcentrerad vard, samt betydelsen av etiskt anpassat forhallningssatt

framfor tillampning av ett ramverk (29).

Konceptuell omramning

Ett annat centralt fynd i studien var en skiftning av inneborden i begreppet
fysioterapiprocessen (27), vilket kan beskrivas som en konceptuell omramning (24,25).
De sista tre berittelserna i resultatets forsta fokus innehéller beskrivningar av
komplexa icke-linjara tidsforlopp. Dar beskrevs hur de olika faserna i
fysioterapiprocessen (27) dgde rum i oforutsagbara foljder. Det kliniska resonerandet
skedde i parallella handelsekedjor, dir atgarder vidtogs innan diagnos kunnat

faststallas.

Detta kan ségas vara i linje med Cheryl Mattinglys beskrivningar av komplexiteten i
Kkliniskt resonemang i en artikel fran 1998, "In search of the good: Narrative reasoning
in clinical practice” fran 1998 (30). Artikeln bygger pa antropologiska studier av
arbetsterapeuters arbete med personer som hade omfattande funktionsnedsattningar.
Forfattaren beskrev hur patienters problem innefattades av en komplex helhet dar
omfattande klinisk kompetens kriavdes av terapeuten for att kunna fatta unika beslut i

en specifik situation for en speciell patient. Detta menade Mattingly handlade om langt
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mycket mer dn att omsatta fordefinierad teoretisk kunskap i praktiskt handlande (30). I
boken Healing dramas and clinical plots (13) resonerar samma forfattare om olika
aspekter av tid och beskriver hur hiandelser i den kliniska vardagen inrymmer betydligt

mer an en skeenden i kronologisk tidsfoljd (13, kap 4).

Hur fysioterapi kan tillimpas i praktiken utifrdn The International Classification of
Functioning Disability and Health ( ICF) beskrevs i en studie av Sykes 2008 (31).
Tillimpandet av fysioterapi med ICF som ramverk utifrin doméanerna kroppsfunktion,
kroppsstruktur, aktivitet, delaktighet samt omgivningsfaktorer beskrevs. I studien
exemplifierades ett forlopp dar bedomning av ett tillstdnd utvarderades, specifika mal
for behandling sattes upp och en intervention genomfordes. Studien lyfte fram hur
komponenter inom de olika doménerna av betydelse for sjukdomstillstdnd samverkar i
komplexa parallella processer (31). Fysioterapiprocessen beskrivs i den svenska ”
Fysioterapi- profession och vetenskap” (27) som; utredning, analys, faststédllande av
fysioterapi eller funktionsdiagnos, mélsittning, atgarder samt utviardering. D.v.s.
beskrivningar av fysioterapiprocessen innehaller vanligtvis linjara forlopp diar den ena
fasen foljer som en konsekvens av tidigare fas (27,31). Denna studies resultat kan
darfor sigas illustrera en konceptuell omramning avseende vad som ofta avses med

begreppet fysioterapiprocessen.
Det ordlésa moétet — tystnadens betydelse for vavandet

Det centrala fokus som det ordlésa motet utgjorde forbinder samtliga berittelser i
studiens resultat. Detta kan knytas an till hur det narrativa ar forankrat i manskliga
handlingar, utforda vid specifika tidpunkter och platser. Genom &ren har detta utforligt
beskrivits fran Aristoteles till forskare i var samtid. Beréttelser om handlingar i
vardagen har alltid en kroppslig dimension, hur mening skapas ur den levda
erfarenheten (23). Resultatets berittelser om ordlosa moten lyfte fram den kroppsliga
dimensionen av berattande. Denna utforskades i en studie fran 2017 av Chowdhury
m.fl., dar levd erfarenhet och kliniskt resonerande undersoktes hos fysioterapeuter
inom primirvard (12). Resultatet av den studien visade att formagan att knyta an till
patienten pa flera nivaer hade avgorande betydelse for vilka behandlingsresultat som
uppnéddes. Forfattarna lyfte fram betydelsen av fysioterapeutens formaga till
inkdnnande, d.v.s. kroppskdnnedom, bdde om den egna och patientens kropp, for
beslutsfattande och adapterat handlande i det kliniska resonerandet. De menade att
utvecklandet av denna multipla forméga att knyta an till patienten pa flera nivéaer var av
fundamental betydelse, bortom det teoretiska och praktiska yrkeskunnandet, for det

kliniska arbetet (12). Chowdhury studien bekraftar att fokus pa det ordlosa motet i
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denna studie har visats vara av fundamental betydelse i fysioterapeuters kliniska
arbete. I en svensk studie fran 2010 av Hyden och Antelius (32) utforskades upplevd
verklighet och berattande vid nedsatt formaga till kommunikation. Det konstaterades i
studien att framstillningar om sjukdom inom forskning vanligtvis fokuserar pa det
verbala beriattandet medan sjilva kroppshistorien, kroppens egen berittelse lamnas
darhén. Det kroppsliga beriattandet, den icke verbala kommunikationen saknas.
Kroppens historia blir osagd och inkluderas inte i de verbala berittelserna (32). Sett i
relation till denna studie bekraftar Hyden och Antelius betydelsen av outsagd
kommunikation. En svensk intervjustudie frin 2014 (28) starker ytterligare betydelsen
av den ordlosa kommunikationen. Fem fysioterapeuter inom barnhabilitering deltog i
studien. Handens betydelse for den ordlosa kommunikationen med patienten

patalades i studien (28).
Kontraster

En observation i studien var kontraster mellan deltagarnas berittelser om langvarig
respektive akut smarta. Detta kan tankas vara i analogi med att akuta tecken pa smarta
framtrader med storre tydlighet dn vid langvarig smarta (32, kap 1). Troligtvis, men ej
utforskat, ar orsakerna till den framtradande kontrasten mer mangbottnad. Den
verklighet som omgav studiens deltagare beskrevs som mangfacetterad och komplex,
oavsett om smairtan var akut eller langvarig. Jamforbara studier som utforskat kliniskt
resonerande hos fysioterapeuter som triaffar vuxna personer med

flerfunktionsnedséttning som har smaérta saknas.
Genus

Forskning som har undersokt smarta relaterat till genus hos personer med cerebral
pares pavisar ingen entydighet. I en norsk studie frdn 2011 samt en engelsk studie fran
2018 fann man ingen skillnad av rapporterad smirta mellan konen (34,35). I en svensk
registerstudie fran 2020 dir 1592 vuxna personer med cerebral pares ingick fann man
diremot smirta vara vanligare hos kvinnor (74%) dn hos mén (61%). I ett
examensarbete fran 2018, en svensk registerstudie dir 705 barn och ungdomar 0-18 ar
med cerebral pares ingick, framkom inga skillnader utifran kon avseende tillgéng till

fysioterapeutiska interventioner inom habilitering (36).

Metoddiskussion
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Diskussion om studiens trovardighet avseende narrativ metod baseras i huvudsak pa
tva kallor; den forsta ar en artikel av Donald Polkinghorne fran 2007, "Validity issues
in narrative research” vilken beskriver hur narrativ forskning kan goras trovardig (20).
I kapitel 6 i boken ” A narrative methodology: a tool to access unfolding and situated
meaning in occupation” av Josephsson och Alsaker (19) beskrivs narrativ forskning i
skenet av den mangfald av traditioner och den komplexitet som karaktiriserar det
narrativa forskningsomradet. Kapitlets forfattare belyser dven hur den narrativa
forskningen kan goras trovardig (19). Nedan redovisas steg for steg hur denna studies

trovardighet starkts.
Neutralitet samt Validering av analys

Narrativ forskning framstaller berattad text, inte fakta. Det som skrivs fram
representerar unika livshandelser, berittelserna representerar inte en medelvag eller
det vanligast forekommande (19,20). Flera tolkningsmoajligheter finns ur samma data.
Den tolkning som presenteras ska framsta som trovardig. I syfte att stiarka studiens
trovardighet i forhallande till syftet har detaljerade beskrivningar av urval av deltagare,
studiens genomforande, analys av data samt studieledarens forforstaelse inkluderats.
Detta syftade till att ldsaren ska kunna gora en egen bedomning av rimligheten i de
framstallda tolkningarna. Tolkningarna som framstillts i studien utgor endast en av

flera mojliga men dess rimlighet bor framgé vid genomlasning (20).

Sanning - triangulering
Tolkning och analys har skett i en kontinuerlig dialog mellan studieledare och

handledare (sj). Detta kan anses som en styrka i studien.

Sanning - genomlésning av utomstaende - membercheck

Studiens text i sin helhet har granskats av tva utomstaende forskare. Text i resultat har
lasts igenom av fyra av studiens deltagare. Mindre korrigeringar genomfordes efter
detta. Ingen deltagare identifierade vid genomlasning av resultatet innehall som
motsade insamlandet av data vid intervju. Studiens troviardighet kan anses starkt av

granskning av utomstdende samt membercheck.
Sanning - tillréckligt lange tillrackligt fokuserat

I narrativ analys laggs stor vikt vid att den analysen ges tillrackligt med tid. I studien
pagick analys fran december till april. Detta kan anses vara en styrka med studien i
forhallande till de yttrestudiens ramar. som begransar studien. Studieledarens brist pa
erfarenhet av narrativ metod och analys kan anses vara en svaghet med studien.

Stabilitet- insider-outsider, hemmablind
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Forfattarens forforstdelse innebar ett insiderperspektiv i denna studie. Insider
perspektivet kunde medfora deltagaren att kdande sig trygg i att studieledaren forstod
vilket mojliggjorde fordjupat samtal. Detta starker studiens trovardighet. Ett
insiderperspektiv kunde gora studieledaren blind for resultaten samt kunde innebira
att studieledaren drevs av en egen agenda och att resultatet darfor inte speglade
innehallet i insamlad data i onskvird omfattning. Studieledare har konsekvent arbetat
aktivt och medvetet under hela processen for att minimera insider perspektivets
negativa konsekvenser bl.a. genom att terkommande spegla resultat och analys mot
innehall i ursprunglig data (19). Det finns faktorer som stiarker och kan forsvaga

studiens trovardighet avseende insider-outsider perspektivet.

Stabilitet — urval och deltagare

Deltagare i studien har utifran uppstillda inklusionskriterier samt studiens syfte
bedomts tillfora bade tillracklig mangd och rik data. Ett strategiskt urval ansags
nodvandigt. Undvikande av bekvamlighetsurval hade paverkat insamlade data, pa
vilket sitt kan anses oklart. Att studieledare och informant sedan tidigare var kinda for
varandra kunde bade gora att informant inte ville 6ppna sig- for att denne inte litade pa
-, eller ville 6ppna sig om de hade fortroende for intervjuaren. Det kan anses foreligga

béde starkande och oklara omsténdigheter kring urval och deltagare.

Stabilitet — validering av insamlad data

I narrativa studier har angetts att tva nivaer av validitet bor beaktas, den forsta ar sjilva
berittelsens validitet som berittas av deltagaren. Fyra faktorer har identifieras av
Polkinghorne som skiljer en persons faktiska upplevda mening och dennes berittande

om densamma (tabell 2) (20).

Tabell 1 Fyra Faktorer av betydelse for validitet i deltagares berdittelse (20).

Faktorer som sarskiljer faktisk upplevd mening fran berattad

1 Sprakliga begransningar i att fanga komplexitet och djupet av upplevd mening

2 Begransad reflektionsféormaga att tydliggéra mening ur det omedvetna

3 Motstand att helt avsl6ja den medvetna totala komplexiteten av upplevd mening

4  Text & gemensamt skapad i interaktion mellan intervjuare och deltagaren
For att stiarka studiens giltighet utformades intervjuguidens samtliga fragor och
fordjupningsfragor sa att data erholls inom omradet for studiens syfte. Vid
genomforandet av intervjuerna gavs stor frihet for informant att styra samtalets

innehall. Med stod av fordjupningsfragorna tillsdg studieledare att rik och
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mangfacetterad data erholls inom det avsedda omradet ( stodja fordjupa reflektion).
(att fanga komplexitet och djupet av upplevd mening) Utformandet av samt

tillampning av intervjuguide kan anses vara en styrka med studien.

Studieledare kunde tillmotesga de individuella 6nskemaélen fran varje deltagare om hur
intervjuerna skulle genomforas, forutsattningar for en trygg upplevelse utifran
deltagarens egna onskemal skapades (0kad sannolikhet att avsldja upplevd mening.)
Att insamlandet av data delvis skett med social distansering gor att det blev svarare att
avlasa kroppssprak och uppfatta andra tysta signaler, vilket t.ex. kunde medfora att
intervjuaren inte stillde fordjupande foljdfragor. Att individuella 6nskemal
tillgodosetts vid genomforande av intervjuer ar en styrka med studien. Att insamlandet
av data skett med social distansering ar en svaghet med studien (text dr gemensamt

skapad i interaktion).

Etiska aspekter

Risken for etiska problem till foljd av denna studie bedomdes liten.
Helsingforsdeklarationens (37) etiska rad har foljts. Studien genomsyrades av en
stravan att sanningsenligt och 6ppet redovisa metoder och resultat, inga
intressekonflikter forelag avseende ekonomi eller annan bindning (38. I denna studie
samlades ett fatal personuppgifter in. Identifierbara uppgifter om patienter och
deltagare har anonymiserats. Vid tillfrdgan om deltagande gavs deltagare muntlig och
skriftlig information om studiens syfte samt genomforande, samt om informerat
samtycke. Deltagare i studien informerades bdde muntligt och skriftligt om mojligheten

att nar som helst, utan att ange orsak, kunna avbryta sin medverkan (22) (bilaga 2).

Klinisk tillampbarhet

I studiens resultat framtradde berittelser som skildrade erfarenheter av en komplex
vardag. Resultatet ger en fordjupad forstaelse for en komplex mangbottnad och icke
linjar verklighet, den kliniska vardagen som omgav deltagarna i studien. Det komplexa
avser bade erfarenheter av patienternas problem samt relationer inom de komplexa
natverk som omger varje patient I den yttersta forlingningen kan resultatet bidra till en
mer jamlik vard och omsorg for personer med flerfunktionsnedséttning genom en 6kad
forstaelse for fysioterapeuternas komplexa kliniska vardag (39. Den fordjupade
forstéelse studiens resultat tillhandahaller mojliggor och inbjuder till reflektion och

samtal om fysioterapeutiska metoder samt utveckling och arbetsplanering inom
26



UMEA UNIVERSITET

omradet. Med nya insikter skapas mojlighet till fordjupade samtal om komplexitet,
icke-linjaritet och outsagd kunskap, vikten av forstaelse for de natverk av relationer

som kravs och en utveckling av fysioterapi som en del av framtidens habilitering.

Konklusion

Fysioterapeuternas erfarenheter synliggjorde en komplex mangbottnad vardag med
icke-linjara skeenden dar vavandet av komplexa relationer var en forutsattning for att
kunna gora skillnad. Den ordlosa kommunikationen hade fundamental betydelse och
en standig forhandling och kalibrering pagick for att kunna veta vad som var det réatta
att gora. Studien synliggjorde dven betydelsen av att tillrackligt med tid avsitts for att
mojliggora det arbete som kan gora skillnad. Framtida studier av det kliniska arbetet
inom det omrade som studien utforskat rekommenderas varmt. For att fordjupa
forstaelsen samt skapa forutsattningar dar fysioterapeuter kan gora det ritta, “the

good”i framtida moten med patienter som utgor en skor och utsatt malgrupp.
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Bilaga 1
Litteraturgenomgang PM

Introduktion

Den av International Association for the Study of Pain, (IASP) nyligen omformulerade
definitionen av smarta har bidragit till att satta fokus pa upplevelse av smarta hos
personer med nedsatt formaga till verbal kommunikation (1). Denna bekraftelse pa
forstéelse for att uttryck for smarta inte enbart kan beskrivas med ord ar av stor
betydelse for personer med flerfunktionsnedsittning. Det rader sedan lange konsensus
om att smirta ar den enskilt mest betydelsefulla faktor som orsakar lidande och en

forsamrad livskvalitet hos dessa personer (2-7).

Flerfunktionsnedsattning

Socialstyrelsen faststillde i borjan av 2020 begreppet flerfunktionsnedsattning. Det
som vanligen avses dr en kombination av omfattande intellektuella och motoriska
funktionsnedsittningar med omfattande svarigheter att kommunicera med
omgivningen. Funktionsnedsattning innebar nedsittning av fysisk, psykisk eller
intellektuell funktionsférméga. Profound Intellectual and Multiple Disabilities (PIMD)
ar den motsvarande benimningen pa engelska. Med detta foljer att en omfattande
intellektuell funktionsnedsittning alltid ar en del av flerfunktionsnedsittningen samt
att formaga till aktiv viljemassig fysisk rorelse och forflyttning ar uttalat nedsatt (8). Att
ha en flerfunktionsnedsittning innebar ocksé att formégan till verbal kommunikation
ar nedsatt (9-11). Orsaken till funktionsnedsattning kan bade vara medfodd eller ha
tillfogats av en skada i hjarna och centrala nervsystemet (10, 12). Det ar vanligt att den
fysiska och intellektuella nedsattningen atfoljs av sensorisk paverkan i form av bade
nedsatt syn och horsel (9-11). I enlighet med International Classification och
Functioning, Disability and Health, ICF, bedoms sammantaget ett stort antal items som
béade avser aktiv fysisk samt kognitiv funktion pa svéarighetsniva 3 dvs ”severe” eller 4
“complete impairment”, inom ett stort antal doméaner av kroppsstruktur-
kroppsfunktion samt aktivitets och delaktighets niva (13). Det har patalats stora
svarigheter att utfora tillforlitliga specifika bedomningar av funktions, aktivitets och
delaktighetsformaga da det rader brist pa tillforlitliga bedomningsinstrument
framtagna specifikt for mélgruppen (11, 14). Att ha en flerfunktionsnedsattning innebar
att vara beroende av hjilp fran andra personer for att kunna utfora flertalet aktiviteter i
det dagliga livet (10, 11, 15, 16).
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Personer med flerfunktionsnedsattning ar en starkt heterogen grupp. Behovet av
ytterligare klassificering har patalats, det har foreslagits att inkludera termen spektrum
till definitionen, i analogi med termen autismspektrum (11). En vanligt forekommande
diagnos hos personer med flerfunktionsnedsattning ar cerebral pares, CP (10, 15, 17-

20).

Rad och stéd vid flerfunktionsnedsattning

Den internationella FN konventionen om rattigheter for personer med
funktionsnedsattning undertecknades 2007 av 82 lander, daribland Sverige.
Konventionen syftar till att “undanroja hinder for personer med funktionsnedsdttning
att atnjuta sina mdnskliga rdttigheter”(21). I Sverige omfattas en person med
flerfunktionsnedsittning av Lagen om stod och service till vissa funktionshindrade
(1993:387) LSS. Denna rittighetslag berattigar bl.a. till insatser som personlig
assistans, daglig verksamhet och bostad med sarskild service (22). Att tillhora LSS
malgrupp medfor ofta kontakt med ett team vid Habiliteringscenter. I enlighet med
regeringens nationella handlingsplan ska habilitering erbjuda bl.a. medicinska,
psykologiska, tekniska och sociala sammansatta atgarder i syfte att “ge den enskilde
mojligheten att dtervinna och utveckla bdasta majliga funktionsformaga och
vdlbefinnande. Framforallt bor atgdrderna leda till en vdsentligt okad livskvalitet”.
En person med flerfunktionsnedsattning har ofta kontakt med fysioterapeut och
arbetsterapeut for behandling, traning och forskrivning av hjalpmedel samt logoped for
stod att hitta alternativ komletterande kommunikation (AKK) (9,15).
Habiliteringscenter ger dven stod till personer i omgivningen vad avser bemotande och
forhallningssétt i forhallande till en person med funktionsnedsittning, dar
mojliggorande av kommunikation ar centralt. En nedsatt forméga att formedla egna
behov och 6nskningar och upplevelser av smarta bidrar till att 6ka beroendet av andra

personer (9,15).

Smarta

Definitionen av smarta omformulerades 2020 och lyder nu 6versatt till svenska

“En obehaglig sensorisk och emotionell upplevelse kopplad till — eller liknande det

man upplever vid — vavnadsskada eller hotande vdvnadsskada.” Den nya definitionen
har arbetats fram av en komitte inom IASP. Den omformulerade definitionen tydliggor
att smarta kan upplevas oavsett om den uttrycks verbalt eller inte. Den omformulerade

definitionen fortydligades med sex tillhorande nyckelpunkter. I en av dessa uttrycktes
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explicit att verbal kommunikation endast ar ett satt bland méanga att uttrycka smarta,
samt att en oformaga till verbal kommunikation inte ar kopplat till en of6rmaga att
uppleva smarta (1). Man gor skillnad mellan akut och langvarig smarta. Den akuta

smartan har funktionen av en

adekvat varningssignal vid hotande fara. Vid langvarig smarta daremot finns oftast en
diskrepans mellan den ursprungliga skadan och upplevelsen av smarta. Vid langvarig
smarta kan mekanismer i centrala nervsystemet oberoende av den faktiska skadans

tillstand bade 6ka och minska smartupplevelsen. Langvarig smarta har beskrivits som

ett icke funktionellt lidande (23).

Smarta och flerfunktionsnedsattning

Det har forekommit felaktiga forestdllningar om att personer med
funktionsnedsittning generellt skulle ha en hogre smarttroskel dn andra personer (2, 3,
24). Det har konstaterats att det inte alltid gar att forutsatta att en person med
intellektuell funktionsnedsattning uttrycker sin smarta dven om denne har en formaga
att kommunicera verbalt (3). En nedsastt forméga att uttrycka smarta har visats

forvarra upplevelsen av smartan (4).

Orsaker till smarta hos personer med flerfunktionsnedsattning varierar men inkluderar
aven sadant som de flesta drabbas av, t.ex. tandvark och huvudvark. Hos personer med
flerfunktionsnedsittning ar avvikande muskeltonus vanligt, komplikationer som ofta
forekommer ar kontrakturer i leder, kramper, reflux, trycksar samt forstoppning,
tillstand som alla kan orsaka eller ge upphov till smarta (2, 10, 11, 14). Procedursmarta,
dvs smarta orsakad av smartsam eller obehaglig procedurer i samband med sjukvard, ar
ocksa vanligt pa grund av att en person med flerfunktionsnedsittning kan behova

genomga manga operationer (4, 10).

I en nyligen publicerad 6versiktsstudie med drygt 1200 deltagare angavs att 70% av
vuxna personer med cerebral pares hade smarta, vanligast lokaliserad i nedre
extremiteter och nacke och rygg. Studien saknar uppgift om smartans duration (18). I
en tvarsnittsstudie fran 2020 dar drygt 1500 vuxna med CP inkluderades fann man
daremot att ryggen var den vanligaste lokalisationen for smartan dven i denna studie
saknas uppgift om smartans duration ( 17). Det har publicerats motsagande uppgifter
om smartans fordelning mellan konen (17-19, 25). Forekomst av smarta har i flera fall

visats 6ka med élder och grad av funktionsnsedséttning, men dven hir har motsagande
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uppgifter redovisats. En anledning foreslas vara att smarta ar underrapporterad hos

personer med mer omfattande funktionsnedsattning (17, 18 ).

Uppgifterna om hur méanga personer med flerfunktionsnedsattning som har sméarta
varierar kraftigt, siffror mellan 20 och 80% har angivits (4, 18, 20, 25). Orsaker till den
séllsynt stora variationen antas vara flera; dels ar personer med
flerfunktionsnedsattning en starkt heterogen grupp varfor de individuella skillnaderna
kan forvantas vara stora. Uttrycken for smarta ar individuella vilket kan gora dessa
svara att tolka for en utomstaende (3-5, 11, 12). Det har visats att beroende pa vem i
personens niarhet som rapporterar smartan tenderar denna att bade under och
overrapporteras (3-5, 12, 17, 18). Det har framforts att det finns anledning till
forsiktighet vid rapportering av smarta hos personer med nedsatt forméaga till
kommunikation (3, 4). Osdkerhet och brister hos personal om hur smirta kan
upptickas, beskrivas och behandlas har forekommit. Det har visats att &ven om ett
lampligt instrument for kartlaggning av smarta finns att tillga kan rutiner for
anvandande i vardagen saknas (2, 4, 5). I normalbefolkningen i Sverige finns uppgifter

om att smarta forekommer hos 18% (26).

Observation av beteenden som kan bero pa smarta

Smartskattning genom sjilvrapportering vilket betraktas som gold standard ar inte
tillampbart hos personer som saknar formaga till verbal kommunikation. For att kunna
uppticka smairta observeras och registreras beteenden som kan bero pa smérta av en
utomstéende (3-5, 27-31). Nagra av de beteenden som anses kopplat till upplevelse av
smarta ar; kroppsrorelser-muskelspanning, ickeverbala ljud-rostuttryck, ansiktsuttryck
och formaga till samspel och kanslouttryck (4, 12). Det har visats att en forandring av
dessa beteenden

kan vara tecken pa en upplevelse av smarta, oberoende av hur forandringen uttrycks.
Det kan bade handla om 6kad eller minskad aktivitet, t.ex. kan ett sjdlvskadande
beteende som upphor vara ett tecken pa smarta (4, 5, 28, 31). Det talas darfor om
vikten av att identifiera en baslinje, dvs att kartligga och dokumentera vanligt

forekommande uttryck och beteenden hos en person nar denne formodas vara smartfri

(5, 28, 30, 31).

For att kartlagga smarta hos vuxna personer med flerfunktionsnedsattning behovs,
forutom en utomstdende som kianner personen vil, valida och reliabla

beteendeobservations instrument. Tillgdngen pa valida och reliabla instrument
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framtagna for vuxna personer med flerfunktionsnedsattning saknas pa svenska. I det
nationella uppfoljningsregistret for Cerebral pares, CPUP, registreras forekomst av
smarta grundat pa 36-Item Short Form Survey (SF-36) ett hilsoskattningsformular for
ungdomar och vuxna som bygger pa sjalvskattning, d.v.s. instrumentet ar egentligen
inte tillampbart for de personer som foljs i CPUP med nedsatt kommunikation (17).
Den preliminira Svenska San Salvadourskalan ar ett observationsinstrument for att
kartldgga smarta hos vuxna. Beprévad erfarenhet fran tillimpning samt validering och
reliabilitetstestning av skalan ar bristfallig (28, 30, 32, 33). Det finns validerade
observationsinstrument for beteendeobservation av smarta for studiens malgrupp pa

engelska bl.a. Non Communicating Adult Pain Checklist , (NCAPC) (4, 5, 31)

och Pain And Discomfort Scale (PADS) (29). Dessa har pavisats ha varierad grad av
validitet och reliabilitet. Det har ansetts att det foreligger behov av fortsatt utveckling
av bedomningsinstrument for smairta specifikt framtagna f6r vuxna personer med

flerfunktionsnedséattning (4, 5, 11, 17, 29, 31).

Smartans konsekvenser hos vuxna personer med flerfunktionsnedsattning

Pa grund av stora svarigheter att kartlagga smarta hos personer med
flerfunktionsnedsattning riskerar denna att ej upptackas och darfor forbli obehandlad.
Pa grund av komplexiteten dr en samverkan mellan nirstiende och professionella en
forutsattning for ett gott omhiandertagande av smirta hos personer med
flerfunktionsnedsattning (2-4). Publicerade studier som omfattar vuxna personer med
flerfunktionsnedsattning inom en rad omraden visar en samstimmighet vad galler
nedsatt livskvalitet till f6]jd av smarta hos studiens malgrupp (2-7, 34). S6mn samt
forsvarande av utforande av dagliga aktiviteter var omraden som paverkades. Paverkan

péa dagliga aktiviteter visades tillta med stigande alder (17, 18, 34).

36



UMEA UNIVERSITET

Referenser

10.

11.

12.

14.

15.

16.

17.

18.

IASP. Pain Washington D.C. [internet]. [updated 2017-12-142020-10-08]_ Available
from: https://www.iasp-pain.org/terminology?navlitemNumber=576#Pain.
Findlay L, Williams ACdC, Baum S, Scior K. Caregiver Experiences of
Supporting Adults with Intellectual Disabilities in Pain. J Appl Res Intellect
Disabil. 2015;28(2):111-20.

Findlay L, Williams ACdC, Scior K. Exploring experiences and understandings
of pain in adults with intellectual disabilities. J Intellect Disabil Res.
2014;58(4):358-67.

Weissman-Fogel I, Roth A, Natan-Raav K, Lotan M. Pain experience of adults
with intellectual disabilities - caregiver reports. J Intellect Disabil Res.
2015;59(10):914-24.

Doody O, E. Bailey M. Pain and pain assessment in people with intellectual
disability: Issues and challenges in practice. Br J Learn Disabil. 2017;45(3):157-
65.

Roebroeck ME, Jahnsen R, Carona C, Kent RM, Chamberlain MA. Adult
outcomes and lifespan issues for people with childhood-onset physical
disability. Dev Med Child Neurol. 2009;51(8):670-8.

Alriksson-Schmidt Al, Jeglinsky-Kankainen IFD, Jahnsen RB, Hollung SJ,
Andersen GL, Hagglund GV. Flaunting our assets. Making the most of the
Nordic registry goldmine: Cerebral palsy as an example. Scand J Public Health.
2019;48(1):113-8.

Socialstyrelsen, Termbank. [internet]. Himtad fran:
https://termbank.socialstyrelsen.se/?TermId=827&SrcLang=sv

Backman E, Eberhart B, Gustafsson C, Haggstrom Qvist, C Linderberger L,
Nolemo M, et al. Metoder for att stimulera sprak och kommunikation hos barn,
ungdomar och vuxna inom habiliteringen. Foreningen Sveriges
Habiliteringschefer; 2015 [internet]. Himtad fran:
http://habiliteringisverige.se/forskning-evidens/publicerade-ebh-arbeten.
Olund A-K. Medicinsk omvardnad vid svara flerfunktionshinder handbok.
Stockholm: Gothia; 2012.

Nakken H, Vlaskamp C. A Need for a Taxonomy for Profound Intellectual and
Multiple Disabilities. J Policy Pract Intellect Disabil. 2007;4(2):83-7.

de Knegt NC, Pieper MJC, Lobbezoo F, Schuengel C, Evenhuis HM, Passchier J,
et al. Behavioral Pain Indicators in People With Intellectual Disabilities: A
Systematic Review. Jpain. 2013;14(9):885-96.

Talman L, Wilder J, Stier J, Gustafsson C. Staff members and managers’ views
of the conditions for the participation of adults with profound intellectual and
multiple disabilities. J Appl Res Intellect Disabil. 2018;32(1):143-51.

Bohlin U. Habilitation in focus- A human service organization and its challenges
[Doktorsavhandling]:Socialhogskolan Lunds Universitet; 2009.

Talman L, Wilder J, Stier J, Gustafsson C. Staff’s and Managers’ Conceptions of
Participation for Adults with Profound Intellectual Disabilities or Profound
Intellectual and Multiple Disabilities. SJDR. 2019;21(1):78-88.
Rodby-Bousquet E, Alriksson-Schmidt A, Jarl J. Prevalence of pain and
interference with daily activities and sleep in adults with cerebral palsy. Dev
Med Child Neurol.2020

van der Slot WMA, Benner JL, Brunton L, Engel JM, Gallien P, Hilberink SR, et
al. Pain in adults with cerebral palsy: A systematic review and meta-analysis of
individual participant data. Ann Phys Rehabil Med . 2020;13 February 2020.

37



19.

20.

21.

22,

23.

24.

25.

26.

27.

28.

29.

30.

31.

32.

33-

34.

35.
36.

UMEA UNIVERSITET

Hagglund G, Burman-Rimstedt A, Czuba T, Alriksson-Schmidt Al. Self-versus
Proxy-Reported Pain in Children with Cerebral Palsy: A Population-Based
Registry Study of 3783 Children. J Prim Care Community Health.
2020;11:215013272091152.

Flanigan M, Gaebler-Spira D, Kocherginsky M, Garrett A, Marciniak C.
Spasticity and pain in adults with cerebral palsy. Dev Med Child Neurol.
2019;62(3):379-85. .
FN:s konvention om rattigheter for personer med funktionsnedsattning, SO
2008:26 (2008). Stockholm: Regeringskansliet Socialdepartementet

Lag (1993:387) om stod och service till vissa funktionshindrade.(1993:387)
Stockholm: Sveriges Riksdag.

Kosek E, Lampa J, Nisell R, editors. Smarta och inflammation vid reumatiska
sjukdomar och vanliga smarttillstand i rorelseapparaten. 2nd ed. Lund:
Studentlitteratur; 2019.

Tordjman S, Anderson GM, Botbol M, Brailly-Tabard S, Perez-Diaz F, Graignic
R, et al. Pain Reactivity and Plasma B-Endorphin in Children and Adolescents
with Autistic Disorder. PloS one. 2009;4(8):e5289.

Eriksson E, Hiagglund G, Alriksson-Schmidt AI. Pain in children and
adolescents with cerebral palsy — a cross-sectional register study of 3545
individuals. BMC neurology. 2020;20(1):15-9.

Harker J, Reich KJ, Bekkering GE, Eliane Kellen E, Bala MM, Riemsma R, et al.
Epidemiology of Chronic Pain in Denmark and Sweden. Pain Res Treat.
2012;2012:37124830.

McKenzie K, Smith M, Purcell A-M. The reported expression of pain and
distress by people with an intellectual disability: Pain and people with an
intellectual disability. J Clin Nurs. 2013;22(13-14):1833-42.

Flynner K, Hagstrom Backe K. Innehéllsvalidering av den svenska preliminara
San Salvadourskalan En modifierad Delphistudie. Falun: Hogskolan Dalarna;
2018.

Shinde SK, Danov S, Chen C-C, Clary J, Harper V, Bodfish JW, et al. Convergent
Validity Evidence for the Pain and Discomfort Scale (PADS) for Pain
Assessment Among Adults With Intellectual Disability. Clin J Pain.
2014;30(6):536-43.

Collignon P, Giusiano B. Validation of a pain evaluation scale for patients with
severe cerebral palsy. Eur J Pain. 2001;5(4):433-42.

Meir L, Strand LI, Kvale A. A model for pain behavior in individuals with
intellectual and developmental disabilities. Res Dev Disabil. 2012;33(6):1984-9.
Skretting AG. Oversittning och pilottestning av interbedomarreliabilitet for en
smartbedomningsskala for personer med svara motoriska, kognitiva och
kommunikativa funktionsnedsattningar.: Goteborgs Universitet; 2008.

Poirot I, Laudy V, Rabilloud M, Roche S, Ginhoux T, Kassai B, et al. Prevalence
of pain in 240 non-ambulatory children with severe cerebral palsy. Ann Phys
Rehabil Med. 2017;60(6):371-5.

Jarl J, Alriksson-Schmidt A, Rodby-Bousquet E. Health-related quality of life in
adults with cerebral palsy living in Sweden and relation to demographic and
disabilityspecific factors. Disabil Health J. 2019;12(3):460-6.

Henricsson M, editor. Vetenskaplig teori och metod fran idé till examination
inom omvardnad. 2nd ed. Lund: Studentlitteratur; 2017.

Josephsson S Alsaker S. Chapter 6 Narrative methodology a tool to access
unfolding and situated meaning in occupation. Nayar S SM, editor. New York:
Routledge; 2015.

38



37
38

39-

40.
41.

UMEA UNIVERSITET

Mishler EG. Research interviewing Context and narrative. London: Harvard
University Press; 1991.

. Mattingly C. Healing dramas and clinical plots The narrative structure of

experience. Cambridge: Press syndicate of the University of Cambridge; 1998.
Jonsson H, Nyman A, Josephsson S. Tillampad kvalitativ forskning inom halso-
och sjukvérd. Tredje upplagan ed. Hoglund-Nielsen B, Granskar M, editors.
Lund: Studentlitteratur; 2017. 235-48 p.

Riksdag S. Lag (2003:460) om etikprovning av forskning som avser manniskor
Josephsson S, Aasaba E, Jonsson H,Alsaker S. Creativity and order in
communication: Implications from philosophy to narrative research concerning
human occupation. Scand J occ Therapy. 2006;13(2):86-93.

39



Lpps

UMEA UNIVERSITET

Bilaga 2

INTERVJUGUIDE

Erfarenheter hos yrkesverksamma terapeuter av smarta hos vuxna personer med
flerfunktionsnedsattning.

INTERVJUGUIDE Om Intervjun

Deltagare inbjuds berétta om konkreta erfarenheter och upplevelser fran klinisk vardag.
Intresset ligger i att fa ta del av deltagares egna ord och egna beréttelser om arbete och
mote med patienter, deras natverk och konsekvenser av smarta.

Den hér studien har fokus pa upplevelser och erfarenheter fran mote med patienter med
flerfunktionsnedsittning. Intervjun syftar till att utforska upplevelser och erfarenheter ur
terapeutens Kliniska vardag, med sarskilt fokus pa motet med patienter som har smérta.

Intervjun kommer att beréra olika overgripande fokusomraden; Kontext Patient
Kommunikation Vérd

Fordjupningsfragor kommer stéllas utifran vad varje enskild deltagare berattar i syfte att
erhalla ett rikt material till den narrativa analysen.

Varje intervjufraga kompletteras med foljdfragor;

Beskriv girna dina upplevelser lite mer i detalj ...

Hur kan smérta paverka situationen? Vad kan det handa att du gor?

Vad hander sedan? Vad

innebar det?

Konsekvenser .... Erfarenheter ....

Beratta garna hur har din syn pa ..... férandrats éver tid

Aterkoppling

Forslag till informant; Léasa igenom analyserad text i uppsatsen innan den publiceras.
Fragor innan intervju ?

Inleda

Yrke Antal ar inom yrket
Antal ar av arbete med vuxna personer som har flerfunktionsnedsattning
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FRAGA 1

Beskriv nagon vanlig-vardaglig situation fran ditt arbete i motet med patienter med
flerfunktionsnedsattning?

Var gérna konkret i din beskrivning.

FRAGA 2

Hur kan det ga till nar du far reda pa att nagon patient du traffar har smarta? Ge ett
exempel pa hur det kan ga till ......

FRAGA 3

Hur upplever du att du kan gora skillnad for de patienter som du tréffar .... ? Vad
innebér det konkret?

Avsluta

Upplever du att vart samtal har formedlat en réttvisande bild av dina erfarenheter,
upplevelser, tankar och idéer inom omradet smérta hos vuxna personer med
flerfunktionsnedsattning?

Ar det nigot du vill ligga till?
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Bilaga 3

Erfarenheter hos yrkesverksamma terapeuter av smarta hos vuxna
personer med flerfunktionsnedsattning, en kvalitativ intervjustudie.
Information samt Informerat samtycke

Information till forskningspersonerna

Detta ar en forfragan om du vill delta i ett forskningsprojekt. | det har dokumentet far du
information om projektet och om vad det innebar att delta.

Vad ir det for projekt och varfor vill ni att jag ska delta?

Du har tillfragats om att inga i en studie som avser att utforska och beskriva upplevelser
och erfarenheter av arbete med vuxna personer med flerfunktionsnedsittning och
smarta. Kontakt har tagits med dig da det sedan tidigare &r kiant av forskningsansvarig
att du som medverkar har erfarenhet inom omradet. Dina kontaktuppgifter har fatts vid
kontakt med vuxenhabilitering i Sverige. Forskningshuvudman for projektet ar Umea
Universitet, med detta menas den organisation som ar ansvarig for studien.

Bakgrund

Smiarta ar vanligt forekommande hos personer med flerfunktionsnedsattning. Att
upptiacka smarta hos dessa personer kan vara svart. Personer med
flerfunktionsnedsattning saknar ofta verbal formaga att kunna uttrycka sin smarta. Detta
innebér att personer i omgivningen behover ha kunskap om och forstaelse for att smérta
hos mélgruppen tar sig méanga skilda uttryck. Smérta hos personer med
flerfunktionsnedsittning kan bero dels pa sjalva funktionsnedsattningen men dven
orsakas av sadant som de flesta drabbas av.

Det finns fa studier inom omradet smérta och vuxna personer med
flerfunktionsnedsattning. Den har studien syftar till att 6ka forstaelsen for och utforska
upplevelser hos behandlare i habilitering som i sitt arbete maoter vuxna personer med
flerfunktionsnedsittning. Forhoppningsvis kan denna forstaelse pa sikt kan bidra till
minskat lidande for vuxna personer med flerfunktionsnedsittning. Studien foérvintas
aven kunna ge kunskap som kan vara anvandbar vid kliniskt arbete med malgruppen
inom omradet smérta.

Forskningshuvudman for projektet ar Umea universitet. Med forskningshuvudman
menas den organisation som ar ansvarig for studien.

Hur gar studien till?

Deltagande i studien innebar att medverka i en muntlig intervju i form av ett
tvapartssamtal vid ett tillfalle. Tidsatgangen kan variera men beriknas uppga till ungefar
1 timme. Intervjun genomfors pa det sétt och pa den plats som du som deltagare pa
forhand kommit 6verens med intervjuare om. Intervjun kommer att spelas in och
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transkriberas, dvs skrivas ned ordagrant. Insamlad data kommer analyseras och
bearbetas enligt narrativ analysmetod. Detta kan innebéra att ur den insamlade
bearbetade datan identifieras betydelsefulla handelser. Med utgangspunkt fran
handelserna skrivs sedan en text som baseras pa intervjuer med samtliga deltagare i
studien. Data kommer redovisas i en text dér ingen enskild medverkande deltagare kan
identifieras. Du som deltar erbjuds, om du sa 6nskar, att lasa igenom intervjuutskriften.

Vad hiander med mina uppgifter?

Dina svar kommer att behandlas sa att ingen obehorig kan ta del av dem, en
I6senordsskyddad dator kommer att anvandas som kommer forvaras inlast. Det kommer
samlas in och registreras uppgifter om dig. Ditt namn, e-postadress, dina svar pa
intervjufragor samt bakgrundsuppgifter med namn, yrke samt hur lange du har arbetat
med vuxna personer med flerfunktionsnedsattning. | den fardiga studien kommer
deltagares yrke samt

yrkesverksamma ar att framga. Uppgifter om antal yrkesverksamma ar redovisas
sarskilt pa gruppniva. Dina kontaktuppgifter behover vi for att eventuellt kunna
aterkomma till dig vid behov for att siakerstalla att insamlad data bearbetats pa ett riktigt
sitt. Personliga uppgifter om dig kommer att kodas. En nyckel till koderna kommer
forvaras inlast pa en plats som ar skild fran ovrigt material for att sékerstélla att ingen
medverkande ska kunna identifieras. Ansvariga for studien kommer att ha tillgang till
dina svar men ingen enskild person kommer kunna urskiljas i den slutliga uppsatsen.
Efter avslutat projekt arkiveras insamlad data i arkiv pa Umea Universitet i 2 ar.

Ansvarig for dina personuppgifter & Umea Universitet. Enligt EU:s
dataskyddsforordning har du rétt att kostnadsfritt fa ta del av de uppgifter om dig som
hanteras i studien, och vid behov fa eventuella fel rittade. Du kan ocksa begara att
uppgifter om dig raderas samt att behandlingen av dina personuppgifter begransas. Om
du vill ta del av uppgifterna ska du kontakta ansvarig for studien se kontaktuppgifter
nedan. Dataskyddsombud vid Umea universitet nas pa pulo@umu.se Om du ar
missnojd med hur dina personuppgifter behandlas har du ratt att ge in klagomal till
Datainspektionen, som ar tillsynsmyndighet.

Hur far jag information om resultatet av studien?

Du erbjuds, om du sa 6nskar, att fa ta del av resultatet av den fardiga studien.
Masteruppsatsen kommer att publiceras i det Digitala vetenskapliga arkivet for
universitet och hogskolor, DiVA samt presenteras av Kerstin Hagstrom Backe vid
seminarium inom Habilitering och Halsa i Stockholm.

Forsidkring och ersittning

Personer som deltar i studien ar forsakrade genom Umea Universitet. Det kostar inget
att delta och du far ingen ersattning for att delta i studien

Deltagandet ar frivilligt
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Ditt deltagande ar frivilligt och du kan nar som helst vilja att avbryta deltagandet. Om
du viljer att inte delta eller vill avbryta ditt deltagande behover du inte uppge varfor.

Om du vill avbryta ditt deltagande ska du kontakta den ansvariga for studien (se nedan).
Ansvariga for studien

Ansvariga for studien ar Kerstin Hagstrom Backe, och Staffan Josephsson och Birgit
Enberg. Kerstin Hagstrom Backe, mailadress: keha5541@umue.se; tel: 070-3939186

Ansvarig handledare samt handledare i narrativ metod Staffan Josephsson professor i
arbetsterapi vid Karolinska Institutet Stockholm: staffan.josephsson@ki.se

Handledare fysioterapeutisk metod; Birgit Enberg, universitetslektor vid Instutitionen
for sammhallsmedicin och rehabilitering vid Umea universitet, mailadress:
birgit.enberg@umu.se, tel: 090-786 9105.

Denna studie 4r ett examensarbete fér masterexamen i fysioterapi. Kerstin Hagstrom

Backe ar dven yrkesverksam sjukgymnast vid habiliteringscenter fér vuxna i Region
Stockholm.

Samtycke till att delta i studien

Jag har fatt muntlig och skriftlig informationen om studien och har haft majlighet att
stélla fragor. Jag far behélla den skriftliga informationen.

[0 Jag samtycker till att delta i studien Smarta och flerfunktionsnedséttning, en
kvalitativ intervjustudie .

[0 Jag samtycker till att uppgifter om mig behandlas pa det satt som beskrivs i
forskningspersonsinformationen.

Plats och datum

Underskrift
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