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”Du vet ju att du ska bli blind...nfir da?”- Retinitis Pigmentosa patienters upplevelser
av motet med sjukvirden

Therese Eriksson

Abstrakt

Introduktion: Véar syn dr viktig for var sjélvstdndighet och var kénsla av tillhorighet. Den
hér studien undersokte hur personer med Retinitis Pigmentosa (RP) upplevde méotet med
sjukvérden. Metod: En fokusgruppsintervju med 14 deltagare genomfordes. Det insamlade
datamaterialet analyserades med hjdlp av manifest innehéllsanalys. Resultat: Resultatet
visade att livet med RP dr stressande och att motet med sjukvérden ter sig olika savél vad
giéller sjdlva overlamnandet av beskedet samt vad géller varden efter beskedet. Brister i
empati och professionalitet hos den som dverldmnar beskedet samt kinslor av 6vergivenhet
och okénslighet priglade upplevelserna av de moten som blivit mindre bra. Diskussion: Den
hér studien var unik ur ett svenskt perspektiv och gav en inblick 1 hur personer med RP
upplever motet med sjukvarden. Studien visade vikten av att erbjuda ett tvirvetenskapligt stod
under hela livsforloppet. Manga av de resultat som denna studie pavisade ar i linje med
tidigare internationell forskning. Implikationer for praktiker: Kunskapen om hur personer
med RP upplever motet med sjukvérden kan vara till hjélp for att utveckla och forbattra
omhéndertagandet av personer med RP. Ett standardiserat vardprogram skulle vara hjélpsamt
for att tillse att alla personer med RP 1 Sverige fir erbjudande om samma tvérvetenskapliga
stod, oavsett var i landet de bor.

Nyckelord: Innehéllsanalys, retinitis pigmentosa, stod, uppfoljning, vard



"You know you're going to be blind ... when?' — Retinitis Pigmentosa patients’
experiences of meeting with health care

Therese Eriksson

Abstract

Introduction: Our vision is important for our independence and our sense of belonging. This
study examined how people with Retinitis Pigmentosa (RP) experienced the meeting with the
health care. Method: A focus group interview with 14 participants was conducted. The
collected data material was analyzed using content analysis. Result: The result showed that
life with RP can be stressful and that the meeting with the health care are different both in
terms of the actual transmission of the diagnosis and in terms of care afterwards. Deficiencies
in empathy and professionalism and feelings of abandonment and insensitivity characterized
the meetings that had not turned out well. Discussion: This study was unique from a Swedish
perspective, giving an insight into how people with RP experience the meeting with the health
care. The study showed the importance of offering interdisciplinary support throughout life.
Many of the results demonstrated by this study are in line with previous international
research. Implications for Practitioners: Knowledge of how people with RP experience the
meeting with the health care can be helpful in developing and improving the care of people
with RP. A standardized care program would be helpful in ensuring that all persons with RP
in Sweden are offered the same interdisciplinary support, regardless of where they live.

Keywords: Care, content analysis, follow-up, retinitis pigmentosa, support
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Introduktion

90 % av all den sensoriska information som en ménniska tar emot registreras av synsystemet.
Kinsla av tillhorighet &r starkt forknippad med formagan att se (Abateneh, Tesfaye, Bekele,
& Gelaw, 2013). Sambhillets bemotande av personer med synnedsittning har betydelse for den
synskadades mdjlighet att hantera sitt liv och sin hélsa (Augestad, 2017).

Retinitis Pigmentosa (RP) &r ett samlingsnamn for 6ver 400 hundra drftliga
degenerativa 6gonsjukdomar. 4-5000 personer i Sverige har sjukdomen, endast 3000 av dessa
iar kinda, innebdarande diagnostiserad av dgonldkare. Morkertalet &r stort eftersom
ogonsjukdomens konsekvenser ofta uppenbarar sig forst i ett senare stadie av sjukdomens
forlopp (Andréasson, Ehinger, & Moller, 2013). RP ger en gradvis forlust av synfiltet som
kan leda till blindhet och ndgot botemedel finns inte idag (Bittner, Edwards, & George, 2010).

Forlusten som personer med RP drabbas av skiljer sig frdn andra former av forluster
(Boerner, Cimarolli, & Gordon, 2005). Det dr inte bara en forlust av synférmégan utan dven
en gradvis forlust av formégan att klara sig sjélv (Bittner et al., 2010; en konstant forlust som
pa ett odterkalleligt sétt paverkar mojligheten att forverkliga livsmal (Boerner et al., 2006).
Preem Senthil, Khadka och Pseudovs (2017) pdpekar att synforlusten skapar osékerhet och
oro kring livet och framtiden. Tidigare studier har visat samband mellan psykosociala
faktorer, psykisk ohélsa och synnedsittning (Kiser & Dagnelie, 2008; Papadopoulos,
Paralikas, Barouti, & Chronopoulou, 2014).

Kinslor av chock, rddsla och panik &r vanliga i samband med besked om allvarlig
ogonsjukdom liksom dnskan att {4 svar pa hur livet kommer att paverkas (Thurston, Thurston
& McLeod, 2010). Latham, Baranian och Timmis (2015) menar att da sjukdomen ofta
debuterar i unga dr och finns med hela livet kan de kdnsloméssiga problemen se annorlunda ut

an vid andra 6gonsjukdomar.



Personer med RP behdver balansera hela sitt liv mellan att hantera de kdnslor och tankar som
diagnosen for med sig och de konsekvenser som sjukdomen ger (Bittner et al., 2010). Kénslan
att trots sin funktionsnedsdttning kunna leva ett sjélvstandigt liv har betydelse for
vidmakthallandet av hilsan (Augestad, 2017).

Sjukvardens bemdtande har betydelse for personer med RP (Thurston, 2010). Vikten av
prognostisk information (Anil & Garip, 2018; Beverly, Bath, & Barber, 2011; Clarke,
Combs, Black, & Hall, 2014) och aterkommande besok ska inte underskattas (Hodge,
Thetford, Knox, & Robinson, 2015). Preem Senthil et al. (2017) fann att personer med
synskada kinner ett allmant missndje betrdffande sjukvirdens agerande och icke agerande.
Och studier visar att RP patienter liksom andra patientgrupper upplever brister i1 forstaelse och
stod fran hilso-och sjukvarden nér beskedet om sjukdomen ges (Hékansson, Sahlberg-Blom,
& Ternestedt, 2010; Thurston et al., 2010).

Sprékliga formuleringar paverkar upplevelsen av motet med varden (Sabel, Jiaqi,
Cérdenas-Morales, Faiq, & Heim, 2018). I en studie av Combs et al. (2013) framkom att
personer med RP upplever att diagnosen férmedlas kinsloldst och kallsinnigt. Hayeem,
Geller, Finkelstein och Faden (2005) fann i sin studie att empatisk och inkédnnande
kommunikation gav RP patienter mer hoppfullhet.

Enligt Thetford, Robinson, Knox, Metha och Wong (2011) &r det stod som behdvs vid
synnedsittning fordnderligt och Parmeggiani et al (2011) menar att det &r komplext.
Stodinsatserna behdver vara varierade, kunna ges vid olika tidpunkter och beakta sociala,
emotionella, fysiska och tekniska aspekter (Thetford et al., 2011). Sdvil Meyniel, Bodaghi
och Robert et al., (2017) som Parmeggiani et al. (2011) menar att den tvérvetenskapliga
rehabiliteringen bést moter behoven vid synnedséttning.

Viljan att delta i rehabilitering 6kar ndr mélen dverensstimmer med vad individen

uppfattar som viktigt (Boerner et al., 2005; Meyniel et al., 2017). Shah, Schwartz, Gartner,



Scott och Flynn (2018) menar att mottagligheten for hjélp &r storst 1 borjan av ett
sjukdomsforlopp och att tidiga insatser ar viktiga. Combs et al. (2013) fann att personer med
RP upplever en frustration 6ver ouppfyllda behov och Hodge et al., (2015) fann att personer
med synnedséttning fir ta mycket eget ansvar om de ska fa sina behov tillgodosedda.

Forskning har vidare visat att synrehablitering gor skillnad for formagan att hantera sin
egen vardag och for vidmakthallandet av god psykisk hélsa. Trots detta dr de f personer som
erbjuds synrehabiliterande insatser (Meyniel et al., 2017).

RP é&r en kliniskt definierad sjukdom som beforskas ur ett medicinskt perspektiv savél
nationellt som internationellt. Studier som, ur ett kvalitativt perspektiv, belyser RP patienters
egna upplevelser av mote med sjukvarden tycks vara ett outforskat omréde i Sverige.
Foreliggande studie &r viktigt for att 6ka forstéelsen for hur individer med RP upplever motet

med sjukvarden savil vid beskedet som under ett helt livsforlopp.

Syfte
Syftet med studien var att erhlla en djupare forstdelse for hur personer med Retinitis

Pigmentosa upplever motet med sjukvérden.

Metod

En kvalitativ undersokande och deskriptiv studie genomfordes for att {4 en forstaelse for
personer med RP och deras upplevelser av sjukvarden. Fokusgrupp valdes som metod
eftersom interaktionen som uppstod mojliggjorde for olika perspektiv att framtriada vilket gav

utrymme for sdvil medvetna som omedvetna forestéllningar (Hennink, 2015).



Datainsamling

Ett bekvamlighetsurval anvéndes i denna studie och deltagare till studien rekryterades via RP
foreningen som dr en ideell organisation for personer med RP och deras anhoriga. En
beskrivning av studien skickades ut till medlemmar med RP. Ytterligare rekrytering
genomfordes vid en kortare presentation av studien i samband med genomf6randet. Personer
som var trygga i sig sjilva och var i ett stabilt lége i livet inkluderades i studien. 14 personer
med RP, 5 kvinnor och 9 mén i &ldrarna 33—63 ar deltog i studien. Deltagarna kom fran sdvil
mindre som storre stader i Sverige.

En fokusgruppsintervju genomfordes i samband med RP foreningens vardagar, 1 april
2019. Innan intervjun startade inhdmtades ett informerat samtycke fran samtliga deltagare.
Fokusgruppsintervjun startade med en kort introduktion, i vilken varje deltagare presenterade
sig. En tematisk intervjuguide med 6ppna fragor guidade intervjuerna. Fragorna handlade om
hur deltagarna upplevt métet med virden i samband med beskedet om sjukdomen samt i den
efterfoljande varden. Fokusgruppsintervjun pagick under 75 minuter och interaktionerna
mellan deltagarna var intensiva. Alla deltagare deltog aktivt i intervjusituationen. Intervjun
spelades in digitalt och transkriberades ord for ord. Fokusgruppsintervjun modererades av
forfattaren sjdlv som dven intog rollen som facilitator vilket innebar att forfattaren under
diskussionen klargjorde uttalande, introducera férdjupande fragor dér sa behdvdes samt tillség

att alla deltagare kunde gora sig horda.

Data Analys

En kvalitativ innehdllsanalys anvéndes som metod for att bearbeta insamlade data och valdes
sarskilt utifran 6nskan om att generera ny kunskap. Den latenta formen av innehéllsanalys
valdes da den ansdgs passa bist till studiens syfte och d@ven innebar en 6ppenhet for allménna

fenomen som direkt eller indirekt kunde relateras till studiens syfte. Ingen djupare tolkning av



materialet genomfordes utan mélet var att fi en bild av det undersokta fenomenet (Erlingsson
& Brysiewicz, 2017; Graneheim & Lundman, 2004).

Likheter och skillnader i det insamlade materialet guidade analysen (Graneheim &
Lundman, 2004). Forfattaren lyssnade pé det insamlade materialet som helhet ett flertal
géanger, 1 syfte att skapa en god forstaelse for det som deltagarna sagt under
fokusgruppsintervjun. Texten delades dérefter in i meningsenheter och kondenserades till
koder, och déirefter till sub-teman och teman. Forfattaren atervinde till det insamlade
materialet pa ett pragmatiskt sétt for att reflektera dver analysen. Utifran dessa reflektioner
skapades och omskapades teman och sub-teman till dess att de formade en rod trdd av mening
genom varje meningsenhet och kod (Erlingsson & Brysiewicz, 2017; Graneheim & Lundman,

2004).

Forforstaelse

Forforstaelse ar enligt Bradley (1993) ndgot som uppstér nér vetande, erfarenheter och
tolkningar smélter samman och tas med fran en upplevelse till en annan. D4 forfattarens
forforstaelse kan ha inverkat pa tolkningarna i studien &r det viktigt med ett klargérande av
dem. Forfattaren ar fordlder till en vuxen son med RP och har arbetat med dévblinda personer

med RP under ett tiotal ar som kurator inom hilso-och sjukvérden.

Etiska 6vervaganden
Etiska overvdganden relaterade till studien har f6ljt den svenska lagen for ménsklig forskning
(Codex, 2017). Informerat samtycke inhdmtades innan fokusgruppsintervjun genomfordes

och alla informanter informerades om hur det inspelade materialet hanterades for att forhindra



atkomst. Datamaterialet avidentifierades och fakta som riskerade att roja enskilda deltagare
behandlades med forsiktighet i texten (Vetenskapsradet, 2017).

Forfattaren har arbetet som kurator under ménga ar inom hélso-och sjukvarden och mott
ménga ménniskor i svéra livssituationer och/eller ménniskor som drabbats av
funktionsforluster inom syn-och horselomradet. Forfattaren hade darfor erfarenhet av att

hantera svéra kénslor om de skulle uppkomma.

Resultat

En fokusgruppsintervju genomfordes med 14 deltagare, nio mén och fem kvinnor. Den yngsta
deltagaren var 33 ar och den dldsta 63 ar (medelalder 52 ar). For de flesta deltagarna var
diagnosen kédnd sedan ldnge. Endast ett fatal av deltagarna var nydiagnostiserade.

Fyra teman har identifierats med underkategorier. 1) Vérdens sitt att mdta ménniskan.
2) Beskedet — lika olika som lika — Upplevelsen av bemdtandet vid diagnostillfillet, Hantera
overldmnandet av svdra besked och Betydelsen av kunskap om sjukdomen. 3) Varden efter
beskedet - Betydelsen av ett kontinuerligt stéd under hela sjukdomstiden och Virdet av ett
standardiserat vardprogram. 4) Leva ir att forlora livet en smula - Stress att hinna med livet

och Hdlla huvudet hogt i en svdrfattlig situation.

Vardens satt att méta manniskan

Flera deltagare menar att det dr viktigt att motet med varden préglas av respekt, drlighet och
vardighet. Upplevelsen att bli sedd, hord och bekréftad som nagon att rikna med &r
grundlaggande, liksom mdjligheten att fa forstaelse for vad det innebir att leva ett liv med en
progredierande 6gonsjukdom. Vérdens sétt att mota manniskan far betydelse for kénslan av

existensberittigande och for kinslan av att vara ett objekt eller ett subjekt.
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Lakaren skulle skriva ett bra intyg. I intyget stod att jag inte skulle f& kora bil/.../ han tyckte inte
att jag skulle skaffa barn. Det var som att séga att du borde inte finnas. (Man 53 ar).
Ogonlikaren tyckte att det var spinnande /... / det dr vildigt intressant for mig att titta /... / ja da

kénde jag mig som en [svordom] apa /... / jag var ju bara intressant som ett par 6gon (Man 41 ar).

Kinslan av att enbart reduceras till en kostnad for samhéllet ar méirkbar i beskrivningarna
liksom kénslan av att vara exkluderad fran samhallet. Badda kanslorna kan relateras till den

begridnsade mdjligheten att {2 tillgéng till de tekniska hjdlpmedel som finns pa marknaden.

Beskedet — lika olika som lika

Négra deltagare berittar att de haft kunskap om sin sjukdom hela livet medan manga andra

delar upplevelsen av ett optikerbesék som slutat med en remiss till 6gonsjukvérden.
Upplevelse av bemdtandet vid diagnostillfillet skildrar deltagarnas upplevelser av moétet

med sjukvarden. Majoriteten av deltagarna beskriver moten som blivit mindre bra och

beskriver savil oprofessionella som okdnsliga bemdtanden.

/.../sé& fragade hon om jag kor bil & sa. Ja, jag har kort hit. /.../du ska inte kora bil nénsin sa hon
da/ .../ hon [ldkaren] var bara ledsen och sa att hon inte kunde goéra mer /.../ nir man far ett

sadant besked vill man gdrna ha ndn som kan prata med en lite mer (Man 35 &r)

Dir finns ocksa beskrivningar av mdten som praglats av gott bemdtande och snabbt

omhéndertagande.

Syncentralen tog kontakt med mig snabbt /... / jag fick komma in dér, fantastiskt bra dér /... /

kuratorn &r underbar [och] lédkare och optiker /... / s& jéttebra hjélp (Kvinna 51 ar).
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En del av dessa omhéndertaganden beskrivs dock ha ”runnit ut i sanden” och ldmnat
individen i ett vakuum.

Hantera 6verldmnandet av svdra besked skildrar upplevelsen av ldkarnas oforméga att
hantera 6verldmnandet av diagnosen. Manga deltagare beskriver en upplevelse av att
bemotandet brustit ndr det giller empati. De har en kénsla av att 1dkarna bér pd en rddsla som
leder till att de berdttar om sjukdomen i svepande ordalag. Négra deltagare har kint sig
overgivna och ldmnade och hade 6nskat mer stdd sévél intellektuellt som psykologiskt. Andra
menar att slumpen avgdér om man kommer att mdta en minniska som &r intresserad och kan

mota andra médnniskor pa ett fortroendeingivande sitt.

/ .../ det verkar som [empatin] brister eller s& forsoker dom skydda sig sjélv for att klara sig /...
/ det dr ingen som ténker pa oss som sitter dér och far veta eller &r ledsen eller deppar
fullstindigt (Kvinna 63)

/.../ ger [du] en ménniska ett tufft besked sd méste du ocksé finga upp den médnniskan lite /... /
[kunna séga] jag forstér att det hér &r tufft, det finns hjilp och vi ska stétta dig /... / (Kvinna 53

ar).

Betydelsen av kunskap om sjukdomen handlar om bristen pé information i samband med
beskedet som framstar som nagot viktigt men mérkligt. Viktigt d4 information &r betydelsefull
for att fa en rimlig prognos. Markligt dd ldkarna undanhaller information om vad diagnosen
innebdr och inte uppmuntrar till egen informationsinhdmtning om sjukdomen. Att férhalla sig

till beskedet blir svart.

Kan du berétta nagonting/.../ nej det &r ingen idé jag beréttar nagot/.../d& gar jag till
stadsbiblioteket och slar upp det sjdlv/.../ nej det tycker jag inte att du ska gora, da blir du bara

deppig (Kvinna 53).

12



Varden efter beskedet
Varden som erbjudits efter beskedet har varierat. Nagra har fatt stéd och hjalp andra upplever

att det inte gjorts nagon egentlig uppfoljning frin sjukvarden.

Jag dr forvanad /.../ sjukvarden dr snart den enda verksamheten som inte har uppfoljning /... /
det dr aldrig ndgon fran sjukvarden som ringt /... / vad hénde sedan, hur fungerade medicinen

(Man 61 ar).

Betydelsen av ett kontinuerligt stéd under hela sjukdomstiden beskriver upplevelsen av det

stod som givits efter beskedet.

Jag har inte haft ngot stod egentligen /.../s& kommer det en sméll och sé blir man
jattechockad/.../sa lar man sig leva/.../s& man ringer 6gonlékaren/.../ men du vet ju att du ska
bli blind (Man 33 ar).

Inte ett ljud pé flera ar. Det var som att hamna i ett jéttestort vakuum. Jag bara fortrdngde

alltihop. (Kvinna 53 ér).

Stod beskrivs ofta i termer av erhdllna hjdlpmedel medan det endast dr nigra i deltagare som
beskriver erbjudande om stodgruppsverksamhet. Aterkommande kontroller fér andra
sjukdomar som &r vanliga vid RP lyfts av nagra deltagare som viktigt men som négot som inte
sker per automatik idag. Majoriteten av deltagarna i studien menar att det liggs vildigt
mycket pd dem sjélva for att de ska fa det stod och de hjdlpmedel som de behover utifran sin

ogonsjukdom.

Vi fér sjélva ta kontakt /.../ det 14ggs vildigt mycket pé oss sjdlva/.../ hela tiden (Man 63 éar).
Néar man kommer till syncentralen forsta gdngen /.../ vad vill du ha hjélp med/.../ vad kan jag fa
hjilp med, jag har ju ingen aning sjélv. Jag har ju inte varit blind forut eller synskadad. (Man 53

ar).

13



Virdet av ett standardiserat vardprogram beskriver 6nskan om ett standardiserat
vérdprogram for personer med RP. Regelbundna besok hos dgonlékare och ett varierat utbud
av insatser utformade efter de olika behov som kommer med livet dr ndgot som framtréder
tydligt som ett 6nskemal. Beskrivningarna ger for handen att det stdd och den hjélp som RP
patienter far skiljer sig at beroende pé var i landet man bor. Ett standardiserat vardprogram
kan tillse att patienter med RP erbjuds regelbundna aterbesok, dven i tider da behovet av stod

upplevs mindre aktuellt.

/... Ityvirr verkar méanga lakare [ha]uppfattningen att efter diagnostisering med RP, sa &r nésta
steg att du blir blind och da ar det ingen ide att gora ndgot annat och det dr ju helt fel, dels
behover du fa en prognos, dels behdver du aterkommande besok. Det hade varit mycket béttre
om det funnits ett standardiserat vardforlopp, dé skulle ju alla i hela Sverige fa samma [vérd]
/.../har du tur sé kan ldkaren ndgonting och har du otur sé siger dom, jag men kom tillbaka om

tre &r sé far vi se. Det &r ju slumpen (Man 53 ar).

Leva ar att forlora livet en smula
Den mest centrala aspekten var det sétt pa vilket sjukdomen RP inverkar pa deltagarnas
forméga att leva ett sjélvstandigt och framtidsfokuserat liv. Samtliga deltagare beskriver RP
som en dold sjukdom som kommer med en stor ovisshet om hur framtiden kommer te sig.
Fragorna dr manga, svaren ér fa och det enda sékra dr att synen kommer att forloras, helt eller
delvis.

En stress att hinna med livet belyser den stress som livet med RP innebdr; att hinna
uppleva sa mycket som mdjligt innan synen forloras. Vanmakten dver det svarhanterliga och

oforutségbara livet &r tydlig.
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Jag har hela mitt liv ként en inre stress som plégar en hela tiden /.../ herregud det maste jag hinna,
(Kvinna 53 &r).

Den psykiska pressen dr véldigt jobbig /.../ att inte veta nér jag bli blind, det sétter sig pé psyket.

(Man 41 ar).

Halla huvudet hégt i en svarfattlig situation synliggor svarigheten att forstd sjukdomen, bade
sjdlv och for andra. Synskérpan &r god dven nér synféltet krymper. Flera deltagare beskriver
att de aldrig reflekterat 6ver att de skulle haft en 6gonsjukdom. De har upplevt att de har "sett

bra”, innan de fick diagnosen.

/... / den allvarligaste fasen har vart dar jag haft bést syn. Nu &r det ju ingen som fattar langre nér
det dr sa [svordom] daligt. Jag menar nu fattar jag att det var ju bra innan. Nér alla trodde att det

var daligt d var det ju egentligen fantastiskt bra (Man 33 ar).

Att leva med RP kan liknas vid ett stindigt inre kristillstdnd som dr svart for andra att
uppticka; inuti dr det kaos och kamp, utanfor fortsétter livet. Synforlusten dr mest pataglig i

de situationer som har storst betydelse for formégan att leva ett sjdlvstindigt liv.

Nér man forlorar vissa saker, da tycker man att det gar fortare. Jag har haft korkort, si nér jag var

tvungen att ldmna in korkortet /.../ det blir en san stor &ndring i livet (Man 47 &r).

Diskussion

Den hir studien &r unik, sé vitt forfattaren vet, da den ur ett svenskt perspektiv ger en djupare
forstéelse for hur personer med Retinitis Pigmentosa upplever motet med sjukvarden.

Studiens resultat visar att motet med sjukvarden ter sig lika olika som lika.
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Vérdens sitt att mota ménniskan ér en viktig aspekt som lyfts i denna studie. Den upplevda
bristen pé respekt, drlighet och virdighet ér pataglig i de beskrivningar som ges. Resultatet av
studien visar att vardens sétt att mdta manniskan har en avgorande betydelse for kénslan av
existensberittigande, att vara nagon och inte bara ett par 6gon intressanta att studera eller en
kostnad som belastar samhéllet. Parmeggiani et al. (2011) menar att behovet av rehabilitering
vid RP dr komplext och att manga olika perspektiv behover beaktas for att skapa de
forutsittningar som individer med RP behdver for att kunna leva ett sjdlvstandigt liv. Shah et
al. (2018) har i sin forskning funnit att mottagligheten for hjalp &r storst nér forlusten inte ar
sa stor varfor det r viktigt att personer med synnedsittning hénvisas till synrehablitering pa
ett tidigt stadium. Studiens resultat visar pa ett patagligt sitt att vardens agerande och icke
agerande far stor betydelse for den som har RP vilket &ven Preem Senthil et al. (2017) har lyft
fram i sin forskning.

Ett annat viktigt resultat handlar om beskedet och om upplevelsen av att métet med
vérden &r lika olika som lika. Det finns en gemensam beskrivning av en upplevd oférméga
hos ménga ldkare att hantera dverldmnandet av det svara beskedet som sjukdomen innebir,
vilket dr ett nytt resultat. Brister i empati och professionalitet hos den som dverldmnar
beskedet samt kinslor av dvergivenhet och okénslighet priaglar upplevelserna av de méten
som blivit mindre bra. Tidigare studier bekréftar vikten av kommunikation och betydelsen av
att diagnosen kommuniceras pa ett empatiskt och inkdnnande sitt (Combs et al., 2013,
Hayeems et al., 2005). Och foreliggande studie beskriver just dessa aspekter nir det giller det
goda motet.

En avsaknad av intellektuellt och psykologiskt stdd har dven kénnetecknat de mdten dér
beskedet om diagnosen har givits. Nagra {4 beskrivningar visar pa savél gott bemodtande som

ett snabbt och adekvat omhéindertagande. Sjukvéardens bemoétande kan enligt Thurston (2010)
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komma att bli mycket viktigt for personer med RP ur aspekter sdsom hélsa och ohélsa. Nagot
som fOrstirks av det intervjupersonerna i foreliggande studie berittar.

Thurston et.al. (2010) har funnit att mdnga med RP upplever brister i forstaelse och stod
frén hélso-och sjukvirden nir beskedet om sjukdomen ges. Resultatet av foreliggande studie
visar att ménga av deltagarna upplevt en brist pa information i samband med dverldimnandet
av beskedet och att det upplevs finnas ett visst motstand hos likarna att Idmna ut for mycket
information. Mgjligen beroende av goda intentioner som leder fel.

Clarke et al. (2014) och Anil och Garip (2018) menar att vikten av prognostisk
information inte ska underskattas, &ven om prognosen &r oséker. Nagot som dven varit
patagligt framtrddande 1 foreliggande studie. En prognos, om én ej sdker, &r bdttre dn ingen.
Den dr viktigt for att kunna bearbeta och forhélla sig till diagnosen.

Varden efter beskedet har varierat mellan ingen kontakt alls till relativt regelbunden.
Resultatet av studien visar att det inte finns ndgot standardiserat omhéndertagande eller nagon
standardiserad uppfoljning av patienter med RP. Resultatet av studien visar, liksom Hodges et
al. (2015) att personer med synnedséttning, i hog grad, sjélva far aktivt efterfraga stod-och
hjélp. Foreliggande studie visar att de dven forvintas kunna veta vad de behdver for hjélp och
stod. Resultatet visar stod for det Combs et al. (2013) lyfter fram; att det finns en djup
besvikelse som kommer sig av ouppfyllda behov av stod. Ett standardiserat vardprogram
skulle sdkerstilla att ett likvirdigt stod ges till alla RP patienter och séledes inte beror pd var
man lever och bor.

Den mest centrala aspekten i resultatet aterfanns i temat: leva dr att forlora livet en
smula. Aven om studien inte utformades for att finga den typen av information som terfinns
1 temat ansags resultatet allt for viktigt for att 1dimnas dérhén. Temat dr starkt relaterat till
behovet av fortroendeingivande moten med och psykiskt stod fran sjukvarden nar det géller

formégan att leva ett sjdlvstindigt liv samt hantera den psykiska stress som sjukdomen ger.
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Bittner et al., (2010) menar att en svarighet for personer med RP é&r att balansera kénslor och
tankar som diagnosen vécker och samtidigt parera de konsekvenser som sjukdomen medfor.
Att leva med RP &r som att befinna sig 1 stdndig kris; en kamp som inte syns for andra
eftersom den pagar inuti. Resultatet visar att den psykiska stress som diagnosen for med sig
upplevs som det svdraste att hantera pa egen hand. Deltagarnas beskrivning stimmer vél
overens med tidigare forskning som beskriver att forlusten vid RP skiljer sig frdn andra
forluster (Boerner et al., 2005) och att forlusten skapar en pressande oro kring livet (Preem
Senthil et al., 2017) som &r svar att forhalla sig till och som paverkar mojligheterna att leva
livet full ut (Boerner et al., 2005).

Resultatet av studien visar att det finns ett stort behov av ansvarstagande for den hér

patientgruppen fran sjukvéarden-, akademin- och specialistféreningarnas sida.

Implikationer for professionella

Att kénna till hur personer med RP upplever motet med sjukvérden &r viktigt for att kunna
utveckla omhéndertagandet sa att det battre moter de ouppfyllda behov som beskrivs 1
foreliggande studie. Ett nationellt standardiserat vrdprogram for personer med RP skulle ge
tillgang till samma vard, oavsett var i landet man bor samtidigt som det skulle sorja for ett
tvirvetenskapligt stod som técker in savél intellektuella, psykologiska som tekniska behov.

Aspekter som alla dr viktigt for att kunna leva sa sjélvstandigt och hédlsosamt som mdjligt.

Metoddiskussion
En begrinsning i denna studie &r att resultatet inte dr generaliserbart till att géilla for alla
personer med RP. Valet av fokusgruppsintervju som datainsamlingsmetod kan ses som

ytterligare en begransning i studien. En intervju med 14 deltagare genomfordes, vilket kan ha
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inneburit att talutrymmet och mojligheten att né ett tillrackligt djup i beréttelserna begrénsats.
Enligt Tursunovic (2002) finns det-ingen entydig definition av hur manga som kan delta i en
fokusgruppsintervju, &ven om 8—12 deltagare kan sdgas vara optimalt. Forfattarens
forforstaelse kan ha varit en begriansning da den kan ha férgat tolkningarna. Trovérdigheten i
tolkningarna av deltagarnas upplevelser stirks dock av anvéndandet av citat (Patton, 2015),
tidigare forskning och den beskrivning som finns i metodavsnittet. Forfattaren kan ha bidragit
till ett 6ppnare diskussionsklimat genom sin férkunskap. Risken finns dock att frdgorna inte
priglats av samma genuina nyfikenhet, vilket medfort att diskussionerna blivit ytliga istéllet
for fordjupande.

Bekvéamlighetsurval som anviénts i denna studie kan ses som en begrinsning d urvalet
inte kan ségas vara representativt for alla personer med RP. Att vidlja personer som &r
medlemmar 1 en forening innebér att vissa roster, erfarenheter och infallsvinklar valts bort.
Styrkan med bekvamlighetsurvalet &r dock enligt Tursunovic (2002) att valet av deltagare
inneburit riklig och fordjupad information som varit mdjlig att tolka och anvinda inom ramen
for studiens syfte.

Tillforlitligheten i studien beddms som god med tanke pd den informationsrikedom som
diskussionerna givit och studien beddéms vara relevant. For att 6ka den interna validiteten i
studien har tolkningen av datamaterialet genomforts i samverkan med handledaren. Resultatet
av studien synes Overforbart till andra grupper av patienter med progredierande sjukdomar

(Patton, 2015).

Slutsatser

Studien askadliggdr RP patienters upplevelser av motet med sjukvérden i samband med
beskedet och understryker vikten av att hantera 6verlimnandet av svara besked samt att

erbjuda ett tviarvetenskapligt stod under hela livsforloppet. Majoriteten av deltagare beskriver
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moten med sjukvéarden som blivit mindre bra sdvil vid mottagande av beskedet som i den
efterfoljande varden. Fortsatt forskning kring omhédndertagande av personer med
progredierande 6gonsjukdomar synes angeldget liksom forskning kring vilka stddinsatser som

kan vara hjdlpsamma i ett tidigt skede for att kunna motverka utvecklingen av ohélsa.

Férklaring av motstridiga intressen

Forfattaren har inga potentiella intressekonflikter

Finansiering

Forfattare har inte fatt ndgon ekonomisk erséttning.
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Bilaga A - Intervjuguide

Intervjuguide

Introduktion — presentation av temat, premisser for fokusgruppen
Vart tema &r 1 dag utgar frén hur ni har upplevt virden i samband med diagnostisering och det
stdd som ni fick i samband med diagnoser och det stdd ni har fatt darefter fram till idag.

Resultatet kommer att anvindas i en masteruppsats som kommer att bidra med en djupare
forstéelse for mianniskor med progredierande 6gonsjukdomar upplever motet med varden.

Ni har alla valts ut for att ni sjélva ville delta och dela med er av era erfarenheter.
Riktlinjer
Det finns inte rétt eller fel svar pa fragorna, bara olika perspektiv och synpunkter

Jag spelar in intervjun i syfte att kunna analysera svaren sedan och analysen kommer att ske
sa att det inte gar att spdra vem som har sagt vad.

Jag kommer att guida diskussionerna. Nagra fragor?
Bakgrundsfrigor

Kon

Alder

Oppningsfragor

Vad har du for erfarenheten av sjukvarden i stort?
Vad fungerar bra?

Vad fungerar mindre bra?

Kirnfragor utifrin syftet

Diagnos

Kan du komma ihag hur du upplevde métet med varden nér du fick din diagnos?
Hur gick det till ndr du fick din diagnos?

Vem gav beskedet om diagnos till dig?

Hade du nagon med dig nér du fick diagnosen?

Vad var bra?

Vad var mindre bra?

Hur hade du 6nskat att det skulle ha gatt till?

Stod i samband med diagnos

Fick du ndgon form av stdd i direkt samband med diagnosen?
Hur sag det ut?

Vad var bra?

Vad var inte bra?

Vad har hjélpt dig?

Finns det ndgot som sjukvarden hade kunnat géra annorlunda?

Rehabilitering/Habilitering
Har du fatt nagot stdd frin sjukvarden efter diagnosen och fram till idag?
Vilket stdd har varit ldttast att fa?



Vilket stod har varit till mest hjélp?

Vilket stod har du kunnat be om?

Vilket stod har du inte kunnat be om?

Har du saknat nagot stod?

Vilken typ av stdd har du idag?

Vilken typ av stdd skulle du onska att du hade idag?

Avslutande fragor
Har vi missat nagot?

Vad édr det riktigt viktiga som du vill att jag tar med fran den hér intervjun?

Summera diskussionen



Bilaga B — Inbjudan och Samtycke

Inbjudan och samtycke

Mittuniversitetet Sundsvall
2019-03-31

INBJUDAN ATT DELTA I STUDIE

Hej,

Jag heter Therese Eriksson och ska under varen skiva en uppsats inom ramen for en
masterutbildning. Dérfor vander jag mig nu till er som har erfarenhet av kontakt med
sjukvérden, bade i samband med och efter diagnostisering med en progredierande
ogonsjukdom. Jag vill att min studie ska bidra med en djupare forstaelse for hur personer med
progredierande dgonsjukdomar upplever varden i samband med diagnostisering samt hur det
stod som erbjuds efter diagnostiseringen ser ut.

Du som vill delta i den hér studien behdver kinna att du ér trygg i dig sjdlv och att du r 1 ett
stabilt lage 1 livet.

Deltagande i denna studie dr frivillig och kommer att innebéra en gruppintervju om 1-2
timmar. Intervjun kommer att genomforas i samband med foreningens vardagar i Kungélv.
Intervjun kommer att spelas in och inspelningen kommer enbart att anvéndas i sjdlva
analysarbetet. Du kan avsta fran att svara pa intervjufrdgorna om du sd 6nskar och du kan nir
som helst vélja att avstéd fran fortsatt deltagande utan att ndrmare forklara det.

All information som l&dmnas under intervjuerna anses som fullstdndigt konfidentiell och
namnet pd den intervjuade kommer inte att nimnas i uppsatsen eller i en eventuell kommande
artikel som harror fran uppsatsen. Insamlade data kommer att héllas pé ett sikert sétt och
endast forskaren och handledaren kommer att ha tillgang till materialet och endast under
perioden 2019-03-01 -2019-11-30. Dérefter kommer allt inspelat material och alla ljudfiler att
raderas frin systemet.

Om du har nagra fragor angdende denna studie eller vill ha ytterligare information for att
hjélpa dig att fatta beslut om deltagande, kontakta mig pd xxx-xxxxxx eller via e-post pd
xxx@xxxxxx. Du kan ocksa kontakta min handledare xxxx.xxxx pa xxx-xxxxxx eller via e-
post pa XXX@XXXXXX

Med vénliga hélsningar,
Therese Eriksson

Master student
Mittuniversitetet, Sundsvall



SAMTYCKES FORMULAR

Jag har ldst informationen i informationsbrevet om den studie som utfors av Therese Eriksson
inom ramen for masterstudier 1 hédlsovetenskap vid Mittuniversitet i Sundsvall.

Jag dr medveten om att intervjuerna spelas in for att sékerstélla en korrekt atergivning av mina
svar. Jag dr ocksa medveten om att utdrag fran intervjun kan komma att ingd i uppsatsen
och/eller i1 publikationer som kommer sig av denna forskning och att endast citat som inte kan
knytas till enskild person anvénds. Jag dr vidare informerad om att jag kan aterkalla mitt
samtycke ndr som helst utan ndrmare forklaring till forskaren.

Med fullstdndig kunskap om allt ovanstaende instimmer jag, med min egen fria vilja, att jag
vill delta i1 denna studie.

[ 1A [INEJ
Jag samtycker till att intervjun far spelas in
[15A [CINEJ

Jag godkdnner anvindningen av citat, i uppsatsen och andra publikationer som kan komma av
denna uppsats, sa ldnge dessa inte kan knytas till enskild person.

[ JJA [ INEJ

Deltagarens Namn:
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Bilaga C — General Guidelines

General Guidelines on Preparation and Length of Manuscripts

A manuscript needs to meet the length requirements of the category or department of the
journal to which it is being submitted. Details are available in the description for each
category in the Submission Categories section of this page. The maximum length of full
manuscripts is 5,000 words. The word count includes all tables and references, but does not
include the cover page. Note that one double-spaced word- processed page equals about 250
words.

Abstract

Introduction: This study evaluated drivers' behavior in yielding the right-of-way to sighted
and blind pedestrians who stood at different stopping distances from the crosswalk lines at
entry and exit lanes at two different roundabouts.

Methods: Two multilane roundabouts were studied. At each roundabout a study participant
with or without a long cane approached the crosswalk, stopping 12 inches from the curb,
stopping on the curb, or stopping 12 inches in the street.

Results: Vehicle speed accounts for 56% of the variability; low speeds (< 15 mph) had
yields of 75%, high speeds (> 20 mph) had yields of > 50%. A significantly higher
percentage of drivers yielded to pedestrians when entering the roundabout than when
exiting it, F (1, 30) = 99.7, p <.001. Stopping position of pedestrians found an effect
between 12 inches from the curb and standing 12 inches in the street [F (1, N =360) =

7.2, p <.005]. Long canes affected yielding: 60% of drivers yielded to pedestrians without
long canes at the entry lane, and 76% of drivers yielded to pedestrians with long canes, chi
2(1,N=240)=6.2, p<.05.

Discussion: The findings demonstrate that drivers' willingness to yield to pedestrians is
affected by whether pedestrians are attempting to cross at the entry or exit to the
roundabout, the speed of the moving vehicle, and, under some conditions, the presence of a
long cane.

Implications for Practitioners: O&M instructors can teach that each leg of a roundabout
presents a unique crossing experience. When crossing an entry lane with slow moving
vehicles, pedestrians can expect drivers to yield. Conversely, at exit lanes when vehicles are
moving at a high rate of speed, pedestrians should anticipate that drivers will not yield and
they should expect to wait for a crossable gap.

As in other areas of study, the fields of visual impairment and vision rehabilitation have
their own terminology. However, different authors use these terms in different ways, and
the meanings of various terms often overlap. To avoid confusion, authors are advised to
define their terminology clearly in the manuscript. For a list of preferred terminology of
AFB Press, the publisher of JVIB, visit the AFB Press Guidelines for Contributors.

Formatting and Electronic File Preparation

JVIB uses Microsoft Word as its standard word processor for text, but manuscripts may also
be submitted in Rich Text Format or ASCIIL. Authors should prepare their manuscripts as
plainly as possible to facilitate problem-free copyediting and typesetting. JVIB's standard
file formatting preferences include one-inch margins, Times Roman 12-point type, double-
spaced lines, and numbered pages.



Figures and Tables

Figures and tables should not be embedded in text files. Each one should be saved as a
separate file. Figures should be created in black and white or grayscale only and in a
mainstream graphics software package, such as Word, Adobe Illustrator, Free Hand, Adobe
Photoshop, or Excel. Reserve tables and figures to present crucial data directly related to the
text of the manuscript and to simplify a discussion that would otherwise be dense with
numbers. These elements should in all cases supplement, not duplicate, the text.
Photographs

Submission Categories

Article:

Full-length manuscripts on research, theory, reviews of the literature, or practice-based
activities. The topics may have far-reaching and broad impact. All articles are peer
reviewed.

Length: 2,500-5,000 words

An evaluation of a recent book that assesses its value for JV/Breaders. Unsolicited
manuscripts are not considered. Scholarly books should be sent to the Editor in Chief for
consideration; general interest books about blindness or disability should be sent to AFB
Press.

Length: 500-1,000 words

Publishing Criteria

All work submitted to JVIB must be the author's original work. The work must be submitted
only to JVIB and must not have been published before, including online.

The manuscript needs to have the potential to provoke thought within the field of visual
impairment and blindness or to help practitioners better perform their professional duties,
add new knowledge, serve as a notation on previously published work, or have the potential
to stimulate notations by others. Also, it is equally important in qualitative and quantitative
studies to give a detailed account of sample selection, sample characteristics, and
observation (including questioning) methods. Authors are encouraged to discuss how the
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EXEMPEL - TOLKNINGSSCHEMA

Meningsbirandeenhet

Likaren konstaterade att det inte var grastarr utan nigot
betydligt virre/.../ men hon skulle bara gi och dubbelkolla
med en kollega /.../ men alla hade gitt hem si hon kom
tillbaka och beriittade /.../jag himtade min fru i vintrummet
/.../ likaren var ritt sa siker pa att det var RP/.../ [Likaren]
var bara ledsen hon kunde inte géra mer. /.../ sa vi brot ihop
bada tva [min fru och jag]. Det kiindes som det var lite
okiinsligt pa nigot sitt och oproffsigt

Kan du beritta nagonting? [Nej] det ir ingen idé jag
berittar nigonting. Varfor kan du inte beritta? /... / da blir
du bara deppig. Du bor inte skaffa nigra barn. Va, hur kom
barn ini bilden /... / jag hade inte ens tinkt pi barn. Det var
som att séiga att det dr nagot stort fel pa dig, du har inget
existensberittigande.

att inte veta, blir jag blind i morgon eller /.../ det sitter sig
psykiskt varje dag. Varje minut sitter jag och tittar har jag
tappat eller har jag inte”

/... / minga andra diagnoser fir du hjilp [och] blir kallad
med jimna mellanrum men hér far du skota dig helt sjialv”

Kondenserad meningsbirande enhet

Lékaren var rétt sa séker pa att det var RP. Hon
var ledsen och kunde inte géra mer. Jag och min
fru brét ihop. Det kindes okénsligt och oproffsigt

Lékaren ville inte berétta ndgot. Han trodde jag
skulle bli deppig. Sen tyckte han inte jag skulle
skaffa barn. Som det var nagot stort fel pa mig.

Att inte veta sitter sig psykiskt

Andra diagnoser blir kallade men hér fér vi skota
oss sjdlva

Bilaga D - Exempel tolkningsschema

Koder Sub-tema

Bemdtande

Upplevelsen av motet vid

diagnostillfillet

Virdighet

Ogripbart Halla huvudet uppe i en svarfattlig
situation

Uppfoljning

Betydelsen av ett kontinuerligt stod
och dterkommande besdk under
hela sjukdomstiden.

Tema

Beskedet - lika olika som lika

Varden sitt att méta minniskan

Livet ir att d6 en smula

Varden efter beskedet



