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Abstract

This essay aims to investigate how women who fall ill in Rheumatoid Arthritis, during or just
after their pregnancy, experience and cope with this. The main questions were 1. What
experiences did the women have from receiving their diagnosis? 2. How has the motherhood
and the sickness affected one another? 3. How did the women cope with the problems they
faced? 4. What kind of support were the women in need of? 5. What support did they receive?

A qualitative method was used and five interviews were made. Coping theory and crisis
theory were used.

The interviews showed that the women experienced mainly practical difficulties. They also
had difficulties dealing with the fact that they had a chronic sickness. They experienced that
the sickness affected them in both a negative and a positive way. They had made new
experiences which were good for both them and the child. Having to take care of the child
also helped them to manage the difficulties. But the sickness also brought problems. The
women coped with their problems both by making up new solutions to their practical
problems and by the help that they received from their families and friends.
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1. Inledning

Att vanta och fa barn tillnér en av de stora forandringarna i livet. Mycket forandras och
manga ser med langtan fram emot att fa traffa sitt barn for forsta gangen. Men for vissa
kvinnor kan graviditeten och barnafédandet fora med sig forandringar som man inte réknat
med. Genom mitt arbete som kurator pa Reumatologiska sektionen pa Universitetssjukhuset
MAS i Malmo har jag traffat en del kvinnor som fatt diagnosen ledgangsreumatism under
graviditeten eller strax efter forlossningen. Jag har upplevt att dessa kvinnor mar samre an de
som debuterar i sjukdomen vid andra tillféllen i livet. De kvinnor jag har métt har tyckt att det
varit svart att ha sa ont nar man haft ett litet barn att ta hand om. Sjukdomen gjorde det svart
att rent fysiskt halla barnet och lyfta upp barnet nar det var ledset. Den gladje som det innebar
att man var gravid och skulle bli mamma forbyttes i en sorg 6ver att bli sjuk och en oro éver

hur man skulle kunna ta hand om barnet.

1.1 Problemformulering

Det finns en del litteratur kring den problematik som rérelsehindrade foréldrar moter, bland
annat Glad i barn av Renée Hoglin (2001) och Foraldrar med funktionshinder av Marie
Gustavsson Holmstrom (2002). Bockerna innehaller intervjuer med foraldrar med kroniska
sjukdomar och/eller rérelsehinder om deras upplevelser av att bli féraldrar. Jag har daremot
inte kunnat hitta nagon litteratur om de som far sin sjukdom under graviditet eller strax efter
att de blivit foraldrar. Genomgaende for foraldrarna som sedan tidigare haft sina rorelsehinder
ar att de kéande till sina begransningar och vad de klarade av. De hade ett liv som i stort redan

var anpassat efter deras sjukdom/rérelsehinder.

Enligt Cullberg (1992) finns tva olika typer av kriser: traumatiska kriser och
utvecklingskriser. Traumatiska kriser kan vara till exempel nar nagon narstaende dor, man ar
med om eller vittne till en stor olycka eller ndr man blir sjuk. Utvecklingskriser ar det som
kan drabba méanniskor vid de stora naturliga férandringarna i livet; nar man flyttar hemifran,
nar man gar i pension eller nar man far barn. For de kvinnor som far ledgangsreumatism i
samband med sin graviditet intraffar, atminstone teoretiskt sett, bade en utvecklingskris och
en traumatisk kris ungefar samtidigt i tid. Kvinnorna riskerar darmed att stéllas infor flera
problem. Hon har att ta hand om ett litet nyfott barn och hantera sin roll som nybliven

mamma med bade de praktiska och kansloméassiga forandringar som kan félja. Darutover



maste hon hantera sin nydebuterade sjukdom med bade mediciner, smarta och stelhet samt
den sorg det ofta kan innebéra att bli sjuk.

I Malmo finns inget samlat stod att ge till dessa kvinnor. De far samma stod och hjélp som
andra nydebuterade men det finns ingen évergripande kunskap eller stdd att erbjuda dem vare
sig fran sjukvarden eller fran kommunen. Fragan &ar darfor hur kvinnorna har hanterat de
svarigheter de har stéllts infor. Pa vilket satt har de sjdlva lost bade de praktiska och
kénslomassiga problem som de kan ha métt? For att kunna erbjuda kvinnorna battre stéd och
hjéalp framdver ar det viktigt att veta vilka behov de har upplevt och hur de har hanterat dessa
problem.

1.2 Ledgangsreumatism

Ledgangsreumatism, eller reumatoid artrit (RA), ar en kronisk sjukdom som framfor allt
karakteriseras av inflammationer i lederna. Sjukdomen gar i sa kallade skov dar personen har
battre respektive samre perioder, och det ar svart att férutse forloppet hos sjukdomen (Katz,
1998). Man brukar rakna med att sjukdomen har en forekomst pa mellan 0,4 % och 1,2 % hos
befolkningen i Europa. | Sverige har en undersékning gjorts som visar pa en forekomst hos
0,51 % hos befolkningen (Simonsson et al, 1999). 2/3 av dem som far ledgangsreumatism &r
kvinnor (Lindstrom & Alund, 1996). Aven om alla aldersgrupper kan insjukna i
ledgangsreumatism, &r det vanligaste att insjuknandet sker i 20-50 ars alder (Lindstrom &
Alund, 1996).

For att man ska fa diagnosen ledgangsreumatism maste man uppfylla minst fyra av féljande
kriterier; 1. att man har morgonstelhet i leder som varar minst en timme, 2. artrit
(inflammation) 1 minst tre leder, 3. artrit i hander, 4. symmetriska inflammationer, 5.
reumatiska noduli (knutor), 6. forhojd reumafaktor och 7. ledférandringar som pavisas genom
rontgen (Simonsson et al, 1999). Ledgangsreumatism &r en sa kallad autoimmun sjukdom, dar
kroppens eget immunfdérsvar angriper lederna och orsakar en inflammation (Lindstréom &
Alund, 1996,). Den priméra orsaken till att man insjuknar i ledgangsreumatism &r inte kénd
(Lindstrém & Alund, 1996).

De kvinnor som redan har ledgangreumatism upplever ofta en tilloakagang i
sjukdomsaktiviteten under graviditeten, men dar aktiviteten oftast aterkommer efter



forlossning och amningsperiod. Orsaken till detta &r inte helt kdnd, men kan ha att géra med
kvinnans hormonnivéer (Lindstrém & Alund, 1996). Liknande férhallande &r det for
nyinsjuknande, dar man ser en minskning av antalet nyinsjuknande under sjalva graviditeten
och en 6kning efter forlossningen (Aho & Helidvaara, 2004). Enligt Aho och Helibvaara

(2004) verkar det som att graviditet forsenar sjukdomens utbrytande.

Att leva med en kronisk sjukdom kan medfora flera olika bekymmer. Det som personer med
ledgangsreumatism sjalva anser vara de storsta svarigheterna ar smarta, trétthet, forandringar i
utseendet, symptomens oforutsdgbarhet, bérdan av att behéva ta hand om sjukdomen,
biverkningar av mediciner och den funktionella férsémringen (Katz, 1998). Personerna kan
aven uppleva att de fysiska forsdmringarna med stelhet, smarta och forstérda leder kan hota
deras sjalvstandighet och ge upphov till psykiska svarigheter som oro och depression
(Archenholtz et al, 1999; Hwang et al, 2003; Parker & Wright, 1995).

1.3 Syfte och fragestallningar

Mitt syfte ar att undersoka hur de kvinnor som fick ledgangsreumatism under sin graviditet
eller strax efter forlossningen upplevde och hanterade att bli kroniskt sjuka nar de fick barn.

- Vilka upplevelser hade kvinnorna i samband med att de fick diagnosen
ledgangsreumatism?

- Hur har kvinnorna hanterat de upplevda svarigheter som uppstatt genom att de blev
sjuka nér de fick barn?

- Hur har foraldraskapet och sjukdomen paverkat varandra?

- Vilket behov av stdd upplevde kvinnorna?

- Vilket stod upplever de att de fick?

1.4 Avgransning

| uppsatsen diskuterar jag utifran kvinnornas upplevelser. Mitt fokus blir darigenom
moderskapet snarare an foraldraskapet. Papporna och faderskapet tas inte upp mer an i den
stodjande funktionen som kvinnorna beskriver att de har haft. Anledningen till detta &ar att det
var den eventuella problematiken kring att sjalv fa en kronisk sjukdom nar man blev foralder
som var uppsatsens utgangspunkt. Det kunde lika garna ha varit hur en man upplever att bli

sjuk nér han blir pappa.



2. Metod

2.1 Metodval

Jag har valt att anvédnda mig av kvalitativ metod i min undersokning eftersom det &r en metod
som anvands nar man vill beskriva egenskaperna hos nagot (Larsson, 1986). Det
grundlaggande for kvalitativ metod &r att “man soker finna de kategorier, beskrivningar eller
modeller som bast beskriver nagot fenomen eller sammanhang i omvarlden™ (Larsson, 1986, s
8). Syftet med den kvalitativa intervjun ar att upptdcka okénda eller otillrackligt kanda

foreteelser, egenskaper eller inneborder (Starrin & Renck, 1996).

Kvalitativa studier praglas av att forskaren har en nérhet till undersokningsproblemet,
perspektivet blir darfor ett inifranperspektiv (Olsson & Sorensen, 2002). Forskaren ska strava
efter att forsta intervjupersonen utifran den situationen som hon befinner sig i (Olsson &
Sorensen, 2002).

I mitt arbete som kurator pa Reumatologmottagningen har jag vid flera tillfallen traffat
personer som befinner sig i samma eller liknande situationer som intervjupersonerna. Jag har
darmed en forkunskap om hur det har varit for dem jag traffat tidigare och en forforstaelse om
hur det kan ha varit for intervjupersonerna. Det har darfor varit nédvéandigt for mig att férsoka
lagga denna kunskap och dessa tankar at sidan for att kunna lyssna forbehallslost pa
intervjupersonerna. Starrin och Renck (1996) menar att bakgrundskunskap ar viktig inom
kvalitativ forskning for att tydligt kunna bestdamma syftet med sin studie och for att inte, som
de skriver, riskera att uppfinna hjulet pa nytt. Man maste dock satta denna bakgrundskunskap

inom parantes for att kunna vara 6ppen for att ta in den nya kunskapen.

2.1.1 Fenomenologi
Inom kvalitativ  metod finns olika forskningstraditioner och inriktningar bland annat

hermeneutik, postmodernt perspektiv, dialektiken etnografi och fenomenologi (Larsson, 1986;
Kvale, 1997). Den metod som jag har valt att anvanda i mitt material & den fenomenologiska.
Utmarkande for denna metod &r att den vill beskriva ménniskors upplevelser av ett fenomen
(Larsson, 1986). Det var Edmund Husserl (1859-1938) som grundade teorin kring
fenomenologi och hans idé var att skapa en vetenskap om hur tingen &r i individens
medvetande (Strandmark & Hedelin, 2002; Back-Wiklund, 1998).



Det &r intervjupersonernas beskrivning av sin vardagsvarld, livsvarld, som star i fokus inom
fenomenologin (Olsson & Sorensen, 2002). Livsvarlden &r vardagslivet som det upplevs av
intervjupersonen, oberoende av de forklaringar kring upplevelsen som kan finnas (ibid). Det
ar varlden som omedelbar upplevelse och som vi tar for given utan reflektion (Strandmark &
Hedelin, 2002; Kvale, 1997). Husserl sag livsvarlden som grund for all kunskap och menade
att det bara ar genom beskrivningen av livsvarlden som vi kan na kunskap om fenomens
grundldggande karaktér (Strandmark & Hedelin, 2002; Kvale, 1997). Livsvérlden formas
genom vad Husserl bendmnde intentionellt medvetande (Strandmark & Hedelin, 2002). Det ar
nar var mentala process riktas mot ett objekt och en mening darmed skapas hos objektet
(Strandmark & Hedelin, 2002). Forfattarna ger som exempel att man inte kan ha begéar utan
att det finns ett objekt att ha begar till (Strandmark & Hedelin, 2002). For att ta reda pa ett
fenomens grundlaggande vasen maste man lyssna till vad individen sjalv kan beratta om sina
erfarenheter av fenomenet i sin livsvérld (Strandmark & Hedelin, 2002). En annan person kan
aldrig helt forstd andras upplevelser och erfarenheter i livsvarlden, men vi kan narma oss
deras upplevelser genom att vi kan forestdlla oss dem samt jamfora och relatera med vara
egna erfarenheter (Strandmark & Hedelin, 2002).

Forskaren ska kunna sétta sin forforstaelse at sidan for att kunna mota intervjupersonen oppet
i ett forsok att forstd hennes varld som just hon upplever den (Olsson & Sorensen, 2002).
Detta kallas inom fenomenologin for reduktion och &r en metod for att finna essensen, det
grundlaggande, i ett fenomen genom att satta vara antaganden inom parantes och reflektera
over de vardagliga fenomen vi stdndigt moter (Strandmark & Hedelin, 2002; Back-Wiklund,
1998). Det finns dock delade meningar inom fenomenologin kring i vilken omfattning
forskaren har majlighet att bortse fran sina forkunskaper, forforstaelse och forvantningar
(Strandmark & Hedelin, 2002).

2.2 Urval

Deltagarna i studien fick jag kontakt med genom deras ldkare. Jag informerade dels lakarna
som arbetar pa Reumatologmottagning dels de privatpraktiserande lakare som ar knutna till
mottagningen om syftet med min uppsats. En del lékare tog darefter kontakt med kvinnorna
for att hora om de gick bra att jag tog kontakt med dem och nagra ldkare gav mig direkt namn
pa personer som kunde passa. Jag fick namn pa drygt tio personer. Av dessa var det sex
kvinnor som jag tyckte var lampliga for studiens syfte. De som foll bort gjorde detta av olika
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anledningar; nagra hade fatt sin diagnos innan graviditeten, och nagra hade debuterat for mer

an tio ar sedan.

Mina kriterier for intervjupersonerna var att de skulle ha ledgangsreumatism och ha insjuknat
under eller strax efter sin graviditet. Jag ville heller inte att mer an fem ar skulle ha forflutit
fran det att de insjuknade fram till intervjutillfallet, da risken annars finns att de har hunnit
glomma en del av sina upplevelser. Bedémningen &r gjort utifran vad jag sjalv ansett vara en

rimlig tidsperiod.

2.3 Genomférande

Efter att jag fatt information om vilka kvinnor som var aktuella for att inga i studien och jag
genomfort mitt urval kontaktade jag de sex kvinnor som aterstod. Jag skickade brev till dem
dar jag informerade om min uppsats. Jag bad dem hdra av sig till mig om de inte vill delta i
studien. En kvinna horde av sig och meddelade pa min telefonsvarare att hon inte ville inga i
studien. Jag ringde darefter upp de resterande fem kvinnorna for att boka tid for intervjuerna.
Efter en tid horde ytterligare en av kvinnorna av sig och beréttade att hon inte tyckte att hon
passade in i studien, da hon fatt sina symtom forst drygt ett ar efter barnets fodelse och vi kom
dverens om att hon inte skulle delta. Jag fick darefter kontakt med en annan kvinna, som hade
reumatism och nyligen fatt barn, genom att hon ingick i reumatologens verksamhet. Jag horde
av mig brevledes till henne for att se om hon var intresserad av att delta och ringde sedan upp
henne for att boka tid for intervju.

Jag genomfdrde intervjuer med kvinnorna pa mitt arbetsrum pa reumatologmottagningen.
Anledningen till detta &r att jag var séker pa att intervjuerna skulle kunna genomforas ostort
dar. Intervjuerna spelades in pa kassettband efter att intervjupersonerna gett sitt samtycke till
detta. Inga anteckningar fordes under intervjuerna. Jag anvande mig under intervjuerna av en
semistrukturerad intervjuguide som hjélp for att forsékra mig om att jag inte skulle missa
nagot omrade som jag ville undersoka. Utdver intervjuguiden stalldes kompletterande fragor

om vasentligheter som kom upp under intervjun och som jag ville fa mer information om.
2.4 Bearbetning och analys

Det finns flera olika varianter inom fenomenologi for hur man kan analysera sina data, bland

annat enligt Spiegelberg, Karlsson, Colaizzi (Strandmark & Hedelin, 2002; Hwang et al,
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2003). Jag har valt Giorgis deskriptiva metod da jag tycker att den passar val for mitt syfte att
beskriva hur kvinnor har upplevt och hanterat att bli sjuka nar de fick barn.

Giorgi (1997) menar att det finns fem grundlaggande steg som all kvalitativ forskning maste
genomfora:

1. Insamlandet av verbal data som kan ske genom intervjuer eller observationer. 2.
Genomlasning av data innan man paborjar analys for att fa helhetsintryck. 3. Nedbrytning av
data i mindre delar genom att hitta meningsbarande avsnitt i intervjun. 4. Organisering och
omskrivning av data till vetenskapligt sprak. 5. Sammanstéallning av data genom att se vilka
meningsbarande avsnitt som &r vasentligt for det tankta undersokningsomradet. (Giorgi, 1997;

se aven Kvale, 1997).

Nar intervjuerna var avslutade pabdrjades en transkribering av inspelningarna, vilka
genomfordes av mig. Dessa gjordes sa noggrant som bandupptagningen tillat inkluderande
pauser, skratt och tvekningar med mera. Jag har dock uteslutit mina egna hummanden och
andra bekraftande ljud da deras antal omajliggjorde en sammanhangande text. Darefter laste
jag igenom samtliga intervjuer. Efter denna forsta genomlasning gjordes flera mer noggranna
genoml&sningar dér intressanta stycken markerades. Det som jag beddmde som intressant
gjordes utifran dels utifran mina teoretiska utgangspunkter men aven utifran hur relevant jag
uppfattade att amnet var for kvinnorna. Det som kvinnorna inte diskuterade mer ingaende
eller med markbart stérre emfas uteslots da jag inte bedomde det som en viktig upplevelse for
dem. Med utgangspunkt i dessa markeringar utkristalliserade sig sex olika teman som var

aterkommande i kvinnornas berattelser. Analysen av materialet skedde utifran dessa teman.

I redovisningen av det empiriska materialet, se under rubriken “sammanstallning av empiriskt
material” har jag valt att inte skriva ut skratt, tvekande ljud, hostningar med mera. Detta har
jag gjort for att lasaren ska kunna fa en mer sammanhangande text att lasa. Jag har dock valt
att behalla en markor for nar intervjupersonen har tystnat en kort stund eller tvekat. Detta &r
markerat som tre punkter (...). Under samma rubrik har jag valt att redovisa mitt material
utifran sex olika teman, indelade i tva huvudavsnitt: upplevelser och svarigheter samt
hanterande och stod. Tanken &r att en redovisning utifrin teman ska ge lasaren en
sammanhangsmarkor for vad avsnitten kommer att handla om och som en hénvisning till

uppsatsens syfte.
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De teoretiska utgangspunkterna, kristeori och copingteori, som jag har anvant har jag under
intervjuerna valt att uttrycka som upplevelser, svarigheter och hanterande. Anledningen till att
jag inte anvéande de teoretiska begreppen ar att jag inte ville utga fran att kvinnorna sag sina
upplevelser som kriser eller i termer av copingstrategier. Jag beddmde att dessa ord kunde
uppfattas som allt for starka eller negativa vilket kunde ha forsvarat intervjun. Teorierna har
dock véaglett mig i intervjuerna genom att jag har utgatt fran att kombinationen av
insjuknandet och att bli mamma har fort med sig nagra svarigheter for kvinnorna och att de

har behdvt hantera och bemastra detta.

Bade kristeori och copingteori ar processinriktade teorier som skildrar ett handelseférlopp.
Jag har valt att dela in min resultatredovisning och analys i tva delar, dar den ena beskriver
det forsta steget i processen: upplevelsen av ett problem eller métet med svarigheten. Den
andra delen beskriver hur kvinnorna har hanterat detta och vilket stod de har behovt och fatt.
Detta har gjorts for att illustrera den process som bade beskrivs i teorierna och som kvinnorna

beskriver att de har gatt igenom.

2.5 Resultatens tillforlitlighet

En av intervjuerna genomfordes med hjalp av en auktoriserad tolk fran Tolkjouren i Malmo.
Det finns naturligtvis en risk for att det har skett fel Gversattningar i bada leden under denna
intervju. Det finns alltid en risk vid intervjuer att missforstand uppstar och denna risk 6kar da
spraket maste Oversattas. De missforstand som jag upplevde uppstod under intervjun reddes ut
med hjélp av ytterligare fragor. Men jag kan inte garantera att tolken eller intervjupersonen
inte missuppfattat nagot och inte fragat om detta. Intervjupersonen kan aven ha valt att inte
beratta vissa saker da en tredje person fanns med i rummet. Da jag hade relativt svart att finna
personer som passade for mitt syfte valde jag dnda att ta med denna intervju. Jag tyckte aven
att det var intressant att ha med en kvinna av annat etniskt ursprung &n det svenska, eftersom
manga av personerna med ledgangsreumatism, liksom befolkningen i stort, i Malmo har

utl&ndskt ursprung.

Det medfor naturligtvis en begrénsning i mitt urval att jag endast har valt att forlita mig till att
ldkarna har varit noggranna i sin efterforskning kring vilka kvinnor som skulle kunna delta i
studien. Som synes fick jag endast ett fatal personer som stamde in pa studiens syfte. Enligt
Olson och Sorensen (2002) &r det ofta ett stort antal variabler som undersoks pa ett mindre

antal individer i kvalitativa undersokningar.
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Det finns ett par likheter mellan mig och de kvinnor som ingick i studien. Vi &r kvinnor och i
ungefar samma alder. Detta kan ha spelat en roll kring vad de berattade for mig och hur jag
upplevde och tolkade det som sades. De kan av hansyn till mig ha valt att inte beratta allt,
eller sa har de upplevt att det varit lattare for dem att beréatta pa grund av de likheter som finns
mellan oss. En viktig skillnad mellan oss ar dock min yrkesroll. Mina dubbla roller som bade
uppsatsforfattare och kurator gor att det ar svart att veta hur pass arliga kvinnorna kande att de
vagade vara. Den dubbla rollen kan vara problematisk bade fore, under och efter intervjun.
Jag vet inget om vilken uppfattning kvinnorna hade, om vem jag som kurator ar, innan
intervjun genomfordes. Det kan dven ha paverkat dem under sjdlva intervjun pa sa satt att de
kan ha blivit forsiktiga med att framféra kritik mot Reumatologen eller mot kuratorn. Det kan
aven ha paverkat kvinnorna efter intervjun pa sa vis att de kanner tveksamhet infor vilken roll

de traffar mig i, som forskare eller kurator.

Vad galler de intervjufragor som jag anvande mig av under intervjun kan jag i efterhand se att
de fragor som ror kvinnornas upplevelse av att bli fordldrar och sjalva férlossningen har foga
relevans med studiens syfte. Jag tror dven att det kan vara svart for kvinnorna att beratta om
de har upplevt problem i moderrollen da det kan vara kansligt att sdga nagot mindre
fordelaktigt om sig sjalv och sina kanslor infor barnet. En av kvinnorna beréttade dock om

den tvetydiga kénsla hon hade infér barnet efter forlossningen.

Denna studie har haft som utgangspunkt att kvinnorna ska beratta om sina upplevelser kring
nagot som har varit. Deras beréattelser ar salunda aterberéattelser av deras upplevda datid. En
sadan aterberattelse loper alltid en risk att forvanskas nar man en tid senare beréattar den. Som
jag ser det finns tva risker for felkallor i mitt material utifran detta resonemang. Dels kan
kvinnorna minnas fel eller ha glémt hur de faktiskt tankte och kénde. Dels kan de idag valja

vad de vill aterberatta utifran hansyn till mig eller sig sjalva och sin familj.

2.6 Etiska 60vervaganden

Ledgangsreumatism &r en kronisk sjukdom och personer med sjukdomen ar och kommer att
forbli beroende av den specialistkunskap som finns pa Reumatologiska sektionen i Malmo.
Jag dr som kurator en del av denna sektion inom sjukvarden. | mitt brev till

intervjupersonerna poangterade jag att undersokningen var frivillig, men det finns inga
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garantier for att det verkligen ar sa det upplevdes av kvinnorna. | mitt brev gav jag kvinnorna
majlighet att tacka nej till att medverka i studien antingen genom att ringa mig eller att skicka
e-mail. Jag skrev mina arbetstider och angav att jag hade telefonsvarare under 6vrig tid. Jag
hoppas att detta gjorde att de som ville tacka nej kénde att de hade méjlighet att géra detta

utan att behova prata direkt med mig personligen.

Nar jag traffade kvinnorna for intervjun berattade jag ater att deras medverkan var frivillig
och att de ndr som helst och utan ndrmare forklaring kunde avbryta sin medverkan. Kvinnorna
fick dven l&sa igenom och skriva under en kort text dar det intygas att de har rétt att avbryta

nar som helst utan att deras samtida eller framtida vard paverkas.

Infor paborjandet av denna uppsats kontaktade jag professor Olof Johnell pa Ortopediska
kliniken Universitetssjukhuset MAS for att diskutera om en forskningsetisk prévning
behovdes for genomforandet av uppsatsen. Jag blev da upplyst om att det rackte med att
Socialhégskolan gav sitt godk&nnande for uppsatsens genomférande. Jag kontaktade Birgitta
Borafia, kontaktperson pa Socialhdgskolan for magisterkursen, som meddelade att om
verksamhetschefen pa Reumatologmottagningen godkénde att jag intervjuade kvinnorna, sag
inte Socialhogskolan nagot hinder. Jag informerade och diskuterade uppsatsens syfte och
upplagg med verksamhetschef Lennart Jacobsson som gav sitt godkannande till att kvinnorna

kontaktades och intervjuades.

Det var naturligtvis dven svart for mig att hitta ratt bland rollerna. De kvinnor som jag har
traffat tidigare har jag ju traffat i min roll som kurator. Det krdvde darfor ett tydligt
stallningstagande fran mig vid intervjutillfallet att jag inte gick in i rollen som stédjande, utan
enbart holl mig till forskningsrollen. Ett satt for mig att hantera detta har varit att jag har tagit

emot kvinnorna utan den vita sjukhusrocken som jag vanligtvis har pa mig nar jag arbetar.

3. Tidigare forskning

3.1 Funktionshinder och barn

Marie Gustavsson Holmstrém arbetar vid Institutet for handikappvetenskap vid Linkdpings
och Orebro Universitet. Hon har skrivit sin doktorsavhandling om personer med
funktionshinder som skaffar barn. I hennes intervjuer framkom att flertalet blivande foréldrar
oroat sig for foljande faktorer infor beslutet att skaffa barn: Oro for att inte kunna uppfylla
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den forvantade foraldrarollen”, “oro att bli fysiskt samre av graviditeten eller av pafrestningen
att skota ett barn”, “oro for &rftliga faktorer (eller att skada barnet i moderlivet)” (Gustavsson
Holmstrom 2002, s 77, s 87ff).

Marti Parker och Kerstin Sandberg (1994) har skrivit en bok med tips och rad till foraldrar
med rorelsehinder eller till dem med rorelsehinder som vill skaffa barn. De har bland annat
genomfort intervjuer med rorelsehindrade foraldrar och finner tre aterkommande begrepp.
Flexibilitet — att alla har sitt satt att uppfostra barn, men det viktigaste &r att foréldern sjalv
kanner att det ar ratt, att man ska vaga lita pa sin intuition och vara pahittig. Framforhallning —
att tidigt tdnka igenom vilka fordndringar som kommer att behdva goras i hemmet eftersom
det tar tid att fa saker ordnat. Prioritering — nar man har mindre energi maste man vélja mellan
vad som ska gdras nu och senare. Det ar till exempel viktigare att barnet &r glad och métt &n

att huset ar stadat, men att man som sjuk dven maste kunna prioritera sin egen medicinering.

3.2 Upplevelser av att ha ledgangreumatism

Hwang et al (2004) har genomfort en fenomenologisk studie om vilka upplevda erfarenheter
fem kvinnor med ledgangsreumatism har. De kommer fram till att kvinnorna hade foljande
atta upplevelser;

1. svarigheterna med att leva med den svara smartan,

2. uppréatthallande av sin sjalvaktning trots de fysiska och psykiska forandringar som
sjukdomen medfor,

3. negativa kanslor av skam, oro, lidande m .m som kvinnorna upplever,

4. tankar och reflektioner kring det tidigare livet, pa hur det var innan de blev sjuka,

5. det arbete som kvinnorna gor for att aterhamta sig fran sjukdomen och bli friska:
traditionell medicinering, religiosa forestallningar och naturmedicin,

6. kvinnornas sétt att hantera sjukdomen genom att forsoka acceptera den och vara tillfreds
trots smartan,

7. kvinnornas tacksamhet dver det stod de upplever fran familj och andra omkring sig,

8. den framtidstro som kvinnorna har och deras tankar kring hur de kan hjélpa andra (Hwang
et al, 2004).

Archenholtz et al (1999) har genomfért en kvalitativ undersékning om vilken livskvalitet
kvinnor med ledgangsreumatism har. De urskiljer nio omraden som har betydelse for

16



kvinnornas upplevelse av vad som innefattar livskvalitet: att ha hélsa, arbete, familj och
vanner, ett trivseamt och vélfungerande hem, hobbys eller kulturella aktiviteter,
tillfredstallande inkomst, att vara sjalvstandig, att fa socialt stod, och slutligen att ha

sjalvkénsla eller integritet.

Archenholtz et al (1999) sag i sin undersokning att det omrade som flest intervjupersoner
kategoriserade som viktigt for livskvaliteten var familj och vanner. Archenholtz et al menar
att familj och véanner kan ses som en faktor som gor det mojligt att leva ett aktivt och
sjalvstandigt liv utan att behdva ta del av samhallets hjalpresurser. Familjen och vanner kan
dven ses som en trygghetsfaktor i det sjilvstandiga livet (1999). Aven Hwang et al (2004)
diskuterar kring vikten av att kvinnorna far uppleva stod fran familj och narstdende. De
refererar till ett antal undersokningar som visar att stod fran akta maken kan reducera
depression och angest hos kvinnor med ledgangsreumatism och att livskvalitet ar signifikant
relaterat till stodet fran familjen (Hwang et al, 2004).

3.3 Léara sig leva med sjukdomen

Ann-Christine Gullacksen &r socionom och kurator och har skrivit sin doktorsavhandling i
socialt arbete om hur kvinnor med langvarig smarta har lart sig leva med sin sjukdom och hur
de har anpassat sig till sina nya livsvillkor. Den livsomstallningsprocess som Gullacksen
(1998) beskriver i sin egen avhandling bestar av fyra skeenden som alla innehaller en process
i sig.

Det forsta skeendet beskriver vad som hander nar en person drabbas av en kronisk sjukdom.
Det beskriver hur man forsoker halla kvar vid sina gamla vanor och rutiner trots att
sjukdomen gor det allt svarare. Det andra skeendet ar det bearbetande skeendet da personen
blir medveten om att sjukdomen inte kommer ga 6ver av sig sjalv och att den kommer ha
konsekvenser for livet. En kamp pagar for att forsoka klara vardagssysslorna som tidigare
trots sjukdomen. Under det tredje skeendet borjar personen lara sig att hantera sin foérandrade
livssituation. Personen borjar fa kunskap om vad hon kan paverka for att ma battre och har
ofta hittat en del strategier for att klara vardagen. Det fjarde och sista skeendet ar resultatet av
hela omstallningen och bestar av underhallsarbetet kring hur man lever med sjukdomen.

Underhallsarbetet &r allt det som personen gor, ofta i det fordolda, for att kunna fortsatta leva
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med sjukdomen. Det kan till exempel vara att halla igang med sjukgymnastik och annan
egenvard samt att planera sina aktiviteter for att fa kraften att racka (Gullacksen, 1998).

Gullacksen (1998) sammanfattar forskningen kring hur personer med kroniska sjukdomar lar
sig leva med sin sjukdom och hon finner tre teman som ar aterkommande. Det forsta temat,
det inledande, karakteriseras av att personen langtar tillbaka till det som varit, och upplever
svarigheter att tolka och forstd vad det & som hander. Det finns ett stort behov av att fa
information om sin sjukdom. Andra kéanslor som aterkommer ar tvivel pa vad som hander,
kénslan av misslyckanden, forluster och oséakerhet. Det andra temat, vandpunkt, ar ofta ett
erkannande av smartan och av att tillstandet inte &r 6vergaende. Man kan ha fatt en forklaring
till sitt tillstand eller kommit till en kognitiv acceptans. Den nyinsjuknade personen fortsatter
kédmpa for att hitta balans i livet med sjukdomen. Det sista temat, bearbetningen, &r att testa
sin formaga, att se hur mycket man klarar och orkar, man har att blivit sin egen expert och en
aternormalisering har skett. Gullacksen (1998) menar dock att arbetet fortsatter aven efter det
sista temat. Att leva med en kronisk sjukdom kraver ett fortsatt underhallsarbete. Hon menar
att det ar just det langsiktiga perspektivet med att sjukdomen alltid kommer att finnas som
ofta ar svart for den kroniskt sjuke att ta till sig. I sina egna intervjuer har Gullacksen funnit
att med tiden upph0Or smértan att vara det centrala i personernas liv. Den har blivit vad hon
kallar “bakgrundbrus i vardagslivet”. Det som istdllet &r det mest besvarande ar

funktionshindret, begransningen av vad man kan gora (Gullacksen, 1998).

4. Teoretiska utgangspunkter

4.1 Inledning

Som teoretiska utgangspunkter har jag valt kristeori och copingteori. Anledningen till att jag
valt dessa perspektiv ar att de bade &ar processinriktade och beskriver hur personer som
genomgatt svarigheter tar sig igenom dessa. Kristeori beskriver det inre hanterandet och
coping bade det yttre och inre hanterande som manniskor anvander sig av for att bemastra

problem.
4.2 Kris vid foraldraskap och sjukdom

Johan Cullberg skriver i Kris och utveckling (1992) att det finns tva typer av kriser,
utvecklingskriser och traumatiska kriser. Gransdragningen mellan dessa olika typer ar inte
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sjalvklar och manga kriser befinner sig i grazonen mellan dem. Generellt sett kan man dock
sdga att utvecklingskriser utléses av héandelser som normalt sett intréaffar 1 de flesta
manniskors liv men som ibland kan bli alltfor svara att hantera: att komma in i puberteten, fa
barn eller att pensioneras. En traumatisk kris &r en ovantad, plétslig handelse som innebér ett
hot mot individens grundlaggande varden sasom trygghet, fysisk existens eller sociala
identitet (Cullberg, 1992).

Manniskans psykiska resurser blir &n mer anstrangda om det intraffar tva trauman samtidigt i
livet. Individens psykiska energi sanks lattare om man férutom krisen &dven har nagon form av

sjukdom eller far for lite somn (Cullberg, 1992).

Enligt Cullberg (1992) ar det en chock fér manga nyblivna foréaldrar att fA barn. Manga
mammor isolerar sig med barnet och har inte nagra kontakter med andra vuxna. Han menar att
de flesta mammor idag har mycket liten praktisk erfarenhet av hur det &r att ha och skota ett
barn i verkligheten; de har endast den teoretiska kunskap som de last sig till eller fatt berattat
for sig av andra. Manga har inte haft smasyskon eller yngre slaktingar att éva pa sasom man
forr hade mojligheter till genom att familjer och sléktingar bodde nara varandra. Manga bor
langt ifran sina fordldrar och andra slaktingar och man missar harigenom det stod och den

avlastning som mamman annars hade kunnat fa av sin egen mamma (Cullberg, 1992).

For manga foraldrar kan det dven bli problem i relationen mellan mannen och kvinnan. Bada
har nya roller och en arbetsfordelning av sysslorna &r ofta nodvandig. Det kan leda till att
traditionella konsroller uppstar som parterna kan kanna sig missnjda med. Foraldrarna kan
aven fa skuldkanslor dver sina egna behov, och undertrycker sin dnskan att tillfredstélla dessa
(Cullberg, 1992).

En traumatisk kris kan uppkomma nar man drabbas av sjukdom eller invaliditet. Hur stark
krisen blir vid invaliditet beror pa hur viktig den forlorade funktionen har varit for individen.
Exempelvis kan det for en idrottsman bli en storre kris att tvingas amputera ett ben an for en
aldre person som redan mist en del av sin gangformaga. Vid en traumatisk kris hamnar
individen i en ny livssituation som den inte har nagon kunskap eller beredskap for hur den ska
hantera (Cullberg, 1992).
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4.2.1 Krisens forlopp
Krisens forsta akuta skede bestar av tva faser: chockfas och reaktionsfas. Chockfasen, som

varar fran nagra sekunder upp till ett par dagar, ar det forsta som intrader nar man exempelvis
far besked om en narstaendes dod. Fasen kan aven borja gradvis och komma smygande, som
nar en sjukdom sakta dvergar fran godartad till att bli elakartad. Reaktionsfasen kan paga i
fyra till sex veckor. Individen borjar ta sa sakta tvingas att ta in det som har skett. Ofta soker
man efter en forklaring till det som har skett, forsoker se en mening i handelserna. Manga
fragar sig varfor det har skett, tycker att det ar orattvist och undrar varfor just de har blivit
drabbade (Cullberg, 1992).

Den tredje fasen dr bearbetningsfasen som kommer omkring ett halvt till ett ar efter
chockfasen. Individen borjar nu se sa sakteliga se framat och forsoka ga vidare med livet. Vid
kronisk sjukdom brukar man saga att vid denna fas sker en Overgang till ett forsta
accepterande av sjukdomen. Man borjar vénja sig vid tanken pa en framtid med sjukdomen
och de begransningar som den medfér. Man borjar &ven hitta sina nya roller i det sociala

samspelet med omgivningen (Cullberg, 1992).

| den sista fasen, nyorienteringsfasen har nya intressen ersatt de gamla och man har fatt sin
sjalvkansla aterupprattad. Man har lagt krisen bakom sig men kommer att ha kvar den som en
del i sin historia (Cullberg, 1992).

4.3 Coping

De satt som manniskor anvander for att hantera svara situationer och péfrestningar benamns
ofta coping. Coping &r det engelska uttrycket for att klara av eller hantera, enligt Norstedts
engelsk-svenska lexikon. Forskningen kring hur méanniskor bemastrar svarigheter tog fart
under 1950-talet och harror fran saval psykoanalytisk och kognitiv teori som stressforskning
(Gullacksen, 1998).

Coping dar de tankar och handlingar eller de kognitiva beteendestrategier som manniskor
anvander for att hantera de krav som uppstar i en stressfull handelse (Folkman et al, 1987,
Folkman & Lazarus, 1988). Susan Folkman och Richard Lazarus ser individen och
omgivningen som tva delar i en relation och de menar att stress uppstar hos en individ nar hon
inte klarar av att hantera krav fran omgivningen (Folkman et al, 1986a). | en sadan situation

gor individen en forsta bedomning som de bendmner “primary appraisal”, det vill sdga en
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vardering av om den situation som individen befinner sig i kan bedémas som ett hot. Efter
denna forsta vardering sker sa nasta “secondary appraisal” som &r en beddmning av pa vilket

sétt individen kan bemota den eventuellt hotfulla situationen (Folkman et al, 1986b).

Folkman och Lazarus menar att coping dr en persons satt att hantera de svarigheter som
personen moter i sin omgivning och som han bedémer som att de 6vergar hans formaga att
hantera (Folkman et al, 1986a). Coping definieras som “the person’s constantly changing
cognitive and behavioural efforts to manage specific external and/or internal demands that are
appraised as taxing or exceeding the person’s resources” (Folkman et al, 1986b, s 993). De
ser coping som en process, som nagot som forandras éver tid och som &r beroende bade av
individen sjalv och situationen hon befinner sig i (Dunkel-Schetter et al, 1987). De menar
aven att det inte gar att avgora for nagon utomstaende om en coping har varit framgangsrik,
det &r endast den enskilde som kan s&ga om copingen var lyckad eller inte (Folkman et al,
1986b).

Coping har tva olika syften. Dels ska processen hantera de problem som orsakar svarigheten
eller stressen for den enskilda, sa kallad problem-fokuserad coping. Dels syftar coping till att
reducera de negativa kanslor som den stressfyllda situationen vécker, sa kallad kanslo-
fokuserad coping (Folkman et al, 1986a). Forskning har visat att manniskor anvander sig av
bada typerna av coping i stressituationer (Folkman et al, 1986a). Problem-fokuserad coping
kan till exempel vara att aggressivt och intensivt arbeta for att 16sa problemen, eller att bli
rationell och berdknande i sin problemldsning. Kanslo-fokuserad coping kan besta i att man
blir distanserad, soker socialt stod, eller att man gor en ny positivare beddémning av

situationen (Folkman et al, 1986a).

4.3.1 KASAM
Enligt Aaron Antonovsky (1991) beror méanniskors formaga att klara av svarigheter pa vilken

KASAM - kansla av sammanhang de har. KASAM bestar av féljande tre komponenter:
begriplighet, hanterbarhet och meningsfullhet. 1. Begriplighet visar hur pass vél individen kan
se héndelser som gripbara, ordnade, sammanhangande och tydliga. Det vill sdga hur mycket
individen upplever att det som sker omkring henne gar att forstd och forklara. Hon kastas inte
runt i kaos utan det som hon moter hanger samman pa ett begripligt satt. 2. Hanterbarhet
maéter den grad som man upplever att man har resurser att mota de krav som olika handelser

medfor. Den som har en hog kansla av hanterbarhet kommer alltsa inte att kdnna sig som ett
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offer for omstandigheterna eller tycka att det alltid & hon som drabbas av eléande, utan kénna
att man har formaga och kapacitet att klara livets motgangar. 3. Meningsfullhet ar att kanna att
det som livet for med sig &r vart att engagera sig i och satsa kraft pa. Individen tycker att det
kanns lont att arbeta sig igenom de motgangar hon méter och gor sitt basta for att klara det
(Antonovsky, 1991).

5. Redovisning av empiriskt material

5.1 Presentation av intervjupersonerna
A &r 35 ar och har tva déttrar som ar fyra och fem ar gamla. Hon lever tillsammans med bada
flickorna och sin man. A fick sin diagnos medan hon var gravid med den &ldsta dottern men

hade haft inflammationer och vérk ungefar ett ar innan hon fick diagnos.

B ar 33 ar och har en dotter som &r dryg 15 manader. B lever tillsammans med dottern och sin
man. Hon fick diagnos nar dottern var drygt tre manader men hade kant av besvaren under

storre delen av graviditeten.

C dr 36 ar och lever tillsammans med sin man och son som é&r drygt tva ar. Hon fick sin
diagnos nastan samtidigt som hon fick reda pa att hon var gravid men hade kant av véark och

stelhet under ett ars tid.

D &r 28 ar och har tre barn, en dotter som ar sju ar, och en som ar sex ar och en son som ar tre
ar. Hon lever tillsammans med barnen och sin man. D kommer ursprungligen fran
Afghanistan och har bott i Sverige i atta ar. Hon hade haft ont i manga ar och tror att det
borjade redan nar dldsta barnet var litet men fick inte diagnos forran hon var gravid med det

yngsta barnet.

E &r 39 ar och lever ensam tillsammans med sin son som ar lite drygt tva ar. Hon borjade
kénna av vérk under graviditeten men blev battre efter forlossningen och fick darfor inte sin

diagnos forran sonen var drygt ett halvt ar.
5.2 Sammanstallning av empiriskt material

Materialet redovisas utifran sex olika teman indelade i tva avsnitt: upplevelser och svarigheter
och hanterande och st6d.
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5.2.1 Upplevelser och svarigheter

5.2.1.1 Tema 1: Vilka upplevelser hade kvinnorna i samband med att de
fick sin diagnos?
Kvinnorna reagerade dels med oro och funderingar infor framtiden pa diagnosbeskedet, dels

var beskedet vantat och kom i skymundan pa grund av det véantade barnet.

Tre av kvinnorna blev mycket ledsna nér de fick sin diagnos och boérjade fundera 6ver hur
framtiden skulle te sig for dem. B berattar att ”jag blev ledsen /.../ & da kandes bara allting sa
ovisst & hur kommer de har bli. D4 ... kidndes sa orattvist, & precis fatt barn a ... sa har
skulle de inte va & , . sa, sana tankar”. D berattar att “da blir jag jatteledsen, min man
trostade mig, jag tankte pa att om jag blir samre o samre da kommer man do, hur ska de da
bli da jag har sma barn, hur ska de bli”. E sager att “de var fruktansvart, jag borjade ...
storgrata /.../ De blir aldrig som det varit, allt forandras... jag har ett litet barn a ta hand om

som jag knappt orkade lyfta.... Ska det bli sdmre, ska jag sitta i rullstol?”.

De andra tva kvinnorna beskriver inte att de reagerade lika starkt. A berattar om att hon var sa
fokuserad pa barnet hon vantade och det var mycket annat som hande for henne just da;
"alltsd jag reagerade inte sa mycket da, utan da var det sd mycket annat, jag var gravid a de
va forsta barnet & vi hade precis flyttat till hus & de va sa mycket runt ikring sa jag tankte inte
sa langsiktigt pa de faktiskt, da utan de va bara en sak till just da”. C berattar att det tog lang
tid innan nagon lakare uppmarksammade hennes vark trots att hon flera ganger sokte hjalp.
Nar hon sedan fick diagnosen berattar hon att ”’jag kande de pa mig, for, for jag fattade sjalv
ganska lange att de e nanting som inte ar helt normalt, ... sa att det kom inte som nan
overraskning for mig, de gjorde de inte”.

5.2.1.2 Tema 2: Vilka svarigheter upplevde kvinnorna att de hade?
Kvinnorna upplevde praktiska svarigheter, trétthet och hade funderingar infor hur de skulle

hantera att eventuellt vara beroende av andras hjalp.

De svarigheter pa grund av sjukdomen som kvinnorna upplevde med att skéta barnet var
framfor allt att lyfta barnet. De hade svart att lyfta barnet for att bara det eller for att byta
blojor. A berattar "just de har med att inte kunna lyfta &ndan pa ... barnen & fa in blgjan
under, de e jattejobbigt just nar man inte har kraft i sina hander”. B berattar att "’praktiska
svarigheter va de ju saklart, ju mer ont jag fick a ju livligare hon blev, sa a byta pa henne,

lyfta upp henne”. E séger "de e sa otroligt mycket jobb med spadbarn & nar man sjalv har sa
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ont & san vark sa man klarar knappt a lyfta upp barnet pa ett skotbord... sa ar det bara
nanting som man fasar dver”. De hade &ven svart att klara av de vardagliga sysslorna i
hemmet som att laga mat, stada, tvatta och handla. D berattar "alltsa nar man &r sjuk, behdver
man alltsa i alla fall hjalp & stod, alltsa under den har svara perioden var de stod jag
behovde alltsa ndgon komma hjalpa till & laga mat, eller handla hem”. C beskriver att "det ar
matlagningen & sen stadningen som e det riktigt jobbiga, & de for att det blir som en enorm
pafrestning pa kroppen”. Nagra hade dven problem med att 6ppna olika forpackningar, som
till exempel barnmatsburkar. A beréttar ”sen nar de blev barnmatsburkar fick jag anpassa
mig att ... da borjade da nar hon var runt halvaret att min man 6ppnade grejer pa morgonen
nar han akte ivag till jobbet”. C beskriver "de har att éppna forpackningar 6verlag, det ar sa

knéckande, man sitter dar a kampar a kampar a kampar™.

Kvinnorna upplevde trottheten som mycket svar. A beréattar “att man va sa trott da, sa den
tiden dar...blir lite speciell, for den blir som ett vakuum”. B beskriver att "man va sa véaldigt,
valdigt trott pa grund av... vark”. C sager att "jag hade sa ont... i kroppen, sa jag behévde
bara sitta stilla och vila”. D beréttar “man orkar inte barnen att dom skrattar eller skriker
eller va inne springer a leker tillsammans, orkar bara va for sig sjalv”. E beskriver att hon var

“fullstandigt utmattad, uttréttad och forstord”.

En annan svarighet som tre av kvinnorna upplevde géllde behovet av att vara sjalvstandig
kontra behovet av att fa hjalp och stod. A beréttar att ” De e klart sen e de ju begransningarna
o0 de e ju valdigt frustrerande nar man inte klarar grejor, .. dar kénner jag att jag fortfarande
kan kanna att min man sager ’jamen ja gor de, de behdver inte du’, man vill ju faktiskt klara
sig sjalv, man vill ju va sjalvstandig, man har ju alltid gjort de innan & de e liksom svart att
acceptera, de e nog de svaraste fortsatt idag att... man har svart for att be om hjalp, man vill
inte de”. C beréattar angaende att de funderar pa att skaffa stadhjalp nar nasta barn kommer
"jag tycker inte de e sa roligt nar de e ndn annan som gar o stadar mitt hem till mig heller,
for den biten, man vill ju klara sig sjalv s& mycket som méjligt”. E beskriver att kanslan av att
vilja klara sig sjalv gjorde att det var svart att erkdnna att hon faktiskt behdvde hjélp; "de e
klart att de va en otrolig kansla av att ha fatt ett barn men... men man orka inte...orka
ingenting, trott, trott, trott, s va man ledsen for att man kanner att ’jamen sa har ska man ju

inte kdnna”.
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5.2.2 Hanterande och stod

5.2.2.1 Tema 3: Hur har det paverkat kvinnorna att de bade ar mamma och
har en sjukdom?

Kvinnorna har paverkats genom att de upplevt att gladjen 6ver barnet var stérre &n sorgen
over sjukdomen, de kan se fordelar i vad som har hant och att barnets behov fick dem att orka
fortsatta. De beskriver aven de praktiska problem som de fatt och oron infér framtiden.

Kvinnorna berattar om att gladjen dver barnet var stérre an sorgen Over sjukdomen och att
eftersom de var sa fokuserade pa barnet och dess behov kom sjukdomen i skymundan. A
berattar “man var naturligtvis jatteglad att man fatt barn, just att jag da...var reumatiker blev
valdigt underordnat i det stora hela”. B berattar att "alltsa a&ven om man kan tycka att de va
... valdigt dalig tajming o sa, men sen va de nog anda ratt bra fér mig ... hon gick ju anda
forst, & att jag fick lagga de lite at sidan mina behov, for annars tror jag, kanske gravt ner
mig mer.... Hade vatt mer ledsen”. C sdger att: "man har ju... den hér... enorma
gladjekallan... till att se sitt barn, den kan va att man... uppskattar honom annu mer men
samtidigt att man kan skjuta sjukdomen lite grann at sidan”. E berattar "men jag vet jag fick
fragan /.../ *skulle du vilja ha de ogjort?” aldrig i livet, aldrig i mitt liv.... Jag fick min son,
men nu jag fick de har ocksa, men da &r det sahar, vad skulle alternativet ha varit? Att jag
inte hade nagra barn a var frisk, men sa skulle jag inte vilja ha det heller”,

Kvinnorna beskriver ocksa hur barnets behov fick dem att orka fortsétta och gora nddvandiga
forandringar. A sager "men har man smabarn ges inte utrymme o tid att va sjuk utan man
maste va ja finnas dar alltid, for man kan ju inte stdnga av o pa ett barn™. B beréttar att "Sa
egentligen var de véal egentligen hennes behov som fick mig & inse att nu maste jag sjukskriva
mig sa att min man kan va hemma, istallet.... For att jag blev nan natt valdigt radd att jag
skulle tappa henne”. C beskriver hur hon k&nde: ”jag har lika ont om jag inte har barn eller
om jag har barn, ... men har jag barn sa har, har jag nanting som gor det vart”. E beskriver
hur “féraldrainsikten som ... vaknar till liv, man gor det bara, fast man kanske gor de i

dimma”.

Kvinnornas reumatism har paverkat dem som mamma pa olika sétt. A och B sager att det ar
svart att veta hur sjukdomen har paverkat dem eftersom de inte vet hur de hade varit som
mammor om de inte haft sjukdomen. A sager att "man ser de inte som att de e nagot konstigt

eller onaturligt for jag vet ju inte om nanting annat for jag har ju inte haft barn som, som...
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frisk eller utan da ha reumatisk, sa darfor har man ingenting a jamfora med heller”. B séager
att “paverkat mig som mamma? ... ja... Vet inte... . Svart, kanske, for nara inpa... sen vet jag

inte hur de skulle varit annars”.

B, C och E kan se att det har funnits fordelar med att fa sjukdomen trots allt. B blev
sjukskriven nar dottern var ndgon manad gammal och maken fick vara foraldraledig: "de blev
ju fordelar av de har ocksa i praktiken blev de ju att var dotter har fatt ha oss bade hemma
under ganska sa lang tid, tillgang till oss bada, de tror jag... hon matt gott av, o de kan jag
liksom gladja mig at, & tycka att dar har vi en fordel i de hela s&”. C berattar att sonen har
blivit duktig pa att géra manga saker sjalv eftersom hans mamma inte klarar av att gora
allting; ”jag tror att det kan bli positivt i slutandan for man beslutar sig o sa far man gora det,
klart det satter ju storre press pa honom fran borjan ... for hade jag inte haft min fysiska
begransning sa hade jag ocksa sprungit upp o ner med en massa grejor...precis som alla de
andra foraldrarna gor”. E berattar att ” jag har vél fatt en chans att... ge mitt barn nanting
som jag aldrig trodde var mojligt, namligen sa mycket ...tid. Det ar guld véart, jag kan inte

gora sa mycket med honom men jag kan ... kan va med honom”.

Men det finns dven det som har paverkat dem negativt. Alla fem kvinnorna beskriver de
praktiska svarigheter med blgjbyten, att bara barnet, stada och laga mat, som de har haft och
som har gjort livet som mamma svart (se under rubriken upplevda svarigheter for exempel). C
beskriver sin oro éver att hon inte skulle kunna hinna fram till barnet i tid pa grund av sina
svarigheter att rora sig; "men de va under en period som jag ... valdigt ont i foten, de va nar
han var lite storre borjade ga o springa, dar kande jag att dar var det jobbigare just... att jag
inte kunde transportera mig o han sprang fore sa da var man ju orolig att han skulle skada
sig o klattra upp i nanting och att jag inte kunde ta tag i det”. E berattar om sin kénsla av att
inte duga som foralder; “ja, man &r begransad precis hela tiden, & sen den hér fruktansvarda
trottheten.... Ar sé trott s man stupade & de gor ju att man blir s& ledsen & nedstamd alltid,
man kanner ju ’ja men jag duger ju inte som mamma’, herregud, har tycker alla andra man
sitter & pratar med hur... mammagrupper, hur fantastiskt det ar ha fatt barn & allting e sa
gulligt & de e sa bra allting, allt fungerar & sa sitter man dar sjélv da a tycker livet e pest, det
va inte alls sahéar jag hade tankt mig de, ... sa att de e ju... belastning a kénna sa bara de....

Att man inte kan racka till som féralder, for de gér man inte”.
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Bade A och E funderade en del pa hur framtiden skulle bli med sjukdomen. A séger att "de
slar mig lite ibland de har med att hur ar jag om tjugo ar”. E beréattar att “man inser lite mer
vad som ar viktigt. Att ta vara just pa viktiga bitar, inte planera sa mycket for, /.../ poangen
ar att man ska ta vara pa det som man har har o nu, o det har jag lart mig gora verkligen... a

jag tror mitt barn har en oerhord gladje av det ocksa, ... att jag lever sa”.

5.2.2.2 Tema 4: Hur har kvinnorna hanterat upplevda svarigheter?
Bade barnet och att fa en diagnos var en hjéalp for kvinnorna i att hantera svarigheter. De har

anvant hjalpmedel, bade egna och traditionella, for att 16sa sina praktiska problem och hittat
alternativa sétt att 16sa problem. De har &ven varit hjélpta av sin positiva l4ggning och att de
pratat med sin omgivning. En stor hjalp for att hantera de praktiska svarigheter som den nya
situationen medfdrde var det stod de fick av sin man och sina anhériga. Detta beskriver jag

narmre under tema 7.

A, C och E upplevde att diagnosen i sig var en hjalp i att hantera svarigheterna. A beskriver
att diagnosen kénns som en trygghet i kontakten med Forsékringskassan och kanner att
diagnosen gor det lattare att fa ratt hjalp; “for man har faktiskt en kronisk diagnos pa en
sjukdom & dar kanner jag val att jag kan falla tillbaka pa de & att jag kan k&nna mig trygg i
det liksom & man hoppas de har med Forsékringskassan de har att dom vet vad de... vartat de
gar”. C berattar att det ar lattare att hantera sjukdomens béattre och sémre perioder nar man vet
vad det beror pg; "vissa perioder mar man jattebra och sen da far man verkligen... nedgangar
men det ar mycket lattare att hantera idag nar man vet vad det ar for da man kanner sina
begransningar pa annat satt, sa ar det otroligt skont att ha diagnosen”. E beskriver att det
bade var en chock och lattnad att fa diagnosen; "de var fruktansvart, jag borjade storgrata a
samtidigt sa va de ju en lattnad for att...da forstod jag ju att de inte bara inbillning utan...de
e ju nat som verkligen e fel, det vet man ju i & for sig att de e nanting som inte stammer, men

det...va ju anda skont att fa det bekraftat”.

Tre av kvinnorna beréttar att barnet i sig var en hjalp for dem att hantera trottheten och
smartan av sjukdomen, samt &ven de ké&nslor som insjuknandet vackt. B berattar att ”jag tror
faktiskt att de hjalpte en hel del att jag hade min dotter, jag kunde inte ligga kvar i sangen pa
morgonen & ...tycka synd om mig sjélv, na jag maste upp, jag maste...upp pa natterna a sa
nar hon vaknade, ja tror att de va bra for mig”. C beskriver att "de som ar svart i vardagen,
de e svart oavsett om jag har barn eller inte, .... Jag menar jag har lika ont om jag inte har
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barn eller om jag har barn,... men har jag barn sa har, har jag nanting som gor det vart”. E
séger att "De e den har foraldrainstinkten som...vaknar till liv, man gor det bara, fast man
kanske gor de i dimma & man e svimfardig @ man...man kommer knappt ihdg hur man klara
de men man gor det for att nar man hor sitt barn skrika de e nanting...de vacker nanting till

liv inom en allsd man bara gor det”.

Vad galler de mer praktiska problem som kvinnorna stélldes infor sa anvéande de sig bade av
mer traditionella hjalpmedel som de fatt via Reumatologmottagningen eller
Hjalpmedelscentralen och av egna alternativa losningar. A berattar att hon klarade sina
svarigheter med blojbyten; “genom att kopa up-and-go’, sa fort dom kunde sta fick dom
borja hoppa i dom for de var ju mycket lattare for mig an att jag skulle lyfta andan for a fa
upp den”. B sdger att “hemma tycker jag att man har ..klurat ut mesta sjalv...forsoka
underlatta for sig sjalv, eller géra pa nat annat satt /.../ med brodknivar, kop nagra som ar
lattare & skéara me & osthyvlar & sana halkskydd for burkar & sd”. C beskriver “en
ostférpackning, dar e en flik man ska 6ppna, det har jag insett de inte I6nt forsoka ens, jag
hamtar en sax... koper fardigskivat brod, /.../ jag far kopa fardiga grejor, jag ska inte sta o
kampa med att slita upp nan forpackning nar det kommer gora jatteont pa mig, jag far inte
grepp o sa trillar man eller slinter, anvand hjalpmedel omgaende sa slipper man den héar
egentligen konfliktsituationen med sig sjalv”’. E berdttar om hur hon klarade bl6jbyten;
"skotbordet, det hade en san har avtagbar dyna langst uppe, sa att den plockade jag av o la
direkt pa golvet sa att jag inte behovde...lyfta upp honom & sen byta pa honom for de klarade
jag inte... och da bytte jag bloja pa golvet sa att, de va en otrolig hjalp”.

A, B och E tycker att det ar viktigt att halla humoret uppe och kan se att de har blivit hjélpta
av att de har l&tt for att se livet positivt. A séger att ”jag tycker de e valdigt viktigt att man inte
forpestar tillvaron me de, utan att... de forsoker jag i storsta mojliga man halla for mig sjalv,
naturligtvis hemma sa far dom ta de ibland men man forséker halla i alla fall halla humoret
uppe”. B beréttar att hon ar nog ganska positiv i grunden, a... tror att bade manniskor kan
forandras o att man sjalv kan forandras o att man har méjlighet & paverka sitt liv’. E
beskriver att ”jag ar i grund o botten en positiv & glad person, ... de tappa jag valdigt mycket
under det aret nar jag var sjuk, da var jag minst av allt positivt men ... jag har blivit mig sjalv
igen pad nagot satt, klart de har val med hur man e som person ocksa....F: att den

grundpersonen du ar har hjalpt dig? E: ja, det tror jag, absolut, det tror jag”.
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Ett satt att hantera svarigheter som man stélls infor har for tre av kvinnorna varit att hitta nya
alternativ eller nya sétt att gora saker pa. A sager att det "det mesta ar att man ska...leva som
vanligt, att de handlar om att hitta de vanliga alternativen men genom da forenklingar som
jag pratade om innan att man sager till mannen pa morgonen att *6ppna dom’ eller sa, sana
smasaker sa att de inte hinner bli en stor grej nar man kommer nanstans att man ar lite
forberedd pa att vissa saker ar jobbigt men att... de sen finns hjalp att fa”. C beréttar att nar
hon ska trana sa véljer hon noggrant ut vilka klader hon ska ha pa sig for att slippa fa besvar
med svara knappar; "men dom dagar jag ska ga ivag o trana, da ska man ta pa o ta av
kladerna en gang till, sa kladerna har jag verkligen sorterat i latta klader, svara klader /.../
... sant kan jag lagga ner valdigt mycket tid pa a tanka ut vad man ska sétta pa sig beroende
pa om man behdver ta av sig det igen eller inte”. E beréattar "Och av det jag inte kan géra, vad
kan jag gora istallet? A som till exempel ... jag kan inte cykla langre.... Vad gor vi da? Ah, d&
tar vi bilen sa aker vi ut nanstans, man far hela tiden hitta pa nan...alternativ l6sning som ar
lika rolig istallet for att ...hanga upp sig pa sant man inte kan gora far man forsoka hitta

majligheter till sdnt man faktiskt kan klara av”.

A och B tyckte att det hjélpte dem att beratta for omgivningen om att de hade blivit sjuka. A
sager att “daremot forklarar jag ofta nar jag tréaffar nya personer /.../ de e battre & séga ’jag
ar reumatiker’ sa att folk vet om de, absolut ingenting att dom ska tycka synd om eller s&, men
att dom ska veta sa att dom kan forsta i alla fall lite mer, att man kanske inte kan handla dom
har jattetunga grejorna sa att ... mer den typen av forstaelse”. B sager att det ”Jag tror att de
va klokt av mig att jag beratta de ... for alla, att jag inte ... tog liksom hansyn till nan utan
fragade dom hur jag madde sa beratta jag de, i alla fall for dom som stod narmst, ... de tror
jag har okat forstaelsen ... nu har dom barjat se o forsta o erbjuda hjélp ocksa for ibland kan

man kénna sig lite tjatig om man hela tiden ska fraga men aldrig fa en fraga tillbaka.”.

Tre av kvinnorna berdttar om det viktiga i att inte ge upp utan fortsatta kdmpa fast det kanns
overmaktigt. A sager att for henne ar det “viktigt att komma igang, att komma ut o att man
liksom forsoker gora allt som man gjort innan att man nog angrar sig om man inte kampar
till de dar lilla extra men jag tror att de e latt att man ... stagnerar a satter sig ned a da att
man sen kanner att man forlorat sa mycket av den tiden”. B séger att "De e viktigt att kunna
be om hjalp a inse sina begransningar a sa, men sen samtidigt ocksa... just titta pa sig sjalv o
vad kan jag gora, gora for a ma béttre, a for att de ska funka bra a...sa att man inte... latt for

mig a saga nar allt funkar bra, men att inte sla sig ner for mycket”. D berattar om att hon inte
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vill be andra om hjdlp trots att hon egentligen var i behov av det; ”Om jag ber dom komma a

hjalpa mig dom kommer, men da téanker jag alla har ansvar for sin familj”.

5.2.2.3 Tema 5: Vilket behov av stéd upplevde kvinnorna?
Kvinnorna upplevde framfor allt ett behov av att fa avlastning med barnet. Behovet av stod

har minskat allt eftersom barnet har blivit dldre och kvinnorna blivit battre i sjukdomen.

Det storsta behovet av stéd som kvinnorna upplevde att de hade under den forsta tiden hemma
med barnet var att fa avlastning. A hade inget egentligt behov av stoéd med sitt forsta barn,
men upplevde ett stérre behov nar andra barnet foddes av att fa avlastning med den é&ldsta
flickan; ”de e val de enda som jag skulle eller vi skulle eller de skulle verkligen behdvt att hon
va pa dagis/.../ men de va ju en kombination av att hon var aktiv o jag da me min
sjukdomshild”. B hade behov av att fa vila och prata om det som var svart; ”I o med att man
va sa valdigt, valdigt trétt pa grund av ... vark, i bérjan nér jag var hemma med henne sjalv,
att min mamma till exempel kom da o da o tog henne en stund sa att jag fick vila, de marktes
stor skillnad nar jag kunde gora det, sen ocksa nar min man sen var hemma, kunde vila,
hamta kraft sa de va viktigt de stodet /.../ avlastning, men ocksa ... prata om de fa beratta o
sa ..., folk lyssnade omkring mig, de va ocksa en hjalp tror jag”. C beréttar att det hade varit
svart att klara sig utan hjalpen fran maken; “jag kan saga jag ar oerhort tacksam over att jag
inte... lever ensam sa att saga... oavsett om jag haft barn eller inte”. D beskriver att hon hade
behov av nagon som kunde avlasta henne med sysslorna i hemmet; “under den har svara
perioden var de stod jag behovde alltsd nagon komma hjélpa till & laga mat, alltsa gora
nagon ordning, laga mat eller, handla hem”. E séager att "man behover avlastning, det ar inte
normalt att man ska skota ett litet spadbarn helt ensam dygnet runt, de e, de e ingen manniska

som klarar de”.

A, B, D och E berdttar att behovet av stod har minskat allt eftersom barnet har blivit dldre och
kvinnorna har kunnat ta medicin som gjort dem béttre. A sager att hon upplever inte att hon
har nagot behov av stod; " jag har inte upplevt nat behov av de, nu har jag i o for sig mamma
som jobbar ganska lite 0 som kommer”. B sdger att "dels har jag blivit battre ocksa samtidigt
som hon har blivit aldre, ... s& nu kan jag i princip gora allt omkring henne s& nu ar det mer
sa att vi delar pa allt omkring henne som vem som helst, tror jag”. D beréattar att eftersom
sonen "har blivit aldre fick jag ata min medicin, da behdvde jag ingen hjalp eller stod”. E
sager att hon inte har nagot behov av stod nu och att det stodet hon har behov av tillgodoses
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genom barnets pappa; “kan inte kanna att jag har nat ...stérre behov av de nu /.../ , &
(barnets) pappa han ser mig ju dagligen & han vet precis vad de har handlar om, han e
valdigt, hjalpsam a stéller upp. Sa sdger jag att jag e jattetrott & behover hjélp, vilket inte

hander ofta, men nar jag val gor de sa staller han upp for da vet han nu behover hon vila”.

5.2.2.4 Tema 6: Vilket stod upplever kvinnorna att de har fatt?
Kvinnorna upplever framfor allt att de fatt stod fran sina man och fran sina anhdriga men dven

fran sjukvarden. Nagra kvinnor upplevde att de inte fick tillrackligt med stod och avlastning.

Det storsta stodet for fyra av kvinnorna har kommit fran deras makar. De har fordelat
sysslorna i hemmet mellan sig och mannen har kommit hem tidigare fran sina arbeten for att
bistd dem med hjalp. A séger att "hade vi fordelat alltsd hemarbetsuppgifterna sa att han,
skotte all stadning fran de vi flyttade ihop s& han bara, han fortsatte med de /.../ sen nar de
blev barnmatsburkar fick jag anpassa mig att ... min man éppnade grejer pA morgonen nar
han akte ivag till jobbet”. B beréattar att hon "fick ett valdigt stort stod fran min man & mina
foraldrar min syster & sadar, mycket uppméarksamhet a forstaelse /.../ ja... forsokte informera
min man s& mycket som mdjligt sen efter hand om min sjukdom sa han &r véldigt duktig pa a
se sjalv va han kan behova gora a fordela sysslorna hemma”. C beréttar att hon har stort stod
av sin man men att det tagit tid att hitta ratt bland férdelningen av sysslorna; “min sambo, jag
har ett enormt stod utav honom, men, aven i var relation sa, det tar ju tid aven for min sambo
att inse att de & vissa grejer jag inte kan gora, idag sa koper han ju rakt av att jag inte kan,
dammsuga, trots att det beh6vs”. D beréttar att det enda stodet hon fick kom fran maken; jag
hade inte haft nagon sarskilt hjalp a stod de va bara min man, ibland va han alltid ledig, va

han hemma, ibland fick han komma tidigt”.

Kvinnorna hade aven stor hjalp fran sina anhoriga. A har haft hjalp av sina foraldrar som
hjélpt till; "mamma som jobbar ganska lite 0 som kommer, nu bor dom tio mil harifran, men
dom kommer ofta & hjalper till s& fort dom kan”. B berattar att hon fick hjélp fran "mina
foraldrar, min syster, min man, min svarmor ocksa sa. O alla var mycket sa horde av sig
mycket o fragade om de kunde hjalpa till o fragade mig vilken hjélp jag ville ha, ... ingen som
dundrade in s& o tog Gver utan fragade”. C fick hjalp av sin syster som arbetade inom
sjukvarden nar hon skulle till lakare, "det var oerhort skont att det blev min syster som tog me

mig for hon kunde snacka for mig”. C fick dven “hjalp av svarmor som kom hem o stadade
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lite hos oss /.../ sen hade jag nagra vaninnor som ocksa var foraldraledig som manga ganger
kom hem o lagade mat till mig”.

Tre av kvinnorna berattar att de inte tyckte att de fick tillracklig med avlastning. For A’s del
var det att hon inte fick dagisplats till sin &ldsta flicka och att hon sokte efter hjalp med
blojbyten utan att hitta nagot; ”jag har problem med att man inte kunde fa hjalp med att fixa o
fa hjalp med att byta blojor for de fanns inget annat o jag vet jag sokte pa alla mojliga for de
var ju helt stort oméjligt”. D hade hjalp av sin man med barnet och hemmet men saknade
nagon annan som kunde hjélpa till nar maken var pa sitt arbete; “jag hade inte haft nagon
sarskilt hjalp a stod de va bara min man, ibland va han alltid ledig, va han hemma, ibland
fick han komma tidigt, & hjalpte till mig /.../ om de hade varit nagon som kunnat kunna ta
hand om hushall eller kunna komma & ta hand om barnen, vara med dom en stund”. E var
ensamstaende med sin son och hade ingen som kunde hjalpa henne under den forsta tiden.
Hon beréattar om sitt behov av stéd att hon hade “ett enormt behov men, de va ju det behovet
som inte blev tillgodosett... & de va ju det som gjorde att jag madde sa fruktansvart daligt ....
A att de tog ju ... ett par m&nader innan jag ...fick stod, ... d& var ju pappan inte inblandad,

klart han kom ju o hélsa pa men som besokare”.

E var ensamstaende med sin son och hade inga anhdériga som kunde hjalpa henne eller ge
avlastning. Hon fick istallet hjalp och stod fran samhéllet. E berattar att hennes BVC-
skoterska uppmarksammade att hon inte madde bra och "da hjélpte hon mig att ... komma till
Victoriagarden, a dar fick jag ga tre eftermiddag i veckan, inte sa mycket pa grund av att det
var problem utan mer for att ... avlasta kan man saga o fa lite stod for det kravs, fa
bekraftelse pa att man duger som foralder”. E fick dven hjéalp fran kommunen som hade en
"hjalp for familjer med speciella behov & déaribland raknades jag, ... sa att vissa dagar nar
jag var sa pass sjuk att jag kéande 'nu orkar inte jag’ sa kunde jag ringa a da kom dom hem
till, i hemmet & passade barnet at ... det var ljuvligt att kunna kanna den tryggheten att

’jamen ar det riktigt kris sa kan jag i alla fall ringa’, sa det gjorde jag”.

A, B, C och E har dven upplevt ett stod fran sjukvarden. A upplever att hon fick stéd vad
galler att Gvervinna sin oro for mediciner; ”jag var har pa dagrehab, a visst alla berattade a
forklara for mig a jag forstar men man vill inte riktigt ta at sig, a sen var jag en gang till a nu
fattar jag att man maste forandra o att man maste... ja anpassa sig pa ett annat satt”. B

berattar att hon fick stod av sin ldkare for att kunna bli sjukskriven sa att maken kunde bli
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pappaledig; "nér jag tog upp det med min lakare sa var de ju, hon ifragasatte inte de utan hon
kunde absolut forsta... jag borjade forklara detaljer & praktiskt darhemma att ja hade svart a
lyfta henne & dar byta bléja a allt sa men hon hade ju full férstaelse for de”. C upplevde ett
stod genom att hon fick olika hjalpmedel via sjukvarden; ”a dar kénner jag att jag fick ett
enormt stod & jag fick jattemycket saker... som jag till en borjan med kanske inte riktigt
forstod hur jag... skulle anvanda alltihopa, men att jag har fatt hjalpmedel i hemmet, det har
underlattat oerhort for mig... a likasa att man ...varit har pa dagrehabiliteringen ... & déar
dom verkligen gatt igenom med en for det ar verkligen s& man behdver visa man behéver bli
introducerad”. E kanner att hon fick hjalp via sin BVC-skoterska; ”sen har jag min BVC —
skoterska att tacka for valdigt mycket att hon verkligen fangade upp mig a inte bara nojde sig
med ett svar att jag mar bra, utan att hon verkligen gav sig tid att sitta & grava lite & luska

ocksa”.

6. Analys

Mitt syfte med uppsatsen har varit att ta reda pa vilka upplevelser de kvinnor har som fatt
ledgangsreumatism i samband med graviditet eller strax efter forlossning samt hur de har

hanterat de svarigheter som de mott.

6.1 Upplevelser och svarigheter

6.1.1 Vilka upplevelser hade kvinnorna i samband med att de fick sin diagnos?
Tre av kvinnorna upplevde det som svart nar de fick besked om att de hade

ledgangsreumatism. Just detta ar en vanlig reaktion under den akuta fasen av kriser (Cullberg,
1992). Ann-Christine Gullacksen (1998) skriver att i det forsta skedet av
omstallningsprocessen kommer man till en insikt om att ens smérta inte kommer att ga 6ver
av sig sjalv och man soker professionell hjalp. Nar man da far bekraftat att man har en
sjukdom och sjalv borjar inse att ens smarta kommer bli langvarig vécks tankar pa framtiden.
En oséakerhet uppstar kring hur man ska klara av de drémmar och visioner man hade om hur

livet skulle levas.

De andra tva var mer fokuserade pa barnet och upplevde att sjukdomen kom i skymundan.
Cullberg (1992) skriver att just vid sjukdom kan insikten om sjukdomen komma smygande sa
att det blir svart att direkt avgora nar chockfasen intrader. Man kan dven tolka reaktionerna

som ett forsvar som trader in for att skydda kvinnorna mot insikten om vad som drabbat dem.
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Forsvarsmekanismer upptrader vid den akuta fasen som ett skydd mot att allt for snabbt
tvingas ta in det som hant (Cullberg, 1992). Gullacksen (1998) redogor for att manga av
hennes intervjupersoner upplevde att just det langsiktiga, kroniska med sjukdomen var svart

att ta till sig.

6.1.2 Vilka svarigheter upplevde kvinnorna att de hade?
De svarigheter som kvinnorna senare stétte pa nar barnet var fott handlade mycket om de

praktiska problemen som uppstod pa grund av att de hade ont i sina leder och var trotta. For
kvinnorna har har skett tva stora forandringar. De har dels fatt en sjukdom, dven om alla annu
inte fatt den diagnostiserad, som gor att de férutom smarta och stelhet dven kanner en stor
trotthet. Dels har de fatt ett litet barn som kraver standig omvardnad och mycket arbete som
inte tidigare funnits for kvinnorna. Archenholtz et al (1999) skriver just att sjukdomens
konsekvenser kan upplevas som ett hot mot sjalvstandigheten och darfor ge upphov till

nedstamdhet.

Gullacksen (1998) beskriver vidare hur det fér kvinnorna i hennes studie var viktigt att
behélla sin sjilvstandighet och inte kdnna sig beroende av stodet fran de anhdriga. Aven
kvinnorna i denna studie har upplevt konflikten av att vilja klara sig sjalva och vara
sjalvstandiga men anda till viss del vara beroende av andras hjalp. Fér kvinnorna i denna
studie beror det 6kade behovet av hjalp pa att de fatt bade ledgangsreumatism och barn. Den
sjalvstandighet som de tidigare haft har darfor blivit dubbelt beskuren. Det kan bli en standig
paminnelse om de begransningar som sjukdomen medfor, nar man inte klarar av vissa
moment i vardagen vilket kan upplevas som mycket pafrestande. Gullacksen (1998) skriver
att det for kvinnorna i hennes studie var lattast att acceptera beroendet av andras hjalp i det
akuta skedet av sjukdomen. Men allteftersom tiden gick och sjukdomens langsiktighet blev
tydlig blev beroendet av andras hjalp mer negativt for kvinnorna. Vad géller kvinnorna i
denna studie har deras behov av hjalp varit som storst under den forsta tiden nar barnen var
sma och innan deras mediciner gett full effekt. Ingen av kvinnorna tar upp att det var
konfliktfyllt for dem med beroendet av hjélp, vilket da kan bero pa att deras behov av hjalp

var som storst i det akuta skedet och déarefter har avtagit.
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6.2 Hanterande och stod

6.2.1 Hur har det paverkat kvinnorna att de bade ar mamma och har en
sjukdom?
Kvinnorna beskriver hur barnens behov fick dem att orka fortsatta kdmpa trots sjukdomens

besvarligheter. Gladjen 6ver barnet och fokusering pa dess behov gjorde ocksa att sjukdomen
kunde skjutas at sidan. Hwang et al (2004) menar att stodet fran familjen ar en av de
viktigaste delarna for livskvalitet hos kvinnor med ledgangsreumatism och att stodet kan bidra
till att minska kanslor av nedstamdhet. Aven om ett litet spadbarn inte kan ge kvinnan stod i
rent praktisk mening tycks det som att det har gett kvinnorna ett mentalt stod i att de maste
klara av vardagen for barnets skull. Enligt Archenholtz et al (1999) ar det ocksa just familj

och vanner som ar den viktigaste faktorn for att k&nna livskvalitet.

Enligt Antonovsky (1991) beror manniskors formaga att hantera problem pa vilken kénsla av
sammanhang de har. Kvinnornas beskrivning av att barnets behov hjélpte dem att komma
igenom den svara tiden kan ses som att de hade en stark kansla av meningsfullhet med det
som hande. De kande att det var vart att ta sig igenom alla svarigheterna for barnets skull.
Man kan &aven se att kvinnorna blev hjalpta av att de fick en diagnos pa sina besvar som ett
satt att fa storre begriplighet av det som hant. Med diagnosen féljde en forklaring som gjorde
det som skedde mer begripligt. Man skulle utifran detta kunna havda att kvinnorna har haft en
stark kansla av sammanhang, KASAM. De har kunnat se en forklaring till vad som h&nt dem
och ként att det var meningsfullt att investera tid och kraft i att ta sig igenom problemen.

Kvinnorna har sett att de har formaga att ta sig igenom och hantera sina motgangar.

6.2.2 Hur har kvinnorna hanterat upplevda svarigheter?
Hanterandet eller copingen av de svarigheter som kvinnorna upplevt kan ses ur tva perspektiv.

Dels kan man se att kvinnorna behovt hantera att de har fatt en kronisk sjukdom, dels att de
behovt hantera alla de vardagliga svarigheter som det nya livet med sjukdomen, och sma barn,
fort med sig. Gullacksens (1998) omstallningsprocess beskriver copingprocessen av det
langsiktiga perspektivet. Utifran detta skulle man kunna se att kvinnorna har hittat strategier
for att paverka sin vardag och hantera den utifran den nya livssituationen. De har fatt en tkad
kunskap och insikt i vad de behdver gora for att ma bra och vad de inte alltid sjalva klarar av
att gora utan hjalp fran omgivningen. Man skulle darfor kunna saga att de har kommit till det

tredje skeendet i Gullacksens modell. Det ar dock svarare att se utifran materialet om de dven
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har natt det sista skeendet; omstallningsprocessens resultat dar sjukdomen har integrerats med
livet i 6vrigt och det fortsatta underhallsarbetet for att hantera den fortgar.

Enligt kvinnorna var sjalva diagnosen en hjélp i att hantera svarigheterna som féljde av
sjukdomen. Man kan &ven se diagnosen som en hjalp i den ké&nslofokuserade copingen
(Folkman et al, 1986) satillvida att man kvinnorna nu kan géra en ny bedémning av sin
situation utifran ljuset av att de vet vad det ar de har drabbats av. Att fa besked om vilken
diagnos man har ger atminstone nagot svar pa varfor man drabbats. Beskedet kan darmed ha
gett kvinnorna en mojlighet att géra en ny bedémning. Kvinnorna befinner sig fortfarande i
samma situation men de har genom diagnosen fatt en mdjlighet att gora en ny beddémning,
primary appraisal. De kan d&r omtolka situationen som att den inte langre utgor ett hot. Eller
om situationen fortfarande uppfattas som hotfull genom kéanslofokuserad coping. Gullacksen
skriver att "Forklaring och orsak till tillstandet kan fa stor betydelse for bearbetningen av
livsforandringen” (1998, s 108). Hon ser diagnosen som en viktig del i att l&ra sig leva med
sjukdomen. Alla kvinnorna hade gatt en langre eller kortare tid och kéant av vark och stelhet
innan de fick sin diagnos. Nagra hade sokt lakare tidigare utan att kunna fa besked om vad de
led av. En sadan vantan, dar symptomen fortsatter, vacker latt oro och manga tanker om vad
det kan vara som man har drabbats av. Oron forvérras ofta av att man dessutom maérker att
man hela tiden far mer och mer ont, vilket nagra av kvinnorna beskrivit att de fick. Det ar
darfor naturligt att en viss lattnad kan infinna sig nar man far en diagnos som forvisso ar
kronisk men som gar att behandla och som inte heller ar livshotande. Diagnosen gor det ofta
aven lattare att forklara for saval anhoriga som arbetskamrater varfor man inte kan utféra
vissa sysslor. Med diagnosen foljer ju aven tillgang till den kompetens som finns inom
sjukvarden. Nar de fick en diagnos kunde aven symtomen bli begripliga for kvinnorna genom
att de fick en forklaring pa varfor de haft ont. Enligt Antonovsky (1991) 6kar individens

formaga att ta sig igenom svarigheter om det som hander &r begripligt.

Cullberg (1992) skriver att i det bearbetande skedet av krisen sker inldrningen av nya roller
for den som drabbats av en kronisk sjukdom. | Gullacksens (1998) modell ar det bearbetande
skeendet en tid av medvetenhet om att man maste gora forandringar i sin livssituation for att
klara av sjukdomens foljder. Oro, sorg och ett behov av att lara sig leva med dessa
forandringar ar konsekvenser av denna insikt. Nagra av kvinnorna valjer att se de fordelar
som sjukdomen har fort med sig och kanske kan man se detta som ett satt att tillfredstélla
behovet av att lara sig leva med forandringarna. Eftersom kvinnorna inte har kunnat paverka

de konsekvenser som sjukdomen fort med sig i form av smarta, svaghet och trotthet véljer de

36



att se fordelarna med de konsekvenser som sjukdomen har haft for deras barn. Eftersom det
har forflutit en viss tid mellan det att kvinnorna upplever det som hént och att de aterberattar
det vid intervjutillfallet &r deras beréttelser formodligen fargade av det som har skett senare.
Om kvinnorna kan beddmas ha kommit till det som Cullberg (1992) bendmner
nyorienteringsfasen i krisforloppet kan man dven se det som att kvinnornas eventuellt skadade
sjalvkansla har aterupprattats och de svikna férhoppningarna om hur livet som mamma skulle
bli har bearbetats. De kan darfor i ljuset av att ha gatt vidare med livet se det som skedde som

atminstone delvis positivt.

6.2.3 Vilket behov av stod upplevde kvinnorna?
Forutom de hjalpmedel som kvinnorna fick via sjukvarden och kommunen hittade de pa en

del egna losningar for att hantera sina bekymmer. Det kan vara ett satt att fa kontroll Gver
sjukdomen att komma pa egna praktiska I6sningar till svarigheterna. Genom att hitta
alternativ till att behdva be om hjalp okar kvinnorna sin sjalvstandighet och minskar
beroendet av att nagon annan maste finnas till hands for att bistd dem med hjalp. Nagra av
kvinnorna beskrev dven hur de hittat alternativ till vad de brukade tycka om att géra forut,
som att ta bilen en runda istéllet for att cykla. Tack vare forandringar kan livet fortsétta, inte
pa samma satt som forut, men med tillrackligt goda substitut. Cullberg (1992) skriver att nar
man har kommit till nyorienteringsfasen av krisen har ofta gamla intressen ersatts av nya. Att
hitta nya lésningar och alternativ till hur man skoter sina vardagliga sysslor kan dven ses som
en problem-fokuserad coping (Folkman et al, 1986a). Coping-processen syftar da har till att
reducera svarigheterna som man moter genom att losa de faktiska problem som finns.

Hanterandet blir darigenom en problemldsning.

Majoriteten av kvinnorna upplevde att deras behov av stéd har minskat allt eftersom tiden har
gatt. De hanfor detta till att barnet har blivit aldre och att de sjélva har borjat ta mediciner som
har gjort att symptomen av sjukdomen har minskat. Férmodligen har de ocksa hittat sina nya
roller och sina sétt att leva med sjukdomen vilket gor att tidigare svarigheter inte kanns lika

patagliga langre.

6.2.4 Vilket stod upplever kvinnorna att de har fatt?
Kvinnorna upplevde ett stort behov av att fa avlastning med barnet sa att de kunde fa vila och

aterhamta sig. Det storsta stodet de fick har var fran maken och Gvriga anhoriga. Bade
Archenholtz et al (1999) och Hwang et al (2004) har kommit fram till att stodet fran de
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anhoriga var det viktigaste for personer som fatt ledgangsreumatism. Gullacksen (1998)
redovisar i sin avhandling ett antal olika studier kring hur stod fran familj har fungerat for den
som far en kronisk sjukdom. Resultaten visar bade pa att stodet fran de anhoriga ar det
viktigaste stodet for den sjuke men dven pa att stodet fran familjen kan bli nagot negativt.
Detta galler bade da familjens stod gor att sjukrollen uppratthalls och da den sjuke sjalv
upplever att stodet tenderar att Gverga till att bli allt for dverbeskyddande.

Det stod och avlastning som kvinnorna fick kan &ven ses som en del i kvinnornas coping.
Stodet &r ju i sig bade en problem-fokuserad coping genom att kvinnorna blev hjalpta med att
hantera de praktiska problemen och kénslo-fokuserad coping genom att de fick mgjlighet att
prata med sina anhoriga om de kanslor som vackts. Det ar svart utifran mitt material att dra
nagra slutsatser om hur pass aktiva kvinnorna sjéalva var med att efterfraga bade praktisk hjalp
och emotionellt stéd. For att det ska kunna ses som coping behover kvinnorna sjalva ha
signalerat att de var i behov av hjalp. Ett sddant signalerande kan ju dven ske pa mer subtila
satt utan att man aktivt ber om att fa hjalp. Det ar darfor svart att avgéra om stodet kvinnorna
fick kom utifran deras egna initiativ eller genom att omgivningen sjalva uppmarksammade

behovet.

7. Sammanstéallning och avslutande diskussion
De upplevelser som kvinnorna hade av att fa barn under eller strax efter graviditet var

naturligtvis olika fran individ till individ. Men kvinnorna upplevde dverlag att det var svart att
forsta att de drabbats av en livslang sjukdom &ven om beskedet om diagnosen aven upplevdes
som en lattnad da de alla hade kéant av sjukdomen under en period. Nagra av kvinnorna hade
svart att se hur sjukdomen paverkat dem som foralder eftersom de inte visste hur det var att
inte vara sjuk nar man hade barn. Men de menade att det bade fanns for- och nackdelar att
sjukdomen drabbat dem under just denna period i livet. Kvinnorna upplevde framfor allt
praktiska svarigheter i det dagliga livet tillsammans med barnet. Det var alltifran att byta
blgjor till att laga mat som gav dem problem. Kvinnorna fick hjalp av sina familjer och i ett
fall av kommunen for att hantera de praktiska svarigheterna. De hade hjalp av de hjalpmedel
de fatt via kommun och landsting men de uppfann aven egna losningar for att hantera sina
praktiska problem. For att hantera den emotionella dimensionen av sjukdomen var bade

diagnosen i sig och barnet en hjalp, men aven det stod som de fick fran sin omgivning.
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De svarigheter som kvinnorna upplevde bestod framst i de vardagliga, praktiska bekymmer
som uppstod i omhandertagandet av de sma barnen. Detta I6stes genom egen
uppfinningsrikedom, hjalpmedel och stod fran omgivningen. Aven om det ar positivt att
kvinnorna sjélva hittade l6sningar pa sina egna praktiska svarigheter sa kan man tycka att det
borde vara mojligt att fa hjalp med det genom det offentliga samhéllet. Det kan tyckas onddigt
att varje rorelsehindrad foralder sjalv ska behova “uppfinna hjulet” pa nytt for att I6sa
problem som andra redan har gjort. Flera av kvinnorna uttryckte forvaning over att en stad av
Malmas storlek inte hade mer kunskap och beredskap kring vilken hjalp och stod de behdvde.
Ansvaret for att erbjuda kvinnorna redskap att hantera sin nya situation torde ligga bade pa
sjukvarden och kommunen. Sjukvarden har mgjlighet att ge kvinnorna kunskap om
sjukdomen och vilka rattigheter de har att fa hjalp. Kommunens ansvar &r att bista kvinnorna
med hjalpmedel. Sjukvarden skulle dven kunna hjalpa kvinnorna att hantera de psykosociala
svarigheter som de moter. Ett forslag skulle kunna vara att erbjuda samtal i grupp tillsammans

med andra kvinnor i samma situation.

Den kvinna som var ensamstaende med sitt barn fick efter en tid hjalp av bade landsting och
kommun. D, som &r av utlandskt ursprung, hade endast sin man som kunde hjélpa henne
darhemma eftersom hon inte hade ndgon annan familj att fraga. Hon var &ven den som
uttryckte att hon inte fatt nagon hjalp av vare sig kommun eller landsting med hjalpmedel. Det
gar inte att dra nagra slutsatser kring anledningarna till att hon inte fatt nagra hjalpmedel eller
information om detta, men jag tycker anda att det &r vart att notera att det fanns en skillnad

mellan henne och de tre andra kvinnor, av svenskt ursprung, som var gifta.

Jag har inte kunnat finna nagon undersékning som &r gjord specifikt pa denna grupp av
personer med reumatism. En anledning till detta kan vara att det trots allt ar relativt fa varje ar
som insjuknar i ledgangsreumatism i samband med just graviditet. En annan anledning kan
vara att detta inte ar nagon grupp med hog status att undersoka; kvinnor, sjuka och
smabarnsforaldrar tillnor generellt sett ingen hogprioriterad grupp i samhallet. Min studie har
bidragit med en bdrjan till kunskap kring situationen for dessa kvinnor. Det ar ett viktigt
omrade att fortsatta undersoka da det ar tva nya liv som barjar; bade bebisens nya liv och
kvinnans nya liv med en kronisk sjukdom. Fordjupat kunskap behovs for att tillgodose att de
far den hjalp och det stod de behover. Det hade varit intressant att fortsatta studera till
exempel vilka skillnader det kan finnas mellan de kvinnor som har haft ledgangsreumatism

innan de blir foraldrar och de som far sjukdomen i samband med foréaldraskapet. Det hade
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aven varit viktigt att undersoka vilka mojligheter det finns inom sjukvard och kommuner for

att erbjuda kvinnorna hjélp och stod.

Det som gladde, och i viss man forvanande, mig under intervjuerna var det positiva som ett
par av kvinnorna lyfte fram med att de fick barn samtidigt som de blev sjuka. De sag att
barnet hade varit en hjalp i att ta sig igenom denna tid. Min forforstaelse innan intervjuerna
var att det enbart skulle ses som nagot negativt att dessa handelser intraffat sa nara inpa
varandra i tid. Jag trodde att det negativa med sjukdomen skulle ta dver det positiva med
barnet. Det kéndes gléddjande att det faktiskt kunde vara tvartom; att lyckan Over barnet och

dess behov tog 6verhanden dver det faktum att mamma fatt en sjukdom.
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Bilaga 1
Informerat samtycke

Jag har erhallit information om denna intervjuundersokning, gallande kvinnor som far
ledgangsreumatism i samband med graviditet, i form av brev.

Jag ar medveten om att mitt deltagande i denna studie ar frivillig och att jag ndr som helst och
utan narmare forklaring kan avbryta mitt deltagande utan att detta paverkar mitt samtida
omhandertagande.

Namnfortyd“gande

Information ldmnatav..............ccoeveii...
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Bilaga 2

INTERVJUGUIDE

Allméant
1. Din och barnets alder idag?
2. Hur sag din familjesituation ut nar Du blev sjuk?
3. Hur ser den ut nu?
4. Hur sag Din arbetssituation ut nar Du blev sjuk?
5. Hur ser den ut nu?

Vilka upplevelser hade Du i samband med att Du fick diagnos?
6. Hur lange hade Du varit sjuk/haft ont innan Du fick diagnos?
7. Fick Du diagnos innan eller efter barnets fodelse?
8. Hur gick det till nar Du fick besked om att Du hade reumatism?
9. Hur reagerade Du nér Du fick besked om att Du hade reumatism?

Vilka upplevelser hade Du i samband med barnets fodelse?
10. Hur madde Du fysiskt vid tiden for barnets fodelse?
11. Hur madde Du psykiskt vid tiden for barnets fodelse?
12. Hur tror Du att Din halsa paverkade Dina upplevelser i samband med barnets fodelse?
13. Kan Du beréatta nagot om hur Du kénde nar barnet var fott?
14. Kan Du beréatta nagot om hur Du téankte nar barnet var fott?

Hur har det paverkat Dig som mamma att Du har reumatism?
15. Hur har sjukdomen paverkat Dig som mamma (till...)?

Hur har det paverkat Dig som sjuk att Du d&ven &r mamma?
16. Hur har det att Du dven ar mamma paverkat Ditt satt att se pa sjukdomen?

Hur har Du hanterat upplevda svarigheter
17. Hur upplevde Du att det var/ar att vara sjuk och ha sma barn?
18. Vilka svarigheter upplevde Du i samband med att Du blev sjuk och fick barn?
19. Hur gjorde Du for att klara av svarigheterna?
20. Hur mar Du idag?
21. Vad tror Du att det beror pa att Du mar som Du gor idag?

Vilket stod upplevde Du fran omgivningen?
22. Vilket behov av stéd hade Du under forsta tiden efter insjuknandet och barnets
fodelse?
23. Vilka mojligheter fanns att fa stédet Du behovde?
24. Vilket behov av stdd har Du senare upplevt?
25. Vilka majligheter fanns/finns att fa stodet Du behover?
26. Vem/vilka fick Du stod ifran?
27. Hur kunde stodet ha getts pa ett battre satt?

Ovrigt
28. Ar det nagot Du vill tillagga?
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