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Abstrakt

Bakgrund: Andel som insjuknar i reumatiska sjukdomar &r stor. Sjukdomarna innefattas
av symtom som inte alltid ses pé utsidan, vilket kan bidra till missuppfattningar. P& grund
av sjukdomarnas komplexitet samt att dessa ofta betecknas som kroniska sjukdomar,
kan det innebdra en pdverkan pa livskvalitén.

Syfte: Syftet &r att belysa hur vuxna med IRS bemdstrar sin livssituation.

Metod: En icke-systematisk litteraturstudie med en integrerad analys.

Resultat: Bemistring identifierades som en genomgéende innebdrd i tre teman som
identifierades; Léra kédnna sig sjédlv, Den fordndrade vardagen och Sjukdomens inverkan
pé relationer.

Slutsats/Klinisk implikation: Férmagan att hantera sin sjukdom beror p4 tillgdng av
copingresurser di patienter hanterar sina symtom pa olika vis. Stod frén nérstdende och
sjukvérdspersonal &r viktigt vid beméstringen av sjukdomen.

Nyckelord

Reumatiska sjukdomar, livskvalité, KASAM (Sense of Coherence),
patientupplevelser
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Introduktion

Problemomrade

En inflammatorisk reumatisk sjukdom (IRS) kan vara svar att upptédcka och det kan ta tid innan
diagnosspecifik behandling kan pabodrjas (Reumatikerférbundet, 2020). Vid IRS péaverkas lederna
och obehandlad diagnos kan leda till bestdende skador pa lederna (ibid.). Till de vanligaste
symtomen hor allmén sjukdomskénsla, smarta, trotthet, minskad rérlighet och stelhet
(Lakemedelsboken, 2015), vilket i sin tur kan paverka livskvalitén och vdlméaendet
(Socialstyrelsen, 2020). IRS dr kroniska tillstand vilket innebér att sjukdomarna betecknas som
livslanga och forutsétter behandling livet ut (Mandl & Bala, 2016), och kan dven medfora
begransningar i vardagen (Bergsten et al., 2014). I Socialstyrelsens nationella riktlinjer for
rorelseorganens sjukdomar (2020) skrivs att en stor del av IRS orsakar reducerad arbetsformaga
och leder till 1angtidssjukskrivningar. Benkel, Ljungqvist, Arnby och Molander (2019) beskriver
hur en kronisk sjukdom kan innebira en omfattande process av fordandringar for patienten.
Livssituationen kan paverkas ur ett socialt, psykologiskt och ekonomiskt perspektiv, vilket kan
leda till en forbattrad eller forsdmrad vardag utifrdn sjukdomsgrad och patientens perspektiv.
Patienter med kronisk sjukdom kan uppleva inskrdnkningar och maste utveckla strategier for
hantering av sin paverkade funktionsniva i det dagliga livet. Deras livssituation tar en ny riktning
dé det oftast handlar om foridndring av deras livsstil vilket kan upplevas som att mista kontrollen
over situationen (ibid.). Att insjukna i IRS! kan innebéra en livsomstillning som i sin tur paverkar
personens vardag ur olika perspektiv (Koksvik et al., 2013). Enligt Svensk sjukskoterskeforening
(2019) ska sjukskoterskan ha kunskap om hela ménniskan frén fodelse, genom hilsa, ohilsa,

tillfrisknande, lidande och dod varpé det &mnas att fa en dkad forstielse.

! Inflammatorisk reumatisk sjukdom benédmns som IRS av forfattarna i denna litteraturstudie.
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Bakgrund

Reumatiska sjukdomar

Det finns omkring 80 - 100 olika diagnoser inom reumatiska sjukdomar (Bergsten et al., 2014).
Risken att drabbas dkar med stigande alder och 1 takt med att befolkningen blir dldre kommer
dven de reumatiska sjukdomarna 6ka (Socialstyrelsen, 2012). Enligt The European League
Against Rheumatism (EULAR, ud) kan en reumatisk sjukdom drabba béde barn och vuxna.
Prevalensen &r hogre bland kvinnor 4n mén med anledning av hormonella skillnader, men dess
orsak dr fortfarande oklar. Flera av de reumatiska diagnoserna dr kroniska och forvirras over tid.
Sjukdomen har stor inverkan pa livskvaliteten och i svéra fall kan sjukdomen resultera i
funktionsnedsittning och dven for tidig dod. Aven arbetslivet blir paverkat och sjukdomen &r den
enskilt storsta orsaken till sjukskrivning och pensioneras i fortid (ibid.). Vid de flesta reumatiska
tillstand sker en autoimmun reaktion dér kroppens immunforsvar reagerar pa den egna vivnaden
dé den uppfattas som frimmande kropp varpa en inflammationsprocess paborjas (Pavo Hedner,
2010). Muskler, leder, brosk och skelett drabbas vanligtvis men dven vdvnader utanfor
rorelseapparaten kan drabbas som njurar och hjirta (Klareskog, Saxne, Rudin & Ronnblom,
2017). Till de vanligaste symtomen hor ledsvullnad, ledomhet, rorelsesmairta och trotthet
(Socialstyrelsen, 2012) men sjukdomsforloppet varierar eftersom besviaren kommer i skov

(Ericson & Ericson, 2012).

Enligt Pavo Hedner (2010) dr orsaken till den autoimmuna reaktionen dnnu inte besvarad.
Sjukdomsdebut kan bero pa utlosande faktorer i form av att en virusinfektion, syrebrist eller
annat orsakar cellskada. Genetiska- och omgivningsfaktorer har viss padverkan da en person érver
forutsittningen att utveckla sjukdomen och inte sjukdomen i sig (ibid). Aven vervikt ir en
bidragande faktor till att utveckla sjukdomen (Lékemedelsboken, 2015). Kvinnor sdker oftare
vérd for sitt tillstdnd &n mén och blir &ven mer paverkade i sin vardag i form av 6kad smaérta och
stelhet (ibid.). Lakemedelsbehandling ér en stor del vid behandlingen av reumatiska sjukdomar
(Turesson, Baecklund & van Vollenhoven, 2017) och méste sittas in i ett tidigt skede innan
bestdende skador uppkommer (Klareskog et al., 2017) annars 6kar risken for bland annat
ledskador (Socialstyrelsen, 2020). Pa senare ar har utvecklingen kring antireumatiska lakemedel
gjort stora framsteg, framforallt de biologiska ldkemedlen, vilket dven gett positivt utfall for

patientens livskvalitet (Socialstyrelsen, 2020). Klareskog et al., (2017) beskriver att behandlingen
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syftar till att minska inflammation, minska risken att utveckla bestdende skador samt att
forebygga funktionsforlust. Dock bor det poéngteras att behandlingen dven kan innefatta andra
alternativ sdsom strukturerad tréning, fordndrade levnadsvanor (Klareskog et al., 2017), men dven
massage, reumakirurgi och traning i varmt vatten (Ericson & Ericson, 2012). Enligt World Health
Organization (WHO, 2003) dr samarbetet mellan patient och vardpersonal en viktig del for att
sdkra patientens foljsamhet till behandling.

Inflammatoriska tillstdnd innefattar ledsjukdomar, systemiska sjukdomar eller artriter
(Socialstyrelsen, 2012) varav reumatoid artrit (RA) och Ankyloserande spondylit (AS) hor till de
vanligaste diagnoserna (Bergsten et al., 2014). RA, dven kallad ledgédngsreumatism, tillhér IRS
och prevalensen i Sverige ligger runt 0.5-1 % (Dahlqvist & Klareskog, 2017). RA paverkar
framforallt kroppens leder men hos vissa paverkas dven andra organ (ibid.). Spondylartrit (SpA)
ar ett paraplybegrepp som innefattar andra former av IRS, ddribland ankyloserande spondylit
(AS) och psoriasisartrit (PsA) (Jakobsson, 2017). En svensk studie frdn 2015 visar att
prevalensen kring AS &r vanligare bland de som bor i norra delen av landet, och ju hogre
utbildning desto ldgre sjukdomsprevalens (Exarchou et al., 2015). Sjukdomsdebuten for AS och
PsA ir lagre (Jakobsson, 2017; Alenius, Lindqvist & Stdhle, 2017) jamfort med RA (Dahlqvist &
Klareskog, 2017).

Att leva med en inflammatorisk reumatisk sjukdom

Smarta &r ett av de vanligaste symtomen vid IRS (van Dartel et al., 2013) och kan te sig
varierande hos olika individer (Enman & Bergsten, 2017). Smértupplevelsen dr subjektiv och kan
paverkas av kultur och erfarenhet vilket gor den svarbedémd (Enman & Bergsten, 2017). Aven
emotionella, kognitiva och sociala faktorer har inverkan pé en persons smértupplevelse
(Bergman, Lampa och Nisell, 2017). Enligt Nisell (2019) kan smérta padverka bdde humor och
beteende samt begrénsa en persons liv dd drommar och mél inte ldngre dr mojliga att forverkliga.
Aven stelhet hor till de vanligaste symtomen och uppstar ofta pA morgonen men kan iven
forekomma senare under dagen (Socialstyrelsen, 2020). Uppkomsten kan variera beroende pa
diagnos dir exempelvis personer med axial spondylartrit far minskad stelhet vid aktivitet men

personer med psoriasisartrit (PsA) kan fé stelhet av bade aktivitet och vila (ibid.).



Reumatikerforbundet (2019) bendmner fatigue som den karakteristiska tréttheten som ofta
medfoljer sjukdomen. For att sérskilja frén vanlig trotthet anvénds bendmningen fatigue vilket
innefattar ett tillstdnd av djup trotthet som paverkar biologiska, psykologiska och sociala faktorer
(ibid.). Fatigue anses vara ett av de mest besvérliga subjektiva symtomen och det sker ofta en
mental kamp vid hanteringen av fatigue dar ménga behdver stod fran vardgivare for att finna en
individuell balans och ta kontroll dver sitt liv (Opava, Bjork & Pettersson, 2017). Enligt en
spansk studie dér deltagarna hade spondylartrit (SpA) var fatigue vanligare bland kvinnor &n mén
(Lopez-Medina, et al., 2016). Det forekom dven oftare hos personer med lagre utbildningsniva
samt hos dem som hade fysiskt arbete (ibid.). Katz (2017) beskriver att fatigue dr oforutsdgbart
och kan vara stéindigt ndrvarande eller uppsté plotsligt och paverkar alla delar av ens vardag. Om
patientens upplevelse av fatigue inte tas pa allvar frdn omgivningen kan det leda till 6kad
pafrestning. Fatigue hérleds ofta till hog sjukdomsaktivitet men flera studier har visat att fatigue
dven kan forekomma vid 14g sjukdomsaktivitet (ibid.). Oh, Park och Seo (2019) visar i sin studie
att 6kad sjukdomsaktivitet oftast medforde 6kad smérta som indirekt paverkade fatigue.
Kombinationen av smérta och fatigue utgjorde 1 sin tur en paverkan pé livskvalitén (ibid.).
Helme, Hegarty, Stebbings och Treharne (2018) lyfter i sin studie att personer med fatigue ofta
mots av okunskap och stigmatisering fran kollegor pé arbetsplatserna. Eftersom fatigue inte ar
synligt kan det uppfattas av kollegorna som vanlig trotthet vilket da blir missvisande (ibid.).
Stigmatisering, vilket enligt Nationalencyklopedin (NE, 2019) beskrivs som en social stimpling

mellan ett avvikande beetende och samhéllets reaktion.

Enligt Reumatikerforbundet (2019) kan IRS paverka den sexuella hélsan vilket innefattar sexuell
aktivitet, ndrhet och intimitet, preventivmedel men dven familjeplanering och graviditet.
Likemedelsbehandlingen kan inverka pa formégan att bli gravid och dven pé sjédlva graviditeten
(ibid.). Opava et al., (2017) belyser att mer én tva tredjedelar upplever fordndrat sexualliv efter
sjukdomsdiagnos. Orsaken dr svardefinierad och kan ha manga bakomliggande faktorer,
diribland emotionella och sociala. Aven somatiska faktorer kan ligga bakom liksom symtom som
smérta och trotthet. Eventuella storningar i sexuallivet kan leda till att relationen till partnern
paverkas (ibid.). Enligt Jawaheer, Zhu, Nohr och Olsen (2011) tar det léngre tid f6r kvinnor med
RA att bli gravida. Kvinnor med RA (och SLE) har dven farre barn &n vad de hade hoppats péd da
sjukdomen orsakade oro kring férmégan att kunna ta hand om sitt barn (Clowse, Chakravarty,
Costenbader, Chambers & Michaud, 2012). Det fanns &ven oro kring huruvida ens avkomma
skulle utveckla IRS samt om medicinerna skulle skada fostret (Clowse et al., 2012). Carlsten och

Hellgren (2017) beskriver att en aktiv IRS kan ha negativ inverkan pa placenta och fostret.
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Kvinnor med RA, SLE och systemisk skleros har minskad fertilitet och bakomliggande faktorer
tros vara likemedelsbehandling, hog sjukdomsaktivitet samt kvinnans egna val (ibid.). En studie
av Helland, Dagfinrud, Haugen, Kjeken & Zangi (2016) beskriver att ménga av deltagarna med
IRS 6nskade mer information om hur sjukdomen och likemedelsbehandling kunde péverka deras
sexualliv och intima relationer. Deltagarna anség att behandlingen kring sjukdomen skulle
inkludera information géllande hur sexualiteten kunde fordndras varpd de hade kunnat forbereda

sig pa eventuella fordndringar (ibid.).

IRS drabbar ménga olika funktioner i kroppen (Klareskog et al., 2017) och omvérdnaden kring
sjukdomen &dr komplex (Mandl & Bala, 2016). Forutom fysiska symtom (Enman & Bergsten,
2017) kan sjukdomen @ven medfora psykologiska péfrestningar, inverka pa det sociala livet och
ha ekonomiska péfoljder (Benkel et al., 2019), men ocksé paverka sexuallivet (Helland et al.,

2016) samt medfora stigmatisering frdn omgivningen pa grund av okunskap (Helme et al., 2018).

Perspektiv och utgangspunkter
Bemaéstringsstrategier

Aron Antonovsky (2005) forklarar KASAM, kénsla av sammanhang, som ett sétt att se pa
vérlden. Begreppet KASAM grundades efter Antonovsky intervjuade personer som alla hade
upplevt svért trauma men som trots detta kunde hantera sin livssituation. Tre centrala
komponenter i KASAM identifierades: begriplighet, hanterbarhet och meningsfullhet.
Begriplighet innefattar hur individen forstar inre och yttre stimuli, vilket yttrar sig i ordning,
struktur och logik. Framtida stimuli dr antingen forutsdgbara eller forklarbara. Hanterbarhet
bestar av de resurser som finns tillgéngliga for métandet av de inre och yttre stimuli som kan
uppsta. Med resurser innefattas stdd frén nirstdende och den egna formégan att hantera
situationen varpa kontroll uppnds. Meningsfullhet &r motivationskomponenten vilket innebar det
betydelsefulla i livet samt att problem och krav ses som utmaningar vérda att investera energi i
och engagera sig i (ibid.). Enligt Antonovsky (2005) paverkar sambandet mellan de tre
bestandsdelarna hur en ménniska hanterar motgéngar och péfrestningar hen hamnar i under sitt

liv till exempel att leva med reumatisk sjukdom.



Antonovsky (2005) forklarar begreppet salutogenes som ett sétt att se pa hilsa och ohilsa.
Minniskan ses inte enbart som frisk eller sjuk utan pendlar pd en skala mellan polerna hélsa och
ohilsa. Salutogenes riktar uppmirksamheten pa att upprétthdlla det friska hos manniskan istillet
for att soka svar pa en sjukdoms uppkomst (ibid.). Bauer et al., (2019) beskriver Antonovskys
begrepp salutogenes som végledning for en hilsofrdmjande teori. Antonovsky (2005)
koncentrerar uppmérksamheten pa ménniskans friskfaktorer snarare én riskfaktorer eller sa
kallade stressorer. Stressorer kan delas in i tre olika aspekter, kroniska stressorer - det som
paverkar oss under en stor del av livet, till exempel langvarig sjukdom sdsom reumatiska
sjukdomar, livshdindelsestressorer - sédant som alla mianniskor drabbas av under livet, som till
exempel skilsméssa, bli uppsagd, dodsfall samt dagsakuta fortretligheter- de saker som inte
paverkar vér langsiktiga situation, som till exempel stressiga dagar, enskilda konflikter.
Stressorer har en direkt inverkan pé hélsa men det behdver nodvéndigtvis inte vara negativt utan

kan ses som hélsofrimjande (ibid.).

Langius Ekl6f och Sundberg (2014) framhaller att de ingdende komponenterna begriplighet,
hanterbarhet och meningsfullhet kan sammanfattas som huvudtyper av erfarenheter, som
bestimmer riktningen av KASAM. Minniskan fods med 14g KASAM, vilket sedermera byggs
upp till vuxen dlder dér den stannar av och blir stabil. Beroende pa vad som upplevts, hanterats
samt varit vasentligt, bestdms graden av KASAM. Hog KASAM innebédr minskad sannolikhet att
spanning omvandlas till stress och kan generera béttre vilbefinnande, mindre ohélsa och skapa
bittre forutsattningar att hantera pafrestande situationer (ibid.). Enligt Langius EkI6f och
Sundberg (2014) forklaras det att en individ med en hog upplevelse av KASAM har troligtvis
ocksa ett flertal friskfaktorer som stodjer dem till att ha en god formaga till egenvérd, vilket kan
vara positivt vid kroniska sjukdomar sdsom reumatiska sjukdomar. Vid lag KASAM éar

forutsdttningarna att hantera pafrestande situationer lagre (ibid.).

Syfte

Syftet &r att belysa hur vuxna med IRS beméstrar sin livssituation.



Metod

For att besvara studiens syfte har en icke-systematisk litteraturstudie genomforts vilken
inkluderar kvalitativ och mixed-method studier. Enligt Polit och Beck (2018) ar kvalitativ
forskningsmetod med induktiv slutledning ett sétt att forsoka skapa en djupare forstaelse om
ménniskors upplevelser och erfarenheter i samband med ett givet fenomen. En litteraturstudie
innebdr en systematiskt och objektivt sammanstélld Gversikt av redan kidnd kunskap inom ett visst
omréde. Litteraturstudien utgér fran en induktiv ansats, vilket innebir att syftet &r helheten och

resultaten dr delar av helheten. Data som samlats in har granskats, analyserats och tolkats (ibid.).

Urval

Inklusionskriterierna omfattade artiklar skrivna pa engelska, berdrde vuxna 18 ar eller dldre som
diagnostiserats med IRS, fokuserar pa bemaéstring av livssituationen och har en kvalitativ eller
mixedmethods-ansats for att svara pa litteraturstudiens syfte. Det har inte gjorts ndgon geografisk
limitering, da den inte har relevans for studiens syfte. Exklusionskriterier innefattar studier som
har fokuserat pd ett kon, kostnadseffektivitet eller som inte har gétt att 14sa i fulltext via Lunds

Universitet.

Datainsamling

Nyckelord, som svarade pa syftet, identifierades i ett tidigt skede och utifran olika sokstrategier
kunde relevanta studier patraffas (Polit & Beck, 2018). For att fa en korrekt innebdrd dversattes
nyckelorden dérefter i svenska MeSH (2019). S6kningen har skett via bibliografiska databaser
och via kedjesokning, vilket utgér fran tidigare forskning funnen bland referenserna i studien som
valts. Enligt Polit och Beck (2018) dr CINAHL® och MEDLINE/PubMed tva anvindbara
databaser dé dessa databaser innehéller forskningsresultat inom det medicinska och
vardvetenskapliga omradet. PubMed har mer @n 30 miljoner citat av biomedicinsk litteratur fran
MEDLINE, vilket innefattar biovetenskapliga artiklar och e-bocker (PubMed, 2020). Lankar till
fulltextinnehall kan erhéllas samt lénkar till utgivares webbplatser kan finnas tillgidngliga (ibid.).
CINAHL® Complete dr en annan databas, dir det erbjuds mer &dn 5400 tidskrifter inom

omvardnad och (allierad) hdlsa varav ndstan 1500 tidskrifter dr sokbara citerade referenser
8



(CINAHL®, 2020). Databasen har tillgang till hdlso- och sjukvardsbocker,
omvardnadsavhandlingar, utvalda konferensforfaranden, standarder for praxis,

utbildningsprogramvara, audiovisuella och bokkapitel (ibid.).

I foreliggande litteraturstudie har foljande sdkord anvénts: (eng) - rheumatic diseases, quality of
life, health related quality life, quality life, well-being, patient perspective, patient experiences,
perceptions, opinions, attitudes, views. Booleska operatorer AND, OR och NOT ér ett verktyg
som kan kombinera sdkorden dér urvalet breddas eller begransas (Polit & Beck, 2018).
Sokningen utférdes med MeSH-termer (PubMed, 2020), CINAHL®Headings samt fritextsokord

for att finna evidensbaserad kunskap samt uppnd en djupare forstdelse om dmnet ifréga.

Datainsamlingen skedde i flera steg av bada forfattarna. Forst granskades studiernas titlar for att
vélja bort de studier vars titlar inte stimde med studiens syfte. Dérefter granskades abstrakt och
de studier som svarade mot studiens syfte ldstes i fulltext, vilket genererade i ett bortfall av
studier som inte relaterade till syfte eller uppfyllde valda kriterier. Samtliga studier granskades
enskilt av bada forfattarna, diskuterades och jamfordes avseende resultaten innan det bestamdes
vilka studier som skulle ingd i litteraturstudien.

Fran PubMed (2020) inkluderades tre kvalitativa artiklar och en mixed method- artikel och frén
CINAHL® (2020) inkluderades en kvalitativ artikel i resultatet. Enligt Polit och Beck (2018)
bestar en bra sokstrategi av att anvédnda flera strategier. Utifrén l4sta artiklar i fulltext gjordes
dérefter en kedjesokning vilket resulterade i ytterligare sju artiklar. Fem artiklar med kvalitativ
ansats som dven dverensstimde med syftet, inklusions- samt exklusionskriterierna, granskades
och inkluderades sedan i resultatet. For att studien ska bli tillforlitlig och dverforbar 1 klinisk
praxis bor studien uppna en god kvalité, vilket kan uppnds om studien innehaller en bra struktur,
tydligt syfte och en god analys kring tillvigagéngsséttet, datainsamling och vald design (Polit &
Beck, 2018). Kvalitetsgranskning av artiklarna utférdes utifrdn mallen ”Checklist for Qualitative
Research” fran The Joanna Briggs Institute (JBI, 2017). Enbart studier med medelhdg och hog

kvalitet inkluderades. Totalt inkluderades tio artiklar, vilket framgér i tabell 1,2 och 3.



Tabell 1. Litteratursokning i Medline/PubMed 2020-04-09

Databas
PubMed

Soékord:

Antal
traffar:

Antal
lasta
titlar:

Antal
lasta

abstract:

Antal
granskade
artiklar:

Antal lasta
artiklar 1
fulltext:

Antal artiklar
inkluderade 1
resultat:

#1

Rheumatic

diseases [MeSH

Terms]

224087

#2

Quality of life

OR health
related

quality life OR

quality life

393399

#3

patient
perspective

62734

#4

#1 AND#2
AND #3

194

194

25

12 4

Inklusionsfilter: English, adult 19+

Tabell 2. Litteratursokning i Cinahl® Complete 2020-04-09

Databas
Cinahl

Soékord:

Antal
traffar:

Antal
lasta
titlar:

Antal
lasta
abstract:

Antal
granskade
artiklar:

Antal lasta
artiklar 1
fulltext:

Antal artiklar
inkluderade 1
resultat:

#1

rheumatic
diseases [MH
Exact Subject
Heading]

3450

#2

Quality of life
OR well-
being OR
health-related
quality of life

292236

#3

patient
experiences
OR
perceptions
OR opinions
OR attitudes
OR views

688363

10




#4 #1 AND #2 26 26 13 7 1 1
AND #3

Inklusionsfilter: English, All adult

Tabell 3. Ancestry approach 2020-04-16

Huvudartikel Antal Antal lasta | Antal ldsta Antal Antal artiklar
lasta abstract: artiklar i granskade inkluderade i
titlar: fulltext: artiklar: resultat:

Stiffness is more than just duration | 43 5 2 1 1

and severity:a qualitative
exploration in people with
rheumatoid arthritis

‘I suddenly felt I'd aged’’: A 21 2 1 0 0
qualitative study of patient
experiences of polymyalgia
rheumatica (PMR)

“‘I am not only a disease, I am so 36 2 0 0 0
much more’’. Patients with
rheumatic diseases’ experiences of
an emotion-focused group
intervention

Patient-Initiated Research in 18 2 2 2 2
Rheumatic Diseases in Sweden —
Dignity, Identity and Quality of
Life in Focus

When Patients Set the Research
Agenda

Lived Experiences of Sex Life 38 3 1 1 1
Difficulties in Men and Women
with Early RA — The Swedish
TIRA Project

Patient satisfaction with nursing 49 4 1 1 1
consultations in a rheumatology
outpatient clinic: a 21-month
randomised controlled trial in
patients with inflammatory
arthritides

manuellt inklusionsfilter: english, adult 18+
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Dataanalys

Genom en reduktion har forfattarna sammanstéllt studierna i en litteraturmatris genom att skriva
in studiernas syfte, metod, resultat och bedomd kvalité, vilket medfor en strukturerad samt
overskidlig presentation av studierna. En integrerad analys enligt Kristensson (2014) ar nir det
sammanstéllda resultatet av studierna presenteras pa ett dverskddligt vis stéllt i relation till
varandra. En integrerad analys bestér av tre delar, dir forfattarna i det forsta steget har utfort
genomlésning for att f4 en Overgripande bild av de inkluderade artiklarna for att finna likheter
eller skillnader i studiernas resultat. Detta utfordes bade enskilt och gemensamt. Den andra delen
bestod av fragmentering av artiklarnas resultat for att sedermera kunna sammanfatta de delar som
relaterades till varandra. Sammanfattningen sorterades in i dvergripande etiketter, vilket slutligen
inbegrep att finna teman som summerade sammanstéllningen av artiklarnas resultat och innebérd
(ibid.). Forfattarna utbildar sig till sjukskoterskor, vilket dr en redogorelse for att det finns en
medicinsk forforstaelse i grunden. Dessutom har en av forfattarna forforstdelse om reumatiska
sjukdomar, da hen har Ankyloserande Spondylit. Detta har tagits i beaktning och forfattarna har

aktivt forhéllit sig neutrala for att undvika ndgon form av paverkan i uppsatsen.

Forskningsetiska avvagningar

Denna studie ar en litteraturstudie, vilket innebdr en sammanstillning av redan utférd empirisk
forskning. Malet har varit att enbart inkludera studier som blivit godkdnda av en etisk kommitté
alternativt studier som for ett tydligt etiskt resonemang. Enligt Kristensson (2014) skall ett etiskt
forhallningssitt prégla all forskning. Det etiska forhallningssittet kring forskning som berdr
ménniskor bygger pé de viktigaste 6vergripande aspekterna av de etiska principerna autonomi,
nytto-, inte skada- och rittviseprincipen (CODEX, 2020; Polit & Beck, 2018). Principerna
innebar att forskning som bedrivs skall ske med respekt for ménniskans autonomi dér deltagandet
ar frivilligt samt att det skall kunna avbrytas ndr som helst, utan vidare konsekvenser. Forskning
skall bedrivas pé ett sitt dir nyttan overvigs gentemot risken for att skada eller obehag uppstér.

Vidare skall forskningen genomforas pd ett sadant sétt att risk for skada reduceras, vilket inte
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bara avgrénsas till fysiska skador, utan avhandlar dven lagstiftningar om sekretess samt
deltagarnas integritet genom anonymitet och konfidentialitet (CODEX, 2020). Alla skall
behandlas réttvist samt deltaga i forskningen pé lika villkor (WMA, 2013). Fusk och ohederlighet
har ej forekommit och forfattarna har forhallit sig objektiva till det valda &mnet och inte uteslutit
artiklar som inte stoder den egna asikten (CODEX, 2020). Alla artiklar som anvints i
litteraturstudien #r redovisade (Forsberg & Wengstrom, 2016). Aven litteraturstudier omfattas av

forskningsetiska dverviganden (ibid.).

Resultat

Analysen resulterade i flera teman med bemistring som genomgéende innebord. Foljande tre
teman som summerade de tio artiklarnas sammanstéllda resultat var; Lédra kdnna sig sjdlv pa nytt,
Den fordndrade vardagen och Sjukdomens inverkan pa relationer (Figur 1).

Sammanstallning av resultatet har gjorts utifran foljande syfte till foljande teman.

Vuxnas bemdstring av sin livssituation
vid inflammatorisk reumatisk sjukdom

// .

Sjukdomens inverkan pa

Liara kinna sig sjalv pa nytt :
83180 Patly relationer

Den forandrade vardagen

Fernstrom & Geete, 2020

Figur 1. En oversikt av identifierade teman som resultat av valda artiklar.
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Lara kdnna sig sjalv pa nytt

Att drabbas av en IRS kunde innebira en obalans i vardagslivet (Bergsten, Bergman, Fridlund &
Arvidsson, 2011), vilken uppfattades som storning i normaliteten (Halls et al., 2014; Helland et
al., 2011; Hewlett et al., 2012; Sanderson, Calnan, Morris, Richards & Hewlett, 2011). Denna
obalans kunde 1 sin tur leda till pafoljder i livskvaliteten, beroende pé hur deltagarna valde att
bemastra sin livssituation, vilket inbegrep copingresurser samt tillimpning av copingstrategier
(Bergsten et al., 2011; Halls et al., 2014; Helland et al., 2011; Hewlett et al., 2012; Repping-
Wauts, Uitterhoeve, van Riel & van Achterberg, 2007; Sanderson et al., 2011; Zangi, Hauge,
Steen, Finset & Hagen, 2010).

Bergsten et al., (2011) framhéller i sin studie att hantera sin sjukdom var en process som
involverade inte endast sjukdomen utan alla livets delar. Aven deltagarna i studien av Helland et
al., (2011) upplevde att sjukdomen var en process pa grund av hur den utvecklades samt vilken
paverkan den kunde ha avseende de intima aspekterna i en relation. Deltagarna i Sanderson et al.,
(2011) beskrev hur den normala vardagen upplevdes som osammanhéngande och fragmentarisk
pa grund av deras sjukdom. Enligt Bergsten et al., (2011); Helland et al., (2011) samt Sanderson
et al., (2011), framkom det att acceptans av sjukdomen upplevdes som en process dir deltagarna
anvénde sig av olika copingstrategier, men dven pendlade diremellan nér de forsokte beméstra
vardagen. Att vardagen blev forandrad medforde att deltagare upplevde emotionella svarigheter
(Dures et al., 2012; Hewlett et al., 2012; Repping-Wuts et al., 2007; Sanderson et al., 2011).
Aktiviteter som tidigare tillhort vardagen var inte ldngre mdjliga att delta i (Repping-Wuts et al.,
2007; Sanderson et al., 2011) da flera deltagare beskrev att de fick sluta med fritidsaktiviteter
eller favoritsporten vilket orsakade kénslor av forlust (Bergsten et al., 2011; Repping-Wuts et al.,
2007). Deltagare beskrev dven att deras sjdlvbild fordndrades vilket kunde hérledas till
sjukdomen, d@ven upplevelser av att vara funktionshindrad medforde att kroppen uppfattades som

ett hinder (Helland et al., 2011; Sanderson et al., 2011).

I tva av studierna fick deltagarna mdjligheten att medverka i interventioner (Dures et al., 2012;
Zangi et al., 2010). Deltagarna i studien av Dures et al., (2012) medverkade i kognitiv
beteendeterapi (KBT) dir de fick sdtta mal och reflektera samt med hjilp av verktyg né en
forstaelse kring sin sjukdom. I studien av Zangi et al., (2010) samverkade deltagarna i Vitality

Training Programme (VTP), dér interventionen fokuserade pd att utforska, bemota och bearbeta
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kénslor kring livet och sjukdomen. Deltagarna i bdda studierna uppskattade mdjligheten att fa
dela erfarenheter med varandra, och fann stod i varandra att hantera sitt langvariga tillstdnd samt

idéer om strategier kring hantering av sin sjukdom (Dures et al., 2012; Zangi et al., 2010).

Béde Bergsten et al., (2011) och Sanderson et al., (2011) beskriver i sina studier de olika
copingstrategierna som deltagarna anvande och hur de valde mellan strategierna utifran
situationen. Bergsten et al., (2011) bendmnde strategierna som; beméstra, ha tillit, kimpa eller
resignera i relation till stod. Sanderson et al., (2011) lyfte strategierna i en kontext av
normalisation, vilket innebar hur deltagarna hanterade sin sjukdom i férhdllande till det normala
eller onormala livet samt normaliseringsprocess av sjukdomen. I studien av Repping-Wuts et al.,
(2007) ndmndes det att deltagarna anvinde sig av en neddtgaende jamforelsestrategi for att
hantera sin fatigue, medan Halls et al., (2014) dven tar upp indirekt strategi som anpassning. En
nedatgdende jamforelsestrategi som forklaras med att personen jamfor sin egen sjukdom med

andra vars sjukdom dr i ett vérre tillstdnd.

I flera studier beskrev deltagarna att processen kring acceptans var lang och sténdigt padgaende
(Zangi et al., 2010; Ostlund, Bjork, Valtersson & Sverker, 2015), men innebar dven reflektion
(Bergsten et al., 2011; Dures et al., 2012) samt sjdlvinsikt om att det forekom ett tillstind av att
bade vara sjuk och frisk samtidigt (Zangi et al., 2010; Ostlund et al., 2015). Vidare framkom det
att anvénda tillgangligt stdd frén familj och vanner men &ven vérden var en del av copingresurser
som séledes blev viktiga for beméstringen (Arvidsson et al., 2006; Bergsten et al., 2011;

Sanderson et al., 2011; Zangi et al., 2010).

Den forandrade vardagen

Deltagare erfor att symtom som kom med sjukdomen medférde anpassningar och justeringar for
att bemistra sin vardag (Bergsten et al., 2011; Dures et al., 2012; Halls et al., 2014; Helland et al.,
2011; Hewlett et al., 2012; Repping-Wuts et al., 2007; Sanderson et al., 2011; Zangi et al., 2010;
Ostlund et al., 2015). Fbljande symtom identifierades och var dterkommande i flera studier:
smirta (Bergsten et al., 2011; Dures et al., 2012; Halls et al., 2014; Helland et al., 2011; Hewlett
et al., 2012; Repping-Wuts et al., 2007; Sanderson et al., 2011; Ostlund et al., 2015), stelhet
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(Dures et al., 2012; Halls et al., 2014; Helland et al., 2011; Hewlett et al., 2012; Repping-Wuts et
al., 2007), svullna leder (Bergsten et al., 2011; Sanderson et al., 2011) och fatigue (Dures et al.,
2012; Helland et al., 2011; Hewlett et al., 2012; Sanderson et al., 2011). Deltagare beskrev att
deras symtom numera var en del av vardagen (Dures et al., 2012; Halls et al., 2014; Repping-

Wauts et al., 2007; Sanderson et al., 2011).

I forsok att bibehalla ett normalt liv identifierades olika sitt att hantera sina symtom (Sanderson
et al., 2011). Deltagare beskrev att symtom kunde ignoreras da de valde att fullfolja vardagen
som vanligt och fick istéllet utsta konsekvenserna (Bergsten et al., 2011; Sanderson et al., 2011),
underbehandlas da forebyggande atgérder inte utforts tillrdckligt mycket och till sist
overbehandlas i form av for mycket likemedel (Sanderson et al., 2011). Stelhet och smirta
framkom som mest nirvarande pa morgonen men kunde dven uppkomma senare pa dagen (Halls
et al., 2014; Hewlett et al., 2012). Enligt Halls et al., (2014) kunde stelhet variera helt i
varaktighet och svarighetsgrad och det fanns inget tydligt monster. Det kunde uppsté efter en
lagintensiv dag men dven efter en hogintensiv dag. For vissa var specifika leder drabbade medan
for andra kunde det variera. Deltagare ndimnde direkta och indirekta strategier for att hantera sin
stelhet. Direkta strategier var riktad mot stelheten i form av rorelser, stretching och manipulation
av leder vilket innebar att rora leder som hade last sig. Trots den smérta som foljde manipulation
av leder var det nddviandigt for att undvika ytterligare stelhet. Indirekta strategier innebar
beteendeanpassning i form av att ga upp tidigare pé dagen for att hinna med morgonbestyren dé
det tog langre tid att gora sig klar (ibid.). Tva studier ndimnde virme och kyla vid hantering av
bade stelhet och smirta (Halls et al., 2014; Hewlett et al., 2012). En del ville hélla sig aktiva {for
att motverka stelhet (Repping-Wuts et al., 2007). Dock framhdlls vila och att varva ner som en av
de vanligaste atgérderna vid symtom (Sanderson et al., 2011; Hewlett et al., 2012) vilket kunde
innebdra att 1dsa en bok, titta pa tv, lyssna pad musik (Hewlett et al., 2012) eller ta ett varmt bad
(Repping-Wauts et al., 2007). Aven likemedelsbehandling dterkommer i flera studier (Halls et al.,
2014; Hewlett et al., 2012; Sanderson et al., 2011).

Pauser var for ménga ofrdnkomligt och istéllet var de tvungna att planera det som var viktigast
for dagen och pé sé vis begrénsa utforandet (Repping-Wuts et al., 2007). Vid hushallsarbete fick
partnern ta allt storre ansvar och flera deltagare fick dndra sin instdllning (Bergsten et al., 2011;

Dures et al., 2012) da vissa aktiviteter inte ldngre kunde genomforas i ett svep (Bergsten et al.,
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2011; Repping-Wuts et al., 2007). Pdgaende skov medforde ytterligare pafrestning da symtomen
forvarrades (Halls et al., 2014; Hewlett et al., 2012; Sanderson et al., 2011) och for vissa
deltagare var ldkemedelsbehandling det enda alternativet da de vanliga strategierna inte ldngre
fungerade (Halls et al., 2014). Symtomen kunde &ven leda till begransningar i arbetslivet i form
av fordandrade arbetstimmar (Repping-Wuts et al., 2007) och fortidspensionering (Halls et al.,
2014; Sanderson et al., 2011). Arbetet kunde dven anvindas som en hanteringsstrategi vid skov

dé tankarna inte fokuserades pd sjukdomen utan istéllet pd arbetet (Sanderson et al., 2011).

Deltagarna i studien av Repping-Wuts et al., (2007) uppgav att de pa egen hand fick hantera sin
fatigue. Ménga experimenterade i hopp om att finna 16sningar pd hur de kunde hantera sin
vardag. En del hade 6nskat mer information fran vardpersonal och nagra undvek dessutom att
ndmna hur fatigue padverkade dem eftersom de inte ville upplevas som besvirliga patienter (ibid.).
Enligt Dures et al., (2012) var kognitiv beteendeterapi (KBT) till god hjilp dér deltagarna sjélva
fick finna hanteringsstrategier de kunde tilldmpa i sin vardag. De erh6ll verktyg i form av en
dagbok dir det skulle dokumenteras aktivitetsniva, vila, sémn och hur de paverkades av sin

fatigue med syfte att identifiera monster och foréndringar.

Sjukdomens inverkan pa relationer

Deltagare erfor att det fanns stdrningar i relationen till andra vilket kunde hérledas till IRS
(Helland et al., 2011; Repping-Wuts et al., 2007; Sanderson et al., 2011; Ostlund et al., 2015;
Bergsten et al., 2011; Dures et al., 2012). Ménga beskrev dven att de forsokte dolja sin sjukdom
for andra (Dures et al., 2012; Sanderson et al., 2011; Zangi et al., 2010). For att hantera sina
symtom var det viktig med stod fran bade nirstdende (Bergsten et al., 2011; Repping-Wuts et al.,
2007; Ostlund et al., 2015), vardpersonal (Arvidsson et al., 2006; Bergsten et al., 2011) samt hos
personer med liknande diagnos dér de dessutom kunde dela erfarenheter med varandra (Dures et

al., 2012; Zangi et al., 2010).

I takt med sjukdomsbeskedet kom dven fordndringar i parrelationen och déribland sexuallivet
(Helland et al., 2011; Ostlund et al., 2015). Sex beskrevs som en del av relationen (Ostlund et al.,

2015) och sexuella aktiviteter kunde bidra till ett gott liv och frimja en fortsatt bra relation
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(Helland et al., 2011). En del beskrev kénslan av otillracklighet till sin partner och det framkom
dven ridsla over att deras partner skulle ldamna dem (Helland et al., 2011; Ostlund et al., 2015).
Sjukdomen uppgavs dven paverka mojligheten att triffa en partner eller fullfélja en redan
paborjad relation (Helland et al., 2011). Att inleda en ny relation skulle troligtvis ske i samband
med remission, da sexuallivet troligtvis skulle vara forbattrat, vilket var bekymmersamt da detta
kunde inge falska forhoppningar (ibid.). En mérkbar férdndring som deltagarna upplevde var
minskad sexuell lust vilket var en stor sorg for manga (Helland et al., 2011; Ostlund et al., 2015).
Enligt dem sjélva var orsaken till det férdndrade sexuallivet kopplat till biverkningar frén deras
likemedelsbehandling och symtom fran sjukdomen (ibid.). For att kunna utéva sexuella
aktiviteter var en del tvungna att avst frin bade likemedel och alkohol (Ostlund et al., 2015).
Vid perioder av fatigue ansags sexuella aktiviteter som mindre viktigt (Helland et al., 2011;
Ostlund et al., 2015). En del hade anpassat sig kring sin situation och bérjat kommunicera med
sin partner och det beskrevs att 6kad forstéelse fran partnern var betydelsefullt (ibid.). Det var
viktigt att hitta bésta mdjliga forutséttningar for att frimja sexuell upphetsning, till exempel att

&ka utomlands till linder med varmare klimat (Ostlund et al., 2015).

Helland et al., (2011) beskriver fler tillvigagangssétt som underlittade sexuella aktiviteter: skjuta
upp till en annan dag, ignorera begridnsningarna, anpassa positioner och rorelser, ta smértlindring
eller anvéinda kuddar, inleda férre anstringande sexuella aktiviteter, ha sex trots minskad lust
samt att vara flexibel under den sexuella akten. Nagra deltagare framholl att sexuell upphetsning
bidrog till smértlindring och 6kad tolerans varpa sexuella aktiviteter blev en positiv
hanteringsstrategi. Strategierna kunde dven innebéra att medvetet ta en aktiv eller passiv roll
under den sexuella akten. Aktiv roll var ett sitt att undvika smérta eller begrdnsa plotsliga
rorelser och deltagarna njot av den sexuella akten nér de sjélva tog initiativet. Passiv roll var allt
vanligare och syftade till att kontrollera symptom under den sexuella akten. Detta kunde dock
upplevas som negativt da det begransade bade njutning och kreativitet samtidigt som partnern
kunde uppfatta det som minskad lust (ibid.). Det fanns deltagare som inte visste huruvida de
sexuella forandringarna kunde relateras till sjukdomen eller hade annan orsak (Helland et al.,
2011; Ostlund et al., 2015). Dock framkom det att flertalet hade 6nskat mer information fran

sjukvérden kring eventuella forindringar i sexuallivet (Helland et al., 2011; Ostlund et al., 2015).

I flera studier framkom att fordldrarollen paverkades av sjukdomen (Halls et al., 2014; Hewlett et

al., 2012; Sanderson et al., 2011) i form av press pa forvdntade familjeroller (Sanderson et al.,
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2011) samt radsla over att inte ha tillrackligt med energi for att bilda familj (Helland et al., 2011).
Sociala relationer drabbades (Hewlett et al., 2012; Repping-Wuts et al., 2007) och en del inte
langre hade mdjlighet att delta i fritidsaktiviteter (Repping-Wuts et al., 2007). Dédremot framhdlls
fritidsaktiviteter som en viktig del for andra da det innebar fortsatt kontroll dver livet (Bergsten et
al., 2011). Ménga uppgav att de kiinde sig ensamma i sin diagnos och var rddda att andra skulle
se dem som en bdrda och inte bli tagen pé allvar (Zangi et al., 2010). Familj och vdnner hade
svért att forstd sjukdomsrelaterade problem vilket kunde leda till sociala restriktioner (Bergsten et
al., 2011). Det fanns dven deltagare som upplevde att de inte blev tagna pé allvar av
sjukvérdspersonal (Bergsten et al., 2011; Zangi et al., 2010).

Genom att triffa andra personer med liknande diagnos blev deltagarna sedda och de blev en del

av en gemenskap (Zangi et al., 2010).

Stodet frén sjukvardspersonal uppgavs vara lika viktigt som stodet fran anhdriga och vénner
(Bergsten et al., 2011). Deltagare podngterade vikten av en stddjande och lugn milj6 dér de
vagade vara sig sjdlva och kunde tala om allt (Arvidsson et al., 2006). Till skillnad fran ldkaren
som enbart fokuserade pa medicintekniska moment hade sjukskoterskan en helhetsbild om bade
sjukdomen och patienten. Deltagarna fick information om sin sjukdom i syfte att 6ka kunskap
och forstéelse (ibid.). De fick dven rdd som kunde tilldimpas i vardagen och manga kénde sig
trygga (Arvidsson et al., 2006; Bergsten et al., 2011). Sjukskoterskans helhetsperspektiv
formedlade lugn och flertalet hade littare att viinda sig till sjukskoterskan dn till lakaren
(Arvidsson et al., 2006). Sjukskoterskan hade dven tid for patienten som hann med att stélla

fragor som berdrde hela livssituationen (ibid.).

Diskussion

Diskussion av vald metod

Forfattarna presenterar de for- och nackdelar som pétraffades vid sokstrategi och analysmetod,

men dven andra funderingar som framkom under litteraturstudiens process.
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En litteraturstudie sammanstiller tidigare forskning och dmnar att 6ka forstaelsen inom det valda
dmnet (Kristensson, 2014). Metoden som anvéindes kan ha péverkat utfallet i resultatet da
forfattarna valde artiklar som dels var intressanta men som dven svarade pa studiens syfte.
Forfattarna ansag att den valda metoden var relevant for studien, diremot hade en bittre metod
kunnat generera ett annat utfall. En litteraturstudie kommer ldngre ifran ursprungskéllan da den
anses vara en sekundérkélla (Polit & Beck, 2018). En fordel hade varit att gora en empirisk studie
for att komma nirmare ursprungskéllan. Litteraturstudien belyser vuxnas beméstring av sin
sjukdom varpd forfattarna valt att rikta in sig pd kvalitativ forskning vid sammanstillning av
resultat. I kvantitativ forskning undersoks det kvantifierbara, vilket innebér faktorer som ar
métbara samt att slutsats kan generaliseras. Kvalitativ forskning ansags dirfor vara bést 1dmpat
for syftet eller de fenomen som beskrivs i studierna, vilka inte var direkt tidsbundna utan kunde
forekomma over tid. Det medforde att det inte sattes nagon limitering avseende értal vid sdkning,
vilket forfattarna ser som en styrka dd det skapar bredd. En annan styrka var att datainsamling
utfordes i PubMed och CINAHL® vilka &r tva databaser som innehaller forskningsresultat inom
det medicinska och vardvetenskapliga omradet (Polit & Beck, 2018). Forfattarna tillimpade dven
kedjesokning som dr ytterligare en bra sokstrategi och pévisar flexibilitet (ibid.).

Sokord identifierades utifran syftet, varpa dessa dversattes 1 Svenska MeSH for att f4 en korrekt
betydelse och bestod av bdde MeSH termer, CINAHL®Headings, men dven fritext sokord lades
till for att f4 bredd och relevans i artiklar. Booleska operatorer AND och OR anvéndes for att 6ka
antalet tréffar. En forklaring till att det blev férre triaffar i CINAHL® var pa grund av att
rheumatic diseases valdes som MH Exact Subject Heading. Den foregéende testsokning dér
rheumatic diseases var ett vanligt sokord, hade resulterat i artiklar som antingen var dubbletter
eller inte var relevanta for syftet, darfor togs beslutet att géra rheumatic diseases till ett
dmnesord. Aven om det resulterade i firre resultat, tog forfattarna beslutet att inte genomfora
sOkning en andra ging, da det fanns en tidsram att forhélla sig till. Eftersom sokningar kan vara
tidskonsumerande, beslot forfattarna att behalla befintligt resultat samt att det hade tillimpats
ytterligare en strategi for att finna mer material i form av kedjesokning. En bittre sokstrategi hade

kunnat generera béttre soktréffar.

De flesta artiklar ar skrivna pd engelska, dé det dr ett erként internationellt sprak och ett bra satt
att sprida ny forskning. Ndgot som kan anses som en nackdel &r att forfattarna inte har engelska
som modersmél och dirfor kan artiklarnas resultat i tolkningen ha forlorat en del av sin betydelse.

Resultatet ssmmanstdlldes till slut utifrén 10 artiklar varav dessa utgjordes av 3 stycken frén
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Sverige, 4 stycken fran England, 2 stycken fran Norge och 1 styck fran Nederlédnderna. Det kan
forekomma olika skillnader mellan 1&nderna avseende de sociala och kulturella férhallandena.
Emellertid harstammar hélften av studierna fran Skandinavien vilket, enligt forfattarna, anses
vara anvéandbart vid dverforbarhet. Daremot upptécktes ingen storre skillnad mellan studierna nir

det gillde deltagarnas upplevelser av sin sjukdom.

Begreppet dverforbarhet ér ett av de fyra dimensioner som hor till trovéardighetsbegreppet
(Kristensson, 2014; Lincoln & Guba, 1984). Forfattarna har tagit trovardighetsbegreppet i
konsideration, vilket inkluderar tillforlitlighet, giltighet, verifierbarhet och som ovan

Overforbarhet.

For att pavisa tillforlitlighet har forfattarna haft ett varierat urval avseende population, dock fanns
avgrinsning nir det gillde &lder. Aven triangulering har tillimpats genom att forfattarna har
analyserat samt tolkat data gemensamt och separat, vilket Polit och Beck (2018) skriver &r ett sétt
att 0ka tillforlitligheten genom att analysera samt tolka studiernas resultat av tva eller fler
personer. For att stirka studiens trovérdighet forsokte forfattarna aterge en korrekt beskrivning
hur litteratursokningen genomfordes samt den presenteras i tabell for att uppnd transparens, men
dven beskriva analysmetoden. For att undvika paverkan av varandra vid dataanalys genomf6rdes
den forst enskilt och direfter gemensamt. Forfattarna sammanstillde resultatets studier i en
litteraturmatris (Bilaga 1) for att synliggdra data, men dven pavisa en form av verifierbarhet.
Granskning utfordes gemensamt av forfattarna enligt en kvalitativ mall fran JBI (2017)
innehallandes 10 frdgor. Forfattarna bedomde att vid 6 godkénda fragor klassificerades studier
som medelhog, vid 8 godkidnda fragor gjordes bedomningen som hdg. Fragor som ej kunde
besvaras klassificerades som oklara och tillrdknades som ej godkidnd besvarad fraga. Processen
valdes att goras gemensamt av forfattarna for att behalla enighet, men dven att
granskningsprocessen blev nogsamt utford. Artiklar som inkluderades bedomdes vara av hog
eller medelhog kvalitet. For att 6ka studiernas kvalitet hade granskning kunnat utforas utifran fler
granskningsmallar. Forfattarna ansdg dock att detta inte var nddvindigt. Forfattarna har dven valt
att redogora sin forforstaelse for att ytterligare stirka trovirdigheten. Da foreliggande studie ér en
icke-systematisk litteraturstudie innehar den ej den trovérdighet som en systematisk

litteraturstudie hade medfort.
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Diskussion av framtaget resultat

Tre huvudteman framkom ur resultatet, Ldra kdnna sig sjdlv pd nytt, Den fordndrade vardagen
och Sjukdomens inverkan pd relationer. om hur personer med IRS bemistrar sin vardag. Utifrdn
de tre teman identifierades tre huvudfynd: olika sdtt att hantera IRS, KBT dr en gynnsam
behandlingsmetod vid fatigue samt informationen kring fordndringar i sexuallivet dr bristfillig.

Fynden relateras till relevant forskning, vald teoretisk forankring samt tidigare litteratur.

Det forsta fyndet fran resultatet av foreliggande litteraturstudie pévisar att personer med IRS har
olika sétt att hantera sin sjukdom beroende pa vilka copingresurser de har att tillgd. En kronisk
stressor anses ha direkt paverkan pa hélsan (Antonovsky, 2005) vilket d&ven framkommer 1
resultatet. Antonovsky (2005) poédngterar att personer med hog KASAM kommer att vélja den
copingstrategi som dr mest limpad for den stressor som personen stills infor. Hur en person
uppfattar och forhaller sig till sin sjukdom avgor hur anpassningen sker till sjukdomen och dess
konsekvenser (Fjerstad, 2012). Vidare beskriver Fjerstad (2012) att coping och
anpassningsprocessen sker kontinuerligt vilket medfor justeringar pa forvéntningar. Anpassning
blir séledes ett samspel mellan livet, sjukdomen och personen dér resurser maste finnas till for att
mota behoven (ibid). En intressant aspekt som Sanderson et al., (2011) lyfte i sin studie var hur
deltagarna normaliserade sin vardag efter hur de beméstrade sjukdomen, vilket kunde innebéra att
deltagarna kunde leva ett bra liv trots sjukdomen. Daremot fanns det deltagare som inte hanterade
sin sjukdom lika vél, vilket leder till en fragestdllning om hur dessa patienter fangas upp i varden.
Antonovsky (2005) beskriver att graden av KASAM beror pa tidigare upplevelser, hur det har
hanterats samt vad som varit vasentligt i livet. Genom att i tidigt skede identifiera patienternas
grad av KASAM skulle sjukvéirden kunna erbjuda extra stod till de med lag KASAM da de
kommer ha svarare att bemadstra sin vardag. Med fokus pa friskfaktorer kan graden av KASAM
forbattras och pé sa vis generera bittre vélbefinnande, mindre ohélsa och skapa bittre
forutséttningar att hantera framtida péfrestningar. En studie av Goulia et al., (2014) som gjordes
pa personer med RA belyser att personer med hog KASAM hade dven bittre vilbefinnande. De
beskriver att sjukvarden inte enbart bor fokusera pa att lindra sjukdomen utan &ven pa att
forbéttra personens grad av KASAM (ibid.). Mer forskning behdvs dér sjukvarden i tidigt skede
uppmaérksammar patientens copingstrategier for att pa sa vis kunna hjélpa dem att beméstra sin

vardag.
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Det andra fyndet lyfter de gynnsamma effekterna av KBT som behandlingsmetod vid fatigue.
Fatigue tillhor ett av de virre symtomen att hantera (Opava et al., 2017) och det beskrivs dven
vara mer besvérligt an smirta (Feldthusen, Bjork, Forsblad-d’Elia & Mannerkorpi, 2013; Hewlett
et al., 2005). Katz (2017) framhéller att fatigue kan ha flera bakomliggande orsaker och effektiva
behandlingsmetoder uppges vara begransade. Trots att minga behover stod fran vérdpersonal
(Opava et al., 2017) visar flera studier att vardpersonal inte var behjilpliga vid hanteringen av
fatigue (Feldthusen et al., 2013; Helme et al., 2018; Hewlett et al., 2005; Katz, 2017; Repping-
Wauts et al., 2007). Antonovsky (2005) framhaller sin besvikelse kring hur sjukvérden enbart
intresserar sig for sjukdomars organiska patologi da hans begrepp istéllet fokuserar pé att
upprétthdlla det friska hos mdnniskan. Det hédr gar hand 1 hand med den erfarenhet deltagarna
hade i studierna av Arvidsson et al., (2006) och Hewlett et al., (2005) dé ldakare enbart
intresserade sig for fysiska symtom varpd de sjélva fick hantera sin fatigue. Det finns en
mojlighet att Antonovsky (2005) haft detta i atanke d& han hoppades att sjukskoterskor skulle
vara gruppen som forde vidare hans teori i sjukvérden. I rollen som sjukskdterska behdver
patienten bemotas som en person och ses ur ett helhetsperspektiv, vilket omfattar personens
vardag och livssituation (Svensk sjukskoterskeforening, 2019). D4 sjukvarden inte tillgodoser
tillrdckligt med stod kan det leda till inskrdnkning av bemaéstringen. Sjukskdterskans
kompetensomrade kan komplettera det som idag saknas i den reumatologiska sjukvérden.
EULAR (2011) rekommenderar dessutom att sjukskdterskor ska ha storre del i den
reumatologiska vérden for att bland annat hjélpa patienter att hantera sin sjukdom vilket dven,

enligt Arvidsson et al., (2006), kan leda till gynnsamma effekter.

Enligt Dures et al., (2012) var KBT stor hjélp vid fatigue vilket 4ven framgér i en studie av
Hewlett et al., (2011). Aven VTP visade sig vara en bra behandlingsmetod (Zangi et al., 2010).
Trots de gynnsamma effekterna dr sannolikheten for implementering av KBT i den
reumatologiska vérden relativt okdnd pa grund av den méngd resurser det skulle krivas (Katz,
2017). Forslaget blir istéllet att tillhandahélla behandlingsmetoder som kan efterlikna KBT, eller
VTP, men som inte kraver lika mycket resurser. En nyligen utford studie av Hewlett et al., (2019)
pavisade hur fatigue kunde reduceras med hjélp av Reducing arthritis Fatigue: clinical Teams
(RAFT) interventioner som baserades pd KBT och tillhandaholls av reumatologisjukskdterskor
samt terapeuter. Vidare lyfter Hewlett et al., (2019) att RAFT skulle kunna vara implementerbart

for grupper pé 8-10 personer, men dven tillimpbart for personer med andra IRS och fatigue.

23



Fragan ar om KBT bor ligga till grund for behandlingsmetoden eller om det finns alternativa
metoder som kan erbjuda liknande resultat. Behandlingsmetoden bor dven erbjuda gruppmoten
vilket hade tillfort ett socialt ndtverk dér deltagarna kan finna stdd och dela erfarenheter med
varandra (Dures et al., 2012; Zangi et al., 2010). Alternativet kan vara att lata sjukskoterskor
ansvara for behandlingsmetoden vilket dven skulle gé i linje med Antonovskys (2005) teori,

EULARs (2011) rekommendationer samt Arvidssons (2006) studie.

Det tredje fyndet som identifierades i resultatet lyfter den bristfélliga informationen kring
forandringar i sexuallivet. Sex ir en del av relationen (Ostlund et al., 2015) och kan dessutom
bidra till ett gott liv (Helland et al., 2011). Likval framgar det i flera studier att sjukvarden inte
tillhandahaller patienter med tillrdckligt stod eller information kring eventuella forédndringar 1

sexuallivet (Helland et al., 2011; Helland et al., 2016; Ostlund et al., 2015).

Storningar i parrelationen, och dven i relationen till sjukvérden, inverkar pd Antonovskys (2005)
begrepp hanterbarhet vilket kan ge upphov till att den egna formégan rubbas vid forsok att
hantera situationen. Antonovsky (2005) beskriver att ens resurser, partnern och exempelvis
lakaren/sjukskoterskan, inte ldngre stér till forfogande och gar inte lédngre att rdkna med.
Resultatet blir 1ag kénsla av hanterbarhet. Det kan dven resultera i fordndringar av Antonovskys
(2005) komponent meningsfullhet nédr det betydelsefulla i livet paverkas. Dé de tre
komponenterna stér i relation till varandra medfor det begridnsningar i huruvida en person
hanterar motgangar och pafrestningar sdsom en reumatisk sjukdom (ibid.). Enligt Antonovsky
(2005) ar prognosen av hog begriplighet och lag hanterbarhet instabil och beror pa resultatet av
komponenten meningsfullhet. Detta innebir att relationen till andra har stor inverkan pa hur vél
en person hanterar sin sjukdom, vilket d&ven framgér i resultatet. Sexuella problem blir dirav en
viktig aspekt att forhdlla sig till, inte bara i varden av reumatiska sjukdomar utan dven generellt.
Da det framgér i studier att sexuella problem inte tas upp av sjukvardspersonal trots att det
efterfrigas av deltagarna (Helland et al., 2011; Helland et al., 2016; Ostlund et al., 2015), krdvs
nya direktiv for att fainga upp d&mnet. En studie av Hill, Bird och Thorpe (2003) belyser att RA
paverkar sexuallivet och parrelationen. Bade patienterna och sjukvardspersonal dr ovilliga att
lyfta fragor som berdr sexuella problem. Studien framhaller vikten av att sjukskdterskor lyfter
patientens helhetsperspektiv vilket dven inkluderar den sexuella hélsan. Sjukskoterskor maste ta
sitt ansvar och behdver mer kunskap for att lattare komma &t &mnet och erbjuda stdd &t patienten
(ibid.). Aven om forfattarna till litteraturstudien har vetskap om att sexualitet 4r en frigestillning

som finns att tillgd i det nuvarande journalsystemet (som anvénds i Skéne) tycks det inte vara

24



tillrackligt. Via sin hemsida tillhandahaller Reumatikerforbundet (2019) en broschyr om sexuell
hélsa vid reumatiska sjukdomar. Fragan ar hur manga som kénner till hemsidan och var de kan
hitta broschyren. Erhaller patienten den hér informationen vid exempelvis inskrivningssamtal pa
reumatologmottagningar eller dr det ndgot de far soka efter pa egen hand. Forslaget blir sdledes
att redan vid inskrivningssamtal tillgodose patienter med ritt information kring eventuella

sexuella forandringar som sjukdomen kan medfora.

Slutsats och kliniska implikationer

Litteraturstudien belyser hur vuxna bemaéstrar sin livssituation vid IRS. Resultatet redovisar att
vuxna bemadstrar sin vardag pé olika vis och paverkas bland annat av personens acceptans,
nuvarande symtom och stdd fran nérstaende och sjukvérdspersonal. Resultatet synliggdér hur IRS
kan inverka pa livets alla delar, ddribland livskvalitet, fritidsaktiviteter, relationer och sexuell
hélsa. IRS paverkar den egna sjélvbilden och det kan vara svart att acceptera den nya vardagen.
Manga vill ha bittre information om eventuella férdndringar i sexuallivet. Vid hanteringen av
fatigue kan KBT vara en effektiv behandlingsmetod. Det 6nskas dven mer stod fran Hélso- och
sjukvérden och sjukskdterskan uppges vara en stor tillgdng. Kliniska implikationer tydliggor att
patienten dr 1 fokus, ddr patientens upplevelser om sin sjukdom fortéljer om vad patienten har for
behov. Det innebdr 6kad kunskap, men dven nya perspektiv om IRS vilket hilso- och
sjukvérdpersonal kan ta tillvara pé och erbjuda patienten stdd vid bemistring av sjukdomen.
Resultatet i foreliggande litteraturstudie tyder pa att det finns ytterligare behov av forskning kring
hur vuxna med IRS bemdstrar sin vardag. Vidare behdvs dven alternativa och mindre

resurskrdvande behandlingsmetoder som tillhandahélls av sjukskoterskor.
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Forfattarnas arbetsfordelning

Forfattarna till denna litteraturstudie har varit likvardigt involverade under uppsatsens alla delar.
Valda artiklar ldstes igenom separat for att sedan diskutera och gradera gemensamt. Vid analys
och urskiljning av kategorier fordes diskussion tills konsensus var uppnadd. Samtlig text dr

utarbetad och sammanstélld av bada forfattarna.
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Litteraturmatris for inkluderade artiklar till resultat

Forfattare/Titel/Land/ Syfte Metod/Urval Resultat Kvalitet
Publiceringsar
Arvidsson, Petersson, Syftet var att beskriva en En deskriptiv, kvalitativ | Resultatet bestod av tre deskriptiva Bedomd
Nilsson, Andersson, sjukskdterskeledd design inspirerad av kategorier som forgrenade sig 8 att vara av
Arvidsson, Petersson & reumatologikliniks fenomenografi. uppfattningar/ subkategorier. medelhog
Fridlund. paverkan av att stirka Man utforde Ldrande som inbegrep att att komma till kvalité
patienters egenmakt med pilotintervjuer, vilka insikt samt fa information.
RA. inkluderades i analysen. | Regular review som innebar trygghet,
A nurse-led rheumatology Semistrukturerade regelbundenhet samt tillganglighet.
clinic’s impact on intervjuer utfordes med | Bekrdftelse innebar helhetsperspektiv, rétt
empowering patients with 16 st deltagare som var vard och att ha tid.
rheumatoid arthritis: A strategiskt utvalda pa
qualitative study. reumatologkliniken (4
maén, 12 kvinnor, alder
mellan 31-89,
Sweden, 2006. sjukdomsvaraktighet 4-
49 ar).
Intervjuguide med
semistrukturerade fragor
transkriberades
verbatimt.
Bergsten, Bergman, Syftet var att generera en En explorativ design med | Resultatet bestod av en huvudkategori, Bedomd
Fridlund & Arvidsson. teoretisk modell ur Grounded theory Striving for a good life som delades i 2 att vara av
patienternas upplevelse av | anvindes som metod subkategorier making use of personal hog
deras hantering av RA i varav 16 deltagare med resources and grasping for support from kvalité.
“Striving for a good life” | vardagen. RA intervjuades (6 midn i | others, dessa utgjorde grunden till hur man

— The management of

alder 42-70, 10 kvinnor i
alder 28-82).

hanterade sin RA. Vidare formades 4
teman; mastering vilken antydde en




rheumatoid arthritis as
experienced by patients.

Sweden, 2011

Semistrukturerade
intervjuer med en Oppen
fraga samt foljdfragor
som transkriberades
verbatimt.

acceptans av sin sjukdom, relying
uttryckte stod fran nérstdende, men dven
fortroende for sjukvarden, struggling
handlade om ambivalensen mellan klara
sig sjélv och ta emot stdd, att upprétthalla
sin integritet och being resigned beskrevs
som att “lata sjukdomen vinna” och man
anpassade sig efter sjukdomen, att ge upp
pa forhand.

Dures, Kitchen, Almeida,
Cliss, Hammond, Knops,
Morris,Swinkels &
Hewlett.

“They Didn’t Tell Us,
They Made Us Work It
Out Ourselves”: Patient
Perspectives of a
Cognitive— Behavioral
Program for Rheumatoid
Arthritis Fatigue

United Kingdom, 2012.

Syftet var att utforska
patienternas perspektiv av
Kognitiv Beteende Terapi
(KBT) samt uppkomna
effekter av
beteendeforandringar som
foljd.

En kvalitativ studie med

en mixed method design.

Dir en hybrid (deduktiv
och induktiv) tematisk
analys genomfordes
baserat pa metoden frén
Fereday och
Muir-Cochrane. Tio
fokusgrupper med 38
deltagare varav 30
kvinnor 1 dlder 35-77, 8
maén 1 alder 52-73,
intervjuades dér fragor
fokuserade pa fatigue.
Det utfordes
ljudupptagning samt att
det transkriberades
verbatimt.

Tre dvergripande teman identifierades som
resultat av analysen.

I temat

“They made us work it out ourselves”
upptickte deltagarna sjilva faktorer som
underldttade fordndring nér de arbetade 1
grupp samt att de fick hjdlp i form av
metaforer for att komma igdng med tankar
kring hantering.

Det andra temat ‘feeling much better
about yourself and coping much better”
handlade om deltagarnas kognitiva
fordndring. Deltagarna fick ldra sig att
tanka mer analytiskt kring sin fatigue
vilket medforde forbattrad sjalvformaéga,
problemldsande, men dven dkad kontroll
och emotionella forandringar.

Det sista temat “my life has changed so
much it’s

unbelievable” tar upp fordelar utover
fatigue som forbattrad kommunikation och
att forverkliga sina behov. Deltagarna
nidmnde att deras sociala relationer dkade

Bedomd
att vara av
hog
kvalité.




och fler hade ett aktivt liv, vilket ledde till
ett dkat sjélvfortroende.

Halls, Dures, Kirwan, Stelhet ar ett erkéint En kvalitativ metod I resultatet konstaterades det att stelhet var | Bedomd
Pollock, Baker, Edmunds | symtom och en viktig bestdende av en vintad/normal konsekvens av RA. att vara av
& Hewlett. indikator pé semistrukturerade Vidare beskrevs det att stelhet har medelhog
inflammatorisk aktivitet i intervjuer genomfordes paverkan pé det dagliga livet nér det géllde | kvalité.
RA, dock rader det med 16 deltagare (11 fysisk funktion, livskvalitet, psykologiskt
Stiffness is more than just | missuppfattningar om kvinnor 1 alder 33-78, 5 vélbefinnande, aktiviteter i det dagliga
duration and severity: a stelhet samt att det dr svart | mén alder 45-78). livet och deltagande i arbete och
qualitative exploration in | att mata. Syftet med denna | Intervjuguide med fritidsaktiviteter.
people with rheumatoid studie var att utforska semistrukturerade fragor
arthritis upplevelsen av stelhet ur transkriberades
patientperspektivet. verbatimt.
Induktiv tematisk
United Kingdom, 2014 innehallsanalys
genomfordes for att
identifiera teman eller
kategorier.
Helland, Kjeken, Steen, Syftet var att utforska hur En kvalitativ studie dar Resultatet bestod av fyra teman som Bedomd
Kvein,Hauge & intima relationer och en deskriptiv sammanfattade de problem som deltagarna | att vara av
Dagfinrud. sexualitet paverkas av fenomenologisk ansats hade upplevt viktiga. Temat “Between hog
reumatiska sjukdomar samt | tillimpades. Det disease and normality” beskrev kvalité.

Rheumatic Diseases and
Sexuality: Disease Impact
and Self-Management
Strategies

Norway, 2011

vilka beskrivningar av
metoder vid hantering av
sjukdomens konsekvenser
tillampades.

genomfordes
semistrukturerade
intervjuer med 23
deltagare av bada konen
med en medelélder pd 44
ar, det utfordes dven en
fokusgruppsintervju.
Intervjuerna spelades in
samt transkriberades
verbatimt. Deltagarna

deltagarnas forandrade forutsittningar pa
grund av sjukdomen och hur deltagarna
hanterade de intima delarna.

[ temat “Relational aspects” handlade det
om deltagarnas sjukdomsuppfattning, men
dven partnerns grad av forstielse, empati
och acceptans. Tredje temat ”’Disease-
related sexual challenges” avhandlar
sjukdomsrelaterade utmaningar som kunde
paverka sexuell aktivitet. Det nimndes




fick dven fylla i en enkaét
(M-HAQ) efter
intervjuerna géllande
personliga och
sjukdomsrelaterade
faktorer som kunde
inverka pa den fysiska
funktionen.

dven intrapersonella utmaningar som
uppkom i samband med symtom eller
fluktuationer 1 sjukdomsforloppet. Sista
temat “’Self-management strategies”
beskrev deltagarnas olika strategier for att
uppritthélla sexuell aktivitet. Vissa av
deltagarna beskrev dven brist pa
kommunikation som en bdrda utdver
sjukdomsrelaterade hinder for utévande av
sexuell aktivitet.

Hewlett, Sanderson, May,
Alten, Bingham III, Cross,
March, Pohl, Woodworth

& Bartlett.

‘I’'m hurting and I want to
kill myself’: rheumatoid
arthritis flares is more
than a high joint count—
an international patient
perspective on flare where
medical help is sought.

United Kingdom, 2012

Personer med RA har
aterkommande skov, vilket
innebér férsdmrad
sjukdomsaktivitet. Nér ett
skov blir ohanterbart soker
de flesta vard. Syftet var
utforska patienters
upplevelser av skov och
vad som fick dem att soka
vard.

En kvalitativ studie dir
14 fokusgrupper
intervjuades med en
semistrukturerad
intervjuguide.
Fokusgrupperna var
fordelade pa 5 lander
(England, Tyskland,
USA, Kanada och
Australien). Sammanlagt
var det 67 deltagare
(bade min och kvinnor i
alder 27-78) med RA.
Diskussionerna i
fokusgrupperna spelades
in samt transkriberades
verbatimt och deltagarna
anonymiserades.
Transkriberingen
genomfordes av flera
forskare dir man

Resultat identifierade sex teman samt att
det uppgavs att det inte fanns nadgon storre
skillnad mellan ldnderna. De f6ljande sex
teman var "Symptoms and early
warnings”, “Self-management of
intensifying symptoms”, ”Defining as
uncontrollable flare”, Seeking help when
symptoms cannot be contained”,
“Individual context” och "Uncertainty”.
Dessa teman beskrev symtomens
intensitet, ihallande samt karaktir. Aven
systemiska funktioner sdsom fatigue,
allmén sjukdomskénsla, fysisk och
kognitiv avstingning samt socialt
tillbakadragande avhandlades, vilket dven
inkluderade forsymtom innan ett skov.
Deltagarnas sjdlvhantering 6kade vid skov,
det vill sdga metoder som smértstillande,
varme, kyla och vila dock utan medicinsk
hjélp. Nér deltagarna nadde ett stadie dér
de sjdlva inte kunde léngre hantera skovet,
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tillampade induktiv
tematisk analys.

sokte de hjdlp. Patienter nimnde dven att
VAS skalan inte kunde redogora for skov.

Repping-Whuts,
Uitterhoeve, van Riel &
van Achterberg

Fatigue as experienced by

patients with rheumatoid
arthritis (RA): A
qualitative study

The Netherlands, 2007

Intresset for forskning av
fatigue har okat sedan
upptickten av fatigue ar,
forutom smarta, det
symptom som oftast
rapporteras av patienter
med reumatoid artrit (RA).
Syftet med denna studie
var att utforska upplevelsen
av fatigue ur patientens
perspektiv.

En kvalitativ studie dir
ett teoretiskt ramverk
baserat pd
litteraturstudier
utvecklades och
anvéndes 1 analysen for
att sitta koder.
Deltagarna fick fylla i
enkéter i syfte for att
population skulle
beskrivas.
Semistrukturerade
intervjuer genomfordes
med 29 deltagare (17
kvinnor och 12 mén i
aldern 36-80). En
intervjuguide foljdes for
att behalla samma
struktur vid varje enskild
intervju, men dven for att
standardisera.
Intervjuerna spelades in
och vid analys fordes
over till ett dataprogram
The Observer for
kodning, dir forskarna
kunde fora in
kompletterande

I resultatet skrivs det att fatigue yttrar sig
som en trotthet som inverkar pd vardagen.
Vidare upplevs den olika avseende
varaktighet och intensitet, d& den kan
plotslig uppkomma och att den upplevs
som utmattande vilket orsakar frustration
och ilska. Patienter menade pa att RA var
huvudorsaken till deras fatigue.
Konsekvenserna av fatigue paverkar
patientens vardagliga uppgifter, humor och
fritid. Patienter beskrev hur de maste hitta
sina egna hanteringsstrategier for fatigue
genom att prova sig fram och tyckte att
stimulering och vila, avkoppling och
planerade aktiviteter fungerade som de
mest ldmpliga insatserna. Det rapporteras
att acceptans av sjukdomen ocksé var en
hanteringsstrategi som fungerade. De
flesta patienter diskuterade inte fatigue
med sin vdrdinstans utan de fick hora att
trotthet/fatigue &r en del av sjukdomen,
vilket har lett till uppfattningen att de
méste hantera den ensam.
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anteckningar vid ett
senare skede.

Sanderson, Calnan, Biografisk storning samt En kvalitativ studie dir Resultatet presenterar begreppet shifting Bedomd
Morris, Richards & relaterade begrepp har det har tillampats normalities genom en modell som att vara av
Hewlett. anvénts i stor utstrackning | subjektivt urval. Det forklarar och fangar interaktionen av medelhog
vid kronisk sjukdom. Olika | intervjuades 23 deltagare | fordndrade forestéllningar om ett normalt | kvalité.
konceptualiseringar av med RA (5 mién i alder liv och normaliseringen av symtom. Det
Shifting normalities: normalisering har dven 53-79, 18 kvinnor i dlder | identifierades sex olika typologier av
Interactions of changing foreslagits for att forklara | 27-74). Intervjuguide normalitet; disrupted, struggling to
conceptions of a normal individernas olika svar pd | baserad pa en maintain, fluctuating; resetting, returning;
life and the normalisation | sjukdom, men @nnu har det | doktorsavhandling and continuing normality.
of symptoms in inte blivit tydligt relaterat anvindes under Normalitetstypologierna pavisade hur
rheumatoid arthritis. till en fordndrad intervjuerna som blev personer med RA hanterar utmaningarna
kroppsupplevelse eller inspelade och med sjukdomen RA 1 relation till
normalisering av symtom. | transkriberade verbatimt. | forestillningar eller uppfattningar om ett
United Kingdom, 2011. Syftet &mnade att En tematisk analys normalt liv och normal kroppsuppfattning.
undersdka individers foretogs med hjélp av Deltagarna uppgav att fa sin normalitet
beméstring i avseendet Framework (Ritchie & stord var forvéntat pga sjukdomen, men
normalitet i relation till Lewis, 2003) for att dven hur symtom kunde inverka vardagen
reumatisk sjukdom (RA) mdjliggora att personers | och aktiviteter. Det fanns beskrivningar av
samt symtomens paverkan. | hela beréttelser och hur acceptans eller ldkemedel kunde
sammanhang kunde paverka for att kunna aterga till en normal
jamforas. vardag. Aven normalisering av symtom
ndmndes av deltagare som hade haft
sjukdomen i manga ar.
Zangi, Hauge, Steen, Syftet var att {4 en En kvalitativ studie Studiens resultat pavisar hur Bedomd
Finset & Hagen forstaelse for patienter med | utférdes med ett deltagarna/patienterna upplevde att vara att vara av
reumatiska sjukdomar samt | fenomenologiskt ramverk | med i en grupp dér fokus var pa kénslor hog
deras upplevelse av samt inldrningsteorier kring deras sjukdom. Innehdllsanalysen kvalité.

“I am not only a disease, 1

IR

am so much more’’.
Patients with rheumatic

gruppintervention med
fokus pa emotionellt
vélbefinnande samt coping.

som baserats pa
kognitiva, affektiva och
beteendeprocesser.

identifierade 5 teman:
Se sig sjdlv som bade frisk och sjuk,
Kdnna igen sina kdnslor, Medvetenhet om




diseases’ experiences of
an emotion-focused group
intervention

Norge, 2010

Interventionerna med
VTP fordelades pa 10 st
fokusgruppsintervjuer
som lopte over en 4
manadersperiod (69
deltagare varav 63
kvinnor och 6 mén i alder
37-67). En
semistrukturerad
intervjuguide bestdende
av fragor om positiva
respektive negativa
upplevelser av
deltagandet i VTP
tillampades. Intervjuerna
spelades in och
transkriberades
verbatimt.

Kvalitativ
innehallsanalys utfordes
for att kategorisera
teman.

sina behov, Kdnna delaktighet, fa ta del av
gemenskap och Erkdnnandet av att vara
en trovdrdig patient.

De forsta tre kategorierna beskriver
inflytandet som interventionen medforde.
Vilket beskrivs av deltagarna som att VTP
fokuserade pa &mnen som var relaterade
till livet och inte sjukdomen, vilket gjorde
att de kdnde sig bekréftade som personer
och inte en diagnos.

De resterande tva kategorierna beskrev
inflytandet patienterna fick. VTP hade fétt
patienterna att stirka sig pa ett personligt
plan dér deltagarna fick en édndrad
uppfattning om sig sjélva fran att vara en
person som lider till att vara mer
handlingskraftig.

Ostlund, Bjérk, Valtersson
& Sverker

Lived Experiences of Sex
Life Difficulties in Men
and Women with Early RA
— The Swedish TIRA
Project

Syftet var att undersoka sex
och samlevnad hos kvinnor
och min med tidig RA 1
relation till sexuella
aktiviteter samt relationer.

En kvalitativ studie dir
“The critical incident
technique” (CIT)
tillampades som metod.
CIT éar besldktat med
fenomenologi eftersom
denna kvalitativa
teoretiska metodik
fokuserar pé att beskriva
subjektiva upplevelser.

Resultatet pavisade att hélften av
deltagarna upplevde att deras sjukdom RA
paverkade deras sexliv.

De kategorier som framkom var:

Sexliv och trotthet, Sexliv och dldrande,
Konsekvenser av det emotionella till foljd
av nedsatt sexuell funktion,
Hjdlpmedel/planering for att underldtta
sexuell funktion och Pdfrestningar i
samlivet. Kategorierna beskriver bland
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Sweden, 2015

Det var 45 deltagare som
intervjuades varav 21 st
var med mén och 24 st
med kvinnor, medelalder
var 52 ér.
Semistrukturerade
intervjuer holls med
Oppna frdgor som
fokuserade pa
begrinsningar i vardagen
relaterat till RA.
Intervjuerna blev
inspelade och verbatimt
transkriberade och
innehallsanalys utfordes
for att kategorisera
teman.

annat att fatigue, som upplevdes som en
konsekvens av RA, kunde péverka den
sexuella lusten. Vidare beskrivning
handlade om ett fordndrat sexuellt
forhallande, vilket delvis forklarades av
aldrande, men dven pa grund av RA.
Dessa tvé faktorer uppgavs vara svéra att
skilja mellan. Det fanns dven
beskrivningar av emotionella
konsekvenser pa grund av den nedsatta
sexuella funktionen som forklarades
uppsta pa grund av
lakemedelsbiverkningar. Deltagarna
atergav dven strategier samt atgarder som
anvéndes for att forbéttra sexlivet.
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