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Sammanfattning: Individer med Reumatoid artrit (RA) kan ha svarigheter nar det galler att ta
hand om sina barn vilket paverkar deras upplevda formaga att klara rollen som foralder. Det
behovs forstaelse for deras situation for att som arbetsterapeut kunna bidra med lampligt stod.
Syftet: Syftet med studien var att fa en forstaelse for hur kvinnor och man med RA upplever
sin vardag som forédldrar samt vilken betydelse omgivningen har for deras foraldraroll. Syftet
var dven att undersoka hur individen upplever de arbetsterapeutiska insatserna i fornallande
till foréldraskapet.

Metod: En kvalitativ inriktning baserad pa semistrukturerade intervjuer valdes som metod.
Inklusionskriterierna utgjordes av att personen var diagnostiserad med RA, foralder till barn i
aldrarna 0-18 ar samt var inskriven pa reumatologmottagningen i en stad i Mellansverige. Sju
personer (sex kvinnor och en man) deltog slutligen i studien. Dataanalysen resulterade i
foljande huvudkategorier: upplevelser av foraldrarollen, begrénsningar, strategier, kanslor,
forstaelse, stod, arbetsterapeutiska insatser och kontakt.

Resultat: Diagnosen hade i flera fall stor betydelse for rollen som forélder. Det kunde handla
om en ny uppdelning av aktiviteter eller att féraldrarna intog en helt ny roll. Svarigheter att
lyfta och béra sitt barn samt problem i samband med stadning, matlagning, matinkép och tvétt
beskrevs. Vissa upplevde begransad delaktighet samt svarigheter att racka till. Stod fran
familj och vanner samt i vilken utstrackning dessa visade forstaelse hade stor betydelse for
foraldrarna. Studiedeltagarna forknippade arbetsterapeutiska insatser med tillhandahallande
av hjalpmedel, ett fatal visste inte vad en arbetsterapeut gjorde. | vrigt upplevdes
arbetsterapeuten som forstaende och fortroendeingivande och dennes tillganglighet beskrevs
som viktig. Foraldrar med RA upplever ett brett spektra av svarigheter i vardagen. Symtom
sdsom smdrta och trétthet medfor en rad praktiska problem men har dven en negativ effekt pa
talamod och humor. Denna studie ger arbetsterapeuter 6kad insikt i hur vardagen kan se ut for
foraldrar med RA samt lyfter deras behov av bade praktiska och psykosociala interventioner.

Sokord: Reumatoid artrit, Foréldraskap, Arbetsterapi, Dagliga livets aktiviteter
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1. INLEDNING

Reumatoid artrit (RA) for med sig manga omstallningar i livet som paverkar individen sjalv
samt personer i dennes omgivning. Att vara foralder med RA medfor bade praktiska
svarigheter och psykosociala problem. Det ar viktigt att som arbetsterapeut ha forstaelse for
foraldrarnas situation for att kunna bidra med lampligt stod utifran individens énskemal och
behov och i forhallande till omgivningens krav.

2. BAKGRUND

2.1 Arbetsterapins filosofiska grund

Det arbetsterapeutiska yrket bygger pa en holistisk manniskosyn dar manniskan anses vara en
dynamisk och utvecklingsbar varelse med ett grundlaggande behov av aktivitet. Malet med
arbetsterapi ar att framja individens majligheter att leva ett vardefullt liv grundat pa de egna
onskemalen och behoven i foérhallande till omgivningens krav. Arbetsterapeutens atgarder
utgar fran de aktiviteter individen utfor i sitt dagliga liv och &r antingen individ- eller
miljoinriktade (FSA 2005).

| den arbetsterapeutiska modellen The Model of Human Occupation (MoHO) beskrivs
méanniskan besta av tre inbordes relaterade komponenter: vilja, vanemonster och
utforandekapacitet. En individs aktivitetsutférande forstas i relation till de omgivande
miljomassiga forhallanden vilket i sin tur paverkar dennes motivation, vanemonster och
utforanden (Kielhofner 2008). Ménniskans viljemassiga tankar och kéanslor relateras till
uppfattningen om de egna formagorna, den personliga kapaciteten och effektiviteten.
Viljemassiga beslut kan fattas kring att inta en ny roll, skaffa sig en ny rutin eller ata sig ett
nytt projekt. Denna funktion hos viljan visar pa vilka personliga formagor, intressen eller
varderingar som individen upplever & meningsfulla och tillfredstéllande att utfora. Allt
eftersom manniskan utvecklas och aldras forandras intressen och innebér att vi forutser,
valjer, upplever och tolkar pa annorlunda sétt utifran var utforandekapacitet (Kielhofner
2008).

Genom att upprepande utféra aktiviteter pa ett genomgaende speciellt satt i situationer och i
vélkanda miljoer skaffar vi oss vanor. Dessa vanor utfors automatiskt utan att vi reflekterar
over vad vi gor och varfor och ger oss darigenom en viss identitet. De vanor vi har utspelar
sig i de valkanda fysiska miljoer dar vi bland annat bor, gar i skola och arbetar, men finns
aven inom den radande kulturens sociala sedvanor (Kielhofner 2008).

De vanemassiga utforandena speglas i de roller som vi innehar. En roll kan ses som en
karaktar som vi identifierar oss med, beter oss efter och som vi associerar med en speciell
social status eller identitet. Vissa roller uppstar utifran sociala forvantningar, andra ar
definierade hos individen sjalv och uppkommer i utférandet av uppgifter som medfor ett
ansvar. Manniskor har generellt olika roller sdsom student, arbetstagare eller foralder. Detta
ger oss olika identiteter och handlingssatt och paverkar hur vi anvander var tid (Kielhofner
2008).

Kapaciteten att utfora saker ar beroende av individens fysiska forutsattningar samt mentala
och kognitiva formagor. De omgivande fysiska och sociala miljoerna paverkar individens
aktivitetsutforande pa olika satt genom bl.a. stod, krav, mojligheter och begransningar
(Kielhofner 2008).



2.2 Reumatoid artrit (RA)

Reumatoid artrit (ledgangsreumatism) &r en kronisk, systemisk inflammatorisk sjukdom som
engagerar flera olika organ i kroppen. Den férekommer hos ca 0,5 % av vuxenbefolkningen i
Sverige varav kvinnor insjuknar tre ganger sa ofta som man. RA kan debutera i alla aldrar,
men utvecklas vanligtvis i aldern 55-60 ar (Nitelius 2007).

2.2.1 Symtom

RA debuterar vanligtvis i handernas och fotternas smaleder, i regel symmetriskt och kan
sprida sig till storre leder samt till halskotpelaren. Inflammationen i lederna framkallar
vavnadsskador som drabbar ledhinnor, stodjeligament samt muskler (Pavo Hedner 2004).
Konsekvenserna av den inflammatoriska processen leder till svullnader, brosk- och
bendestruktion och ger upphov till felstallningar och funktionsnedsattningar (Nitelius 2007).
Vid belastning och rorelse forvarras smartan i lederna medan inaktivitet ger forsvagningar i
omkringliggande muskler varefter stodet for leden férsamras ytterligare och risken for
felstallningar 6kar (Pavo Hedner 2004). Langvarig morgonstelhet, trotthet, anemi,
viktminskning och subfebrilitet &r exempel pa vanliga allmansymtom. Mer &n hélften av
individerna far aven symtom fran hud, 6gon, hjarta, lungor och perifera nerver (Nitelius
2007).

2.2.2 Forlopp

Sjukdomen kan borja smygande med langsamt 6kande symtom men kan ocksa starta akut.
Sjalva sjukdomsforloppet kan vara lindrigt med omvéxlande forsamringar (skov) och
forbattringar samt mildare ledsymtom, men i svarare fall har individen standigt eller
periodiskt varkande leder med inskrankt rorlighet och felstallningar (Pavo Hedner 2004;
Frostegard 2006).

2.2.3 Behandling

Eftersom man inte kénner till sjukdomens orsak finns ingen botande behandling utan den
bestar utav att dampa inflammatorisk aktivitet, lindra smarta, stelhet och trotthet, begrénsa
brosk- och benforstorelse samt bibehalla funktionsformaga (Nitelius 2007; Frostegard 2006).
Forekomsten av felstéliningar och deformiteter ar mindre vanliga idag, tack vare ny
medicinsk terapi, sjukgymnastik och ett forbattrat allmént omhandertagande. Olika former av
lakemedelsbehandlingar kan reducera sjukdomssymtomen samt bromsa den reumatiska
sjukdomens fortsatta utveckling. Reumakirurgi i form av steloperation och mjukdelsingrepp
kan utforas i preventivt och smartlindrande syfte for att forebygga skador pa nerver och senor
samt forhindra fortsatta felstallningar. Sjukgymnastiska behandlingar syftar till att bibehalla
rérligheten i lederna, forbattra muskelstyrka och kondition (Frostegard 2006).
Arbetsterapeutiska behandlingar anvands i syfte att minska sjukdomens inverkan pa de
funktionella formagorna samt reducerar smarta och bevara ledernas struktur och rorlighet
(Nordenskiéld 2001; Sandles 1990).

2.2.4 Arbetsterapeutiska insatser vid RA

Arbetsterapeuternas holistiska angreppssétt ger behandlingen av reumatiska sjukdomar flera
dimensioner. Vid planering av interventioner bedéms individens nuvarande situation,
formagor, begrasningar samt egna och familjens behov och prioriteringar. Detta ger aven en
uppfattning om individens forflutna samt hur denne ser pa sin framtid (Sandles 1990).

De vanligaste svenska arbetsterapeutiska interventionerna vid RA &r forskrivning av
hjalpmedel, handtraning, tillverkning av ortoser, patientundervisning individuellt eller i grupp
samt anpassningar i hemmet eller pa arbetsplatsen (Malcus- Johnson et al. 2005). Adaptiva



tekniker dér arbetsterapeuten hjélper individen att anamma nya strategier, avlastande
arbetsmetoder samt tillhandahaller hjalpmedel och ortoser (stédskenor) kan anvandas i syftet
att reducera sjukdomens inverkan pa de funktionella formagorna sa att individen kan
bibehalla sin sjalvstandighet. Vid preventiva insatser lars ledskyddande rérelsedvningar ut
vilka syftar till att spara energi, reducera smarta och skydda leder fran skadande belastning.
Detta bevarar ledernas struktur och hjélper till att bibehalla rérlighet (Nordenskiold 2001;
Sandles 1990).

Undervisning i gruppform kan vara ett bra tillfalle for deltagarna att dela med sig av
kunskaper och erfarenheter samt diskutera problem (Nordenskidld 2001). Enligt en studie av
Malcus- Johnson et al. (2005) upplevdes det som vardefullt att fa rad gallande férandring av
beteenden och aktivitetsutforanden samt tips och forslag till vad individen kan kdpa sjalv for
att underlatta vardagen.

2.3 RA och foraldraskap

2.3.1 Forandringar i livet vid sjukdom

RA for med sig manga omstallningar i livet dar individens syn pa sig sjélv kan forandras och
upplevelsen av att ha kontroll 6ver situationen gar forlorad. Individen maste nu hantera en
helt ny livssituation vilket denne tidigare inte har erfarenheter av (Rydén & Stenstrom 2000).
Nar vanor inte reglerar det individen gor krdvs extra anstrangning och koncentration vilket
leder till att manga aktiviteter blir mer tidskravande (Kielhofner 2008). Vid sjukdom kan det
aven uppsta problem i uppfyllandet av de sociala rollerna i hemmet, pa arbetsplatsen eller i
samhallet. Detta kan leda till att individen far svart att leva upp till egna eller andra personers
forvantningar och kan pa grund av detta dven uppleva sig berévad pa delar av sitt
manniskovérde (Kielhofner 2008; Nordenskitld 2001). Att méta en férandrad och osaker
framtid kan tillsammans med radslan infor att stora relationerna till familj, vanner och
arbetskamrater hota bade arbete och ekonomin (Rydén & Stenstrom 2000).

2.3.2 Rollen som foralder

Att bli foralder ar for de flesta en omvélvande upplevelse som paverkar och engagerar hela
familjen. Trots gladjen 6ver den nya familjemedlemmen upplever manga foraldrar, med eller
utan funktionshinder, k&nslor av skuld och otillracklighet (Handikappinstitutet 1998).
Individer med diagnostiserad artrit kan uppleva att de har svart att klara sin roll som foréalder
(Barlow et al. 1999). Den vardande och omhéandertagande delen av foraldraskapet kan hindras
av smarta och trotthet samt nedsatt styrka, finmotorik och humér (Backman et al 2007). Den
installning kvinnor med artrit har till rollen som foralder kan vara baserad pa forutfattade
idéer och forestéllningar om hur det ar att vara mamma (Grant 2001). Det kan vara svart for
foraldrar med fysiska funktionshinder att leva upp till de forvantningar foraldraskapet medfor
vilket kan resultera i skuldkénslor, frustration och ilska (Foster et al. 1999). Individernas
skiftande dagliga formagor gor att de egna kraven sanks och prioriteringar forandras. Manga
foraldrar anser att det ar viktigt att delta i fysiska aktiviteter som att cykla, springa eller leka.
Da fysiska begransningar uppkommer kan ansvarsomraden fordelas inom familjen och de
vuxna deltar i olika foraldraaktiviteter (Backman et al. 2007). Svarigheter i utférandet av
foraldraaktiviteter kan leda till uteslutande av andra aktiviteter i individens liv for att ha tid,
energi eller kraft till att orka utfora sina plikter som foralder (Katz et al. 2003).

2.3.3 Praktiska svarigheter
Graden av funktionsnedsattning samt var den ar lokaliserad (ex. handerna, fotterna eller
ryggraden) paverkar vilka praktiska moment foraldrar med artrit upplever ar problematiska



under barnets olika utvecklingsfaser (Barlow et al. 1999). | en studie av Katz et al. (2003)
beskriver foraldrar till yngre barn (0-6 ar) olika praktiska problem sasom att lyfta och bara
barnet vid blojbyte, badning, pakladning, fran sang eller ur bilstol. De uttryckte ocksa vissa
svarigheter vid lek bland annat géallande férmagan att forflytta sig upp och ner fran golvet
samt mojligheten att halla uppsikt 6ver barnen. Bland &ldre barn (6-18 ar) beskrevs problem i
utfoérandet av hushallsaktiviteter sasom matlagning och inkp av matvaror.

2.3.4 Omgivningens betydelse

Stodet fran omgivningen ar en viktig faktor i hanterandet av en kronisk sjukdom. Familj,
vanner och arbetskamrater &ar resurser som kan hjalpa individen att bibehalla sin
aktivitetsformaga (Nordenskiold 2001). Backman et al. (2007) beskriver hur graden av
tillgangligt stod fran omgivningen har stor betydelse for i vilken utstrackning kvinnor med
artrit klarar sin roll som foralder och utévar de aktiviteter de associerar med foréldraskapet.
Vid sjukdom kan personer i omgivningen bli éverbeskyddande eller hjalpsamma och anse att
individen &r mindre kapabel att utfora aktiviteter &n de faktiska begransningarna (Kielhofner
2008). For mycket eller felaktigt stod kan saledes upplevas negativt av individen (Grant
2001).

Foraldrar med artrit moter olika svarigheter i sin vardag. De fysiska nedsattningarna med
smarta och inskrankt rérlighet begrénsar vardagen som férélder, men psykosociala problem
kan ocksa uppsta och visa sig i form av réadsla, oro och skuldkanslor (Foster et al. 1999). | en
studie av Backman et al. (2007) utrycker kvinnor med olika former av artrit vikten av ha
nagon eller ndgonstans att vanda sig da specifika problem uppstar. De lyfter behovet av att fa
praktiskt stod vid bland annat skotsel av barn och stadning, samt vid hantering av kénslor dar
nagon lyssnar och delar bordan. Det finns darfor ett behov av bade praktiska och psykosociala
interventioner. Det ar viktigt att den tid arbetsterapeuten lagger ner utgar fran foralderns unika
behov och balanseras mellan de fysiska och de psykosociala svarigheterna (Grant 2001).
Arbetsterapeuter och sjukgymnaster beskriver hur deras bristande kunskap om tillgangliga
resurser och svarigheter i att fa tillgang till den hjalp som behévs kan stélla till problem i
behandlingen av foraldrar med artrit (Foster et al. 1999). Barlow et al. (1999) menar att savida
foraldrar med artrit inte sjalva visar pa de problem som ar associerade med foraldrarollen
riskerar halso- och sjukvarden forbli omedvetna om dessa.

2.4 Problemomrade

Tidigare studier inom omradet RA och foraldraskap, gjorda i bland annat USA och
Storbritannien, beskriver hur de symtom som ar relaterade till olika former av artrit
tillsammans med individens unika férmagor paverkar deltagandet i aktiviteter kopplat till
foraldrarollen (Backman et al 2007; Grant 2001; Barlow et al 1999). En stor del av de
individer med diagnostiserad artrit upplever sig ha svarigheter nar det galler att ta hand om
sina barn vilket paverkar deras upplevda formaga att klara sin roll som féréalder. Det behovs
forstaelse for de svarigheter dessa foraldrar upplever for att kunna bidra med lampligt stod
samt planera och genomfora relevanta interventioner som pa ett effektivt sétt hjalper dem att
klara sin foréldraroll (Barlow et al. 1999). Vi 0nskar gora en studie med tydliga kopplingar till
det arbetsterapeutiska synsattet baserat pa MoHO dar manniskan beskrivs utifran begreppen
vilja, vanemonster, utférandekapacitet i samspel med den omgivande miljon (Kielhofner
2008). Da inga tidigare studier gjorts med detta som utgangspunkt vill vi utifran dessa
begrepp belysa hur individer med RA ser pa sin vardag som foraldrar samt vad de upplever &r
viktigt for en tillfredsstéllande foraldraroll. Vi vill &ven undersdka deras personliga
upplevelser av de arbetsterapeutiska insatserna samt vilken betydelse de har for




foraldraskapet. Genom att understka detta ar férhoppningen att ge arbetsterapeuter 6kad
forstaelse om foraldrarnas situation vilket kan underlatta det individinriktade arbetet.



3.SYFTE

Syftet med studien var att fa en forstaelse for hur kvinnor och méan med RA upplever sin
vardag som foréldrar samt vilken betydelse omgivningen har for deras foraldraroll. Syftet var
aven att undersoka hur individen upplever de arbetsterapeutiska insatserna i forhallande till
foréldraskapet.



4. METOD

For att fa en bild av hur foraldrar med RA upplever sin vardag valdes en kvalitativ
intervjustudie. Anvéandandet av denna metod gor det majligt att forsta varlden ur den
intervjuades perspektiv. Genom att ta reda pa individens uppfattningar, upplevelser och
forhoppningar kan vi fa en djupare forstaelse for dennes erfarenheter och livsvarld (Kvale
1997).

4.1 Urval

| denna studie gjordes ett andamalsenligt urval som bestod av individer som var
representativa for studiens syfte och uppfyllde vissa kriterier (Polit & Beck 2008).
Inklusionskriterierna utgjordes av att personen var diagnostiserad med RA, foralder till barn i
aldrarna 0-18 ar samt var inskriven pa reumatologmottagningen i en stad i Mellansverige. For
information gallande mojliga deltagare kontaktades avdelningschefen pa
reumatologmottagningen. En sjukskoterska identifierade nio personer som tackade ja till att
delta i studien (sju kvinnor och tva man). Forsta kontakten med deltagarna togs via ett
informationsbrev (Bilaga 1). Ca en vecka senare kontaktades de per telefon for att undersoka
om de fortfarande var intresserade av att delta samt bestdamma tid och plats for intervjun.

4.2 Datainsamling

Datainsamlingen baserades pa semistrukturerade intervjuer som vanligtvis bygger pa en
intervjuguide innehallande en 6versikt av de &mnen som ska tackas in samt forslag pa fragor
som ska sékerstélla detta (Kvale 1997; Polit & Beck 2008). | denna studie utgick
intervjufragorna fran en intervjuguide (Bilaga 2) som inneh6ll fem frageomraden med
tillhorande fragor. Frageomradena 1 - 4 baserades pa den arbetsterapeutiska modellen MoHO
som fokuserar pa manniskors aktivitetsbeteenden, vilka utgar fran begreppen viljan,
vanemonstret, utférandet samt den sociala och fysiska miljon (Kielhofner 2008). Frageomrade
5 grundades pa Etisk kod for arbetsterapeuter (FSA 2005) dar bland annat yrkets mal och
uppgifter samt patientens rattigheter finns beskrivet. Vid formuleringarna av intervjufragorna
i anvandes instrumentet ”Min Mening” (FSA 2000) som stod. Det utgar fran MoHO och &r
konstruerat for att underlatta modellens teoretiska begrepp genom att forklara dess avsedda
betydelse pa ett vardagligt sprak.

En provintervju utfordes med en av studiedeltagarna i syfte att undersdka om intervjufragorna
var tillrackligt nyanserade och lampliga i férhallande till fragestéllningarna. Intervjuerna
omfattade ca 30- 45 minuter och inleddes med bakgrundsfragor (Bilaga 2) (Lantz, 2007).
Intervjuarens roll var att uppmuntra informanten till att prata fritt omkring de utvalda fragorna
och fa till en dialog. En medintervjuare fanns med som ett stod under intervjun och ansvarade
for att alla frageomraden téacktes in eftersom informanten spontant kunde réra sig mellan
frageomradena (Polit & Beck 2008). Intervjuerna spelades in med bandspelare vilket ar ett
lampligt sétt for att fa med bade det som sags och verbala uttryck sa att inte information gar
forlorad (Lantz 2007).

4.3 Etiska gvervaganden

Studien har godkants av verksamhetsansvarig. Etiska aspekter har dven tagits i beaktande i
form av informerat samtycke, konfidentialitet och konsekvenser (Kvale 1997). Deltagarna har
via informationsbrev och telefonkontakt informerats om studiens syfte och upplagg samt vad
det frivilliga deltagandet innebar. Vid intervjutillfallet fick studiedeltagarna aterigen
information om deras roll i undersdkningen samt de etiska aspekterna kring tystnadsplikt och
hantering av intervjumaterialet (Lantz 2007). Privat data sa&som namn, adress och Gvriga
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personuppgifter redovisades inte och det inspelade materialet forstérdes da transkribering och
dataanalys var genomford.

4.4 Undersoékningsgrupp

Initialt tackade nio personer ja till att delta i studien. En person tackade nej till fortsatt
deltagande vid forsta telefonkontakten. Ytterligare en person avbokade intervjun vid ett
senare tillfalle pa grund av forsamrat hélsotillstand. Sju personer (sex kvinnor och en man)
deltog slutligen i intervjuerna varav en genomfordes i ett bibliotek, tva i hemmiljo och
resterande pa reumatologavdelningen. Studiedeltagarna var i aldrarna 33-45 ar och hade levt
med RA frdn 7 manader till 10 ar. Familjerna hade ett till fyra barn i aldrarna 9 manader till
18 ar. Samtliga levde i ett sambofdrhallande eller var gifta. De flesta hade haft fa eller ingen
kontakt med arbetsterapeut.

4.5 Dataanalys
Det inspelade materialet transkriberades sa snart som majligt efter avslutad intervju.

Dataanalysen genomfordes parallellt med datainsamlingen och baserades pa den metod for
innehallsanalys som Graneheim & Lundman (2003) beskriver. Analysen inleddes med att
intervjutexten lastes igenom ett flertal ganger fa att fa en kansla for innehallet. En grov forsta
indelning av texten gjordes utifran @mnesinnehallet vilket baserades pa frageomradena
(Bilaga 2). De delar av intervjun som behandlade ex. omgivning/miljoé foérdes samman till en
text och delades darefter upp i meningsharande enheter vilka utgjordes av meningar eller
stycken som var relaterade till varandra sett till innehall och sammanhang.

De meningsbérande enheterna kondenserades vilket innebar att de kortades ner utan att sjalva
inneborden gick forlorad. | nésta steg abstraherades de meningsbarande enheterna genom att
omvandlas till koder (Figur 1). Intervjuerna, som initialt analyserats var for sig, jamfordes hér
och koderna delades upp i kategorier och subkategorier baserat pa deras skillnader och
likheter (Figur 2). Kategorierna utformades sa att all data som var relaterat till syftet kunde
sorteras in nagonstans samtidigt som risken for att koderna passade in i fler &n en kategori
minimerades. FOr att lanka samman kategoriernas underliggande mening skapades teman som
i detta fall speglade studiens syfte.

Meningsbarande enhet Kondenserad mening Kod

Det kénner jag ju ibland att jag Récker inte som mamma Récker inte till
racker inte som mamma alla
ganger, for en kanner att ah nej
jag orkar inte”.

Figur 1: Exempel pa analysens steg fran meningsbarande enhet till kod

Teman Upplevelser av vardagen Omgivningens betydelse Upplevelser av de
arbetsterapiska insatserna
Kategorier Foréldrarollen Forstaelse Insatser
& e  Ansvarsomraden e  Familj och vanner e Behandling
Subkategorier e Tidsaspekter e Ovrig omgivning e Hijalpmedel
e Information
Begrénsningar Stod
e  Praktiska e  Familj och vanner Kontakt
svarigheter e Ovrig omgivning e Tillgénglighet
e Delaktighet e Bemotande

e  Trotthet/Smarta

Strategier
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e Fysiska
e Kognitiva

Kénslor
e  Osdkerhet/Ovisshet
e  Frustration
e Oro

Figur 2: Teman med tillhérande kategorier och subkategorier




5. RESULTAT

Resultatet dr baserat pa 7 intervjuer och presenteras nedan utifran de huvud- och
underkategorier som tidigare redovisats.

5.1 Upplevelser av vardagen

5.1.1 Foraldrarollen

Ett flertal upplevde att rollen som foralder hade paverkats. Detta kunde bl.a. innebéara en ny
uppdelning av hushallssysslorna mellan foraldrarna eller nya ansvarsomraden gallande
barnen. En kvinna beskrev hur hon fatt avsaga sig delar av sin tidigare foraldraroll pa grund
av att hon hade svart att ta hand om sitt yngsta barn och darmed inte kunde vara foraldraledig.
I andra fall kunde foraldern inta en helt annan roll &n vad han/hon hade forestéllt sig innan
barnet foddes. En foralder uttryckte i motsats till ovanstaende att foraldrarollen inte forandrats
pa nagot satt utan vardagen rullade pa som vanligt. Ett fatal beskrev hur de tvingats slappa
efter pa de egna kraven. Genom att acceptera sina begransningar kunde de fungera béattre som
foraldrar. En kvinna berattade t.ex. att hon slappt pressen pa sig sjalv samt att hon och hennes
partner bidrog med olika saker i barnens vardag. Hon var den som t.ex. lag och laste for
barnen medan hennes make fick sta fér de mer fysiskt kravande lekarna.

... det finns andra runt omkring som kan ge det som inte jag kan ge, det gér inte g& omkring och ha daligt
samvete for vad man inte gor... man blir lite mer mysmamma, jag far st mer for det liksom, ligga och
lasa.

Nagra beskrev hur funktionsnedsattningarna haft en positiv inverkan pa deras vardagsliv dar
diagnosen kunde fungera som ett alibi. De rycktes inte med i vardagens stress som tidigare
och kunde numer gora saker i sin egen takt, vilket &ven gynnade barnen. Det fanns en foralder
som upplevde motsatsen som istéllet beskrev vardagen som stressig. Ett flertal uttryckte att de
inte hade nagon tid 6ver for sig sjalva. Familj och eventuellt arbete kunde ta upp all tid och
energi vilket inte lamnade mycket utrymme till att ta hand om sig sjalv. Nagra betonade
vikten av att forsoka fa lite ”egentid”, det kunde handla om att ta en promenad eller komma
ivag och handla nagra timmar.

... jag har fatt sakta ner, for jag orkar inte hélla tempo langre... jag orkar inte ha bréattom, utan jag gar i
den takten jag gar och det ar ju valdigt positivt for mina barn for de slipper ju att smaspringa bredvid
mig... ja, vi blir inte fangade i den har stressen.

5.1.2 Begransningar

Praktiska svarigheter som att lyfta och béra sitt barn var ett aterkommande problem for
foraldrarna. Detta innebar att forflyttningar i och ur bil och sang samt upp fran golv var
problematiska. Ovriga svarigheter som studiedeltagarna beskrev var problem med att ta sig
ner och upp fran golv, utféra hushallssysslor samt gora tunga lyft ex vid matinkop. En
foralder ansag sig i dagslaget inte ha nagra fysiska begransningar alls.

Mer an halften upplevde det viktigt att vara narvarande och delaktig i barnens vardag. Det
kunde ex. handla om att félja med pa idrottsaktiviteter eller hjalpa till med léaxor. Ett mindre
antal upplevde det som viktigt att kunna vara fysiskt aktiv tillsammans med sitt/sina barn.
Mojligheten att t.ex. vara ute i naturen med sina barn eller lara dem cykla och spela fotboll var
en betydelsefull del i vardagen for dessa foraldrar. De flesta upplevde begrénsad eller

minskad delaktighet i rollen som foralder. Ett flertal uttryckte svarigheter att racka till och
finnas till hands for sina barn. De kunde t.ex. ha svart att hinna &gna alla sina barn lika

13



mycket uppmérksamhet. Foraldrar som tidigare deltagit i utomhusaktiviteter klarade nu inte
av det. | vissa fall uttrycktes en saknad efter denna aktiva livsforing och gemenskap. Nagra
upplevde sig dven ha problem med att vara delaktig i barnens skolgang. Att inte orka hjélpa
till med laxorna eller ha mojlighet att folja med till skolan da problem uppstod beskrevs som
jobbigt.

... man vill ju va med s& mycket som mojligt, en har ju satt dem till varlden for att man ska vara med dem
och inte for att sdga - mamma ar trétt, jag maste fa ga och lagga mig, jag orkar inte.

Manga upplevde att trottheten och smartan var nagot som hade en negativ inverkan pa deras
humor och darigenom paverkade rollen som foralder. Koncentrationssvarigheter, forsamrat
talamod och irritation stallde till problem i vardagen, bl.a. i situationer som involverade
barnen. En foralder beskrev hur hon sténdigt tvingades vélja mellan smarta och trotthet. De
smartstillande tabletterna gjorde henne trott och hon upplevde sig da ha svart att ta hand om
sina barn. Detta resulterade i att hon manga ganger valde att ha ont istallet.

Man har ju ont, det blir jobbigt, det tar ju pd humaor och sa...

Jag kanner att jag har inte alls den orken och det talamodet...

5.1.3 Strategier

For att klara vardagen beskrevs ett flertal praktiska och kognitiva strategier som skonade
lederna samt sparade energi. Nagra underlattade sin vardag genom att strukturera och
prioritera aktiviteter. Manga studiedeltagare betonade vikten av att lyssna pa sin kropp, ta
hansyn till dagsform och vaga saga nej. En foralder beskrev dven hur hon varit tvungen att bli
duktig pa att be om hjalp. Genom att vara lyhord pa kroppens signaler och &rliga mot sig
sjalva husholl de med sin energi och undvek smarta. Nagra foraldrar beskrev hur deras barn
fatt anpassa sig och hjalpa till for att pa olika satt underlatta vardagen. Det kunde bl.a. handla
om att de &ldre barnen fick hjélpa till mer hemma. De yngre barnen kunde anpassa sig genom
att sjalva klattra upp i foralderns kné eller stélla sig upp i spjalsangen for att underlatta vid
lyft.

... det blir ju ofta att det att man véljer bort de aktiviteterna som man vet att man har ont av eller far ont
av.

5.1.4 Kanslor

Samtliga studiedeltagare uttryckte kanslor av osékerhet eller ovisshet i rollen som foérélder.
Nagra beskrev en ovisshet i vardagen som grundade sig i den véxlande dagsformen. De kunde
pendla mellan langvariga tillstand av smérta och stelhet dar de flesta aktiviteter utgjorde ett
problem och perioder dar de klarade sin vardag utan storre svarigheter. Detta medforde en
osakerhet gallande den upplevda formaga att kunna ta hand om sitt/sina barn. Nagra beskrev
hur de ibland tvingades avboka aktiviteter pa grund av forsamrat halsotillstand och att de
undvek att planera in for mycket. Dessa vaxlingar mellan bra och daliga perioder kunde vara
mentalt pafrestande.

For vissa foraldrar var det ingen sjalvklarhet att 6ver huvudtaget kunna fa barn och utover det
ha formaga att ta hand om dem. En foralder beskrev den frustration hon kant av att diagnosen
paverkade hennes mojlighet att sjalv ta beslut om sin framtid. Majoriteten av studiedeltagarna
uttryckte aven en oro for framtiden i form av arftlighet. Radslan for att deras barn skulle
drabbas av sjukdomen var nagot som skapade en kansla av ovisshet infor framtiden. Manga
uttryckte dock en tilltro till pAgaende forskning och sag darfor positivt pa framtiden.
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Jag har ju trott att pa kvallen da jag har lagt mig att jag har vart hyfsad da jag vaknar pa morgonen, men
har fatt ringt till mamma och sagt "att du far komma” for jag klarar det inte...

5.2 Omgivningens betydelse

5.2.1 Forstaelse

I vilken utstrackning deras partner visade forstaelse och accepterade situationen hade for
manga stor betydelse. Familjen kunde ha svart att forstd sjukdomens inverkan pa de fysiska
och mentala formagorna vilket kunde vara bade fysiskt och mentalt pafrestande. En foralder
beskrev bl.a. hur hennes egen mamma hade svart att visa forstaelse trots att RA forekommit
inom familjen tidigare.

Ett flertal upplevde dven att Gvriga personer i omgivningen hade svart att satta sig in i deras
situation. De kunde t.ex. ha svart att forsta vaxlingarna i halsotillstandet, hur foraldern ena
dagen klarade det mesta sjélvstandigt for att nasta dag behdva hjélp med i stort sett allt. En
kvinna beskrev hur personer i omgivningen hade svart att acceptera hennes roll som foralder
da hon pa grund av sin sjukdom inte klarade att vara hemma med sitt yngsta barn. For nagra
var det viktigt att fa forstaelse fran samhallet. Manga ansag sig fatt bra bemétande och
forstaelse fran bl.a. arbetsgivare och personal pa Reumatologmottagningen. | motsats till detta
upplevde vissa att de inte fatt den forstaelse de dnskat. En foralder beskrev bl.a. kontakten
med Forsakringskassan som jobbig och hur pafrestande det var att inte bli trodd.

... man maste ju leva med nan som kan leva med att ens sambo inte &r helt frisk och liksom acceptera
det...

5.2.2 Stod

Ett flertal studiedeltagare uttryckte hur det stod de fatt fran familj och vanner spelade en
avgorande roll for foraldraskapet. For manga av dem var det barnens mor- och farforaldrar
som utgjorde det framsta stodet bl.a. i form av barnpassning, skjuts eller hjélp med stad och
tvatt. Manga foraldrar beskrev hur deras partner tog hand om de hushallssysslor som de
sjalva inte klarade av. | flera fall fick a&ven barnen stélla upp och hjalpa till med att bara,
plocka undan i hemmet eller hamta sina syskon fran forskolan. | vissa fall kunde det aven
handla om emotionellt stod dar familj och vanner lyssnade pa problem, trostade och
uppmuntrade. En foralder upplevde dven hur stodet fran Forsakringskassan var en trygghet.
Detta underlattade hennes vardag som foralder eftersom hon kunde slappna av och minska pa
de egna kraven.

... jag bodde mycket hos mina foréldrar och dom har stéllt upp jattemycket, och &ven min svarmor och svérfar
kan ringa och saga ja men vi tar honom 6ver natten nu och dven om inte jag behdver men det ar dom har sma
avlastningarna da och da som gor att det 4nda gar runt.

5.3 Upplevelser av de arbetsterapiska insatserna

5.3.1 Insatser

Tre personer hade provat pa varmebehandling i form av paraffinbad. En person var
tillfredsstalld med den varmande effekten eftersom den gav smértlindring. Hon upplevde sig
vara bra i handernas leder i flera dagar efter behandlingen. Ovriga uppskattade inte
behandlingen varav den ena ansag att det mest stack. Handtraning med deg hade provats av
en person men denne ansag att det inte haft nagon effekt. Tva personer anvande sig av
handledsskydd vid tunga lyft vilket kunde underlatta vardagen som foralder. En forélder
anvande dem vid byten av bl6jor, en annan beskrev att de utgjorde ett bra stod vid matinkdp.
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Genom att bl.a. undvika béjmomentet i handleden minskade sméartorna. Daremot upplevde
den ena foraldern det jobbigt att lyfta sitt barn nar hon hade handledsskydden pa sig.

Men da ar jag lite radd for att jag, de ar sa harda liksom, sa da tycker jag ocksa att det ar jobbigt att ta i
honom, for jag far inte den har kanslan av vad hart jag riktigt klammer tag om honom.

Majoriteten av individerna forknippade de arbetsterapeutiska insatserna med hjalpmedel. De
hade delgivits information om vilka hjadlpmedel som kunde underlatta de vardagliga
aktiviteterna. Fyra personer hade forskrivits hjalpmedel som t.ex. potatisskalare, burkdppnare
och osthyvel. De flesta var positivt installda till hjalpmedlen, men vissa ansag sig inte annu
vara i behov av att anvanda sig av dem. En person ansag att hjalpmedlen inte hade underlattat
hennes vardag och var besviken éver att manga hjalpmedel fick betalas av personen sjalv.

Men séna hjalpmedel var ju bra, det fanns mycket olika, men da hade jag ju inte de problemen tyckte jag.

Négra av studiedeltagarna hade deltagit i informationstréaffar dar olika professioner som
kurator, sjukgymnast och arbetsterapeut presenterat sig. Arbetsterapeuten hade bl.a.
demonstrerat olika hjalpmedel och handledsskydd samt erbjudit paraffinbad. Det var positivt
att fa traffa de olika professionerna for att fa reda pa vilka behandlingar som kunde erbjudas.
En person med tidigare erfarenheter av RA i slédkten upplevde informationen som bristfallig.
En annan deltagare beskrev det som forvirrande och hade svarigheter med att komma ihag
vilken profession som gjorde vad.

... men jag tyckte det var véldigt dalig information nar en var dar om vad dom kunde gora for en
egentligen.

Jag vet inte vad en arbetsterapeut gor!

De arbetsterapeutiska insatserna ansag de flesta varit tillrackliga. Personerna ifraga upplevde
att de fatt hjalp med sina problem och uttryckte att arbetsterapeuten inte kunde gora mer for
dem. Andra ansag sig inte ha behov av ndgra insatser. Det fanns en viss osékerhet om hur
arbetsterapeuten skulle kunna ge stdd i aktiviteter kopplade till foréldrarollen.

Nej, nej... jag kan inte se att dom skulle kunna géra mer just for fordldrarollen... situationer som ar svéara
ar ju till exempel och byta bldja... jag tror inte att det finns hjalpmedel till det. Jag kan inte se framfor mig
vad det skulle kunna vara

5.3.2 Kontakt

Tillgangligheten var en viktig aspekt &ven om manga studiedeltagare i dagslaget inte
upplevde sig att vara i behov av arbetsterapi. Kontakten med arbetsterapeut underlattades av
att inte behdva nagon remiss. Studiedeltagarna visste vart de skulle vénda sig vid behov av
insatser. Nagra personer beskrev att de hade fatt erbjudande om arbetsterapi men att det sedan
inte hade hant nagot mer.

... jag vet att det bara ar och ringa, s& det ar ju ganska skont.
Det personliga bemotandet var en viktig aspekt som togs upp. Arbetsterapeuten beskrevs som
forstaende, fortroendeingivande, idérik och engagerad. En person menade att arbetsterapeuten
hade som framsta uppgift att underlatta for den som var sjuk.

... det var s& skont att komma dit for dar fanns det en forstéelse. ..
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6. DISKUSSION

6.1 Metoddiskussion

En kvalitativ intervjustudie valdes som metod for att fa en forstaelse for hur kvinnor och man
med RA upplever sin vardag som foréaldrar samt vilken betydelse de arbetsterapeutiska
insatserna har for deras foraldraroll. Enligt Kvale (1997) ar det har en bra metod for att erhalla
beskrivningar av intervjupersonens livsvarld, med avsikt att darefter tolka den. Den upplevdes
darfor som relevant utifran studiens syfte.

Frivilliga deltagare som var representativa for studiens syfte soktes av personal pa
reumatologmottagningen. Med denna metod fanns det en risk for bias eftersom personalen
kunde ha valt deltagare de hade bra kontakt med och som de visste kunde prata for sig (Polit
& Beck 2008). Det kan vara svart att fa tag pa deltagare till en mindre studie som denna,
metoden ansags darfor vara ett effektivt tillvagagangssatt &ven om den inte kunde garantera
informanter som gav rika och beskrivande svar. Av de nio personer som initialt tackade ja till
att delta i studien aterstod slutligen sju. Det var svart att spekulera i om resultatet hade blivit
annorlunda utan bortfallen. Antalet studiedeltagare bedémdes dock som tillrackligt utifran
studiens storlek och den tid som fanns till férfogande. Studiedeltagarnas svar var beskrivande
och uttbmmande vilket gav ett bra datamaterial att arbeta med vid analysen.

Med studiens inklusionskriterier fanns forhoppningar om variation bland studiedeltagarna.
Enligt Graneheim & Lundman (2003) kunde detta ge varierande beskrivningar av fenomenet
som studerades och darmed 6ka trovardigheten. Urvalet resulterade i mén och kvinnor i olika
aldrar. Individerna hade levt med diagnosen olika lange och hade barn i varierande aldrar. De
var goda informanter och gav en bred bild av upplevelserna i vardagen som forélder samt de
arbetsterapeutiska insatserna. Inklusionskriterierna bedémdes darfor vara relevanta. Det fanns
en risk for bias da det var en Gverrepresentation av kvinnor i studien (Polit & Beck 2008).
Eftersom kvinnor dominerar insjuknandet i RA var det svart att finna manliga studiedeltagare
(Nitelius 2007). Overrepresentationen kan darfor ha speglat hur sjukdomen férdelade sig i den
svenska befolkningen. Denna snedférdelning medfdrde att vissa etiska aspekter fick tas i
beaktande eftersom det fanns en risk for att den manliga studiedeltagaren skulle kénna sig
utpekad 6kade. Vi har darfor varit noga med att inte anvanda bendmningar som “man” eller
“pappa” i resultatbeskrivningen.

Anvandandet av instrumentet ”Min mening” (FSA 2000) underlattade hur MoHQO"s begrepp
kunde 6verforas till vardagssprak. Instrumentet var en bra grund att utga ifran vid
frageformuleringarna eftersom den gav konkreta tips pa hur fragorna kunde stallas for att
belysa studiens syfte. Vid frageformuleringarna har vi beaktat hur ordet sjukdom kunde
upplevas negativt av intervjupersonerna och forsokt minimerat anvéndandet av detta ord. Med
denna medvetenhet har vi forsokt att undanrdja de konsekvenser som kan uppkomma fran
intervjusituationen.

Forsta intervjun som genomfordes fungerade aven som provintervju. Nya fragor som stalldes
under provintervjun lades till i intervjuguiden, for 6vrigt var den intakt. Provintervjun ansags
vara relevant, inga storre férandringar gjordes och den inkluderades darfor i analysen.
Fragornas utformning var framst av beskrivande karaktar och anvandes i syftet att ta reda pa
upplevelser i vardagen. Vissa fragor kunde ha framstatt som riktade vilket gav
studiedeltagarna mindre mojlighet till att tdnka fritt kring foraldrarollen. Férdelen med att
anvénda sig av en intervjuguide och utfora semistrukturerade intervjuer var att det fanns
mojligheter till att folja upp svar fran studiedeltagaren som kunde kopplas till
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fragestallningarna. Foljdfragorna anpassades till det studiedeltagarna valde att ta upp och var
av sonderande, specificerande och tolkande karaktar (Kvale 1997). FOr oss ovana intervjuare
utgjorde den ett stod i Gvergangar mellan frageomraden och sakerstallde att samtliga deltagare
fick samma fragor. En tydlig intervjuguide med konstruerade fragor samt anvandandet av en
medintervjuare var ett satt att 6ka palitligheten i studien och undvika eventuella bias
(Graneheim & Lundman 2003).

Graneheim & Lundman’s (2003) analysmodell var ett tidskrdvande arbete men samtidigt en
bra hjalp vid hanteringen av intervjumaterialet. Det fanns vissa svarigheter i arbetet med att
skapa kategorier da vissa koder passade in i fler kategorier och det ibland var otydligt under
vilken kategori data horde hemma. Graneheim och Lundman (2003) menar att det inte alltid
ar mojligt att skapa slutna kategorier nar text gallande personliga upplevelser analyseras.
Analyserna granskades av medforfattaren och citat redovisades i de olika kategorierna i syfte
att oka trovardigheten. Lasaren far pa sa vis méjlighet att gora egna tolkningar vilket dkar
chanserna for 6verforbarhet (Graneheim & Lundman 2003). Den hér studien &r begransad pa
det sétt att den beskriver deltagarnas subjektiva upplevelser och kénslor. Dessa fenomen ar
foranderliga och paverkas av individens nuvarande kontext och halsotillstand. Tillgangen till
arbetsterapi samt hélso- och sjukvardens organisation kan t.ex. variera mellan landets olika
delar. Generaliseringar kan darfor vara svara att gora eftersom studien beskriver de subjektiva
upplevelserna hos en grupp individer i en stad i Mellansverige (Polit & Beck 2008). Fynden
kan daremot skapa en forstaelse for hur foraldrar med RA upplever sin vardag samt
uppmarksamma deras behov. Tillforlitligheten i studien har pa olika satt forsokt att framjas
genom variationen bland studiedeltagarna och utférandet av en provintervju. Samtliga
studiedeltagare fick samma fragor utifran en intervjuguide vilket en medintervjuare sag till
och datamaterialet har granskats av den andre medforfattaren (Graneheim & Lundman 2003;
Polit & Beck 2008).

6.2 Resultatdiskussion

Sjukdomen hade i flera fall stor betydelse for rollen som féralder. Det kunde handla om en ny
uppdelning av aktiviteter eller att féraldrarna tvingades inta en helt ny roll. MoHO
(Kielhofner 2008) beskriver hur uppkomsten av sjukdom kan orsaka problem i uppfyllandet
av de sociala rollerna i hemmet, pa arbetsplatsen eller i samhéllet. Enligt Grant (2001) kan det
vara svart att balansera verklighetens foraldraskap med forestallningen av den forélder de vill
vara. Vi upplevde att rollférandringarna foll sig mer eller mindre naturligt for
studiedeltagarna. De som haft diagnosen under en langre tid tycktes i vissa fall ha lattare att
acceptera de nya fordelningarna vilket kan ha varit en effekt av att de haft mojlighet att
bearbeta sin situation. Backman et al. (2007) menar att i vilken utstrdckning foréldrarna klarar
sin roll &r beroende av de personliga upplevelserna av diagnos och behandling samt deras
formaga att aterhamta sig. Enligt Barlow et al. (1999) ar upplevelserna aven beroende av i
vilken alder barnen befinner sig. T.ex. kan artrit som uppkommer i samband med graviditet ha
storre betydelse for vardagen som foralder an vad den skulle haft om den utvecklats da barnen
ar aldre.

Hur vél studiedeltagarna anpassade sig till foraldrarollen bedémde vi kunde vara beroende av
de inre forestallningarna av denna samt omgivningens forvantningar. Enligt MoHO
(Kielhofner 2008) kan manniskans roller uppsta utifran sociala forvantningar eller vara
definierade hos individen sjalv. Detta stimmer 6verens med en tidigare studie av Grant (2001)
som beskriver hur den installning kvinnor med artrit har till rollen som forélder kan baseras
pa deras forutfattade idéer om hur det &r att vara mamma.
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Genom att acceptera sina begransningar och minska pa de egna kraven kunde vissa uppleva
hur de fungerade battre i sin roll som férélder. De kunde t.ex. dverlata mer fysiskt kravande
aktiviteter till sin partner och istallet inta rollen som "mysmamma”. Detta gar det dven att lasa
om i en studie av Grant (2001) som beskriver hur foraldrar som upplever det svart att delta i
fysiska aktiviteter sasom lek istallet kan lasa for sina barn. Backman et al. (2007) menar att
perioder av smarta kan medfora att individen tvingas omvérdera vad ett positivt och engagerat
foraldraskap innebar.

Dér rollen som forélder beskrevs vara densamma hade personen i fraga barn i Gvre tonaren.
Vi bedomde att de svarigheter som uppstod i vardagen inte behévde vara associerade till
foraldraskapet och rollen kan darfor ha upplevts som oférandrad. Katz et al. (2003) beskriver
hur foraldrar till &ldre barn har problem i utférandet av hushallsaktiviteter sdésom matlagning
och inkodp av matvaror, aktiviteter som inte ar unika for foréldrarollen.

Nagot ovantat tyckte nagra foraldrar att diagnosen haft en positiv inverkan pa familjens
vardag i form av minskad stress. Foraldrar kan uppleva det som en bonus da de tack vare sin
diagnos kan spendera mer tid tillsammans med sina barn (Barlow et al. 1999). | en studie av
Backman et al. (2007) beskrevs det hur begréansad rorlighet hindrade en foralder fran att delta
i utomhusaktiviteter. Hon ansag sig darfor ha tid att sitta ner med sina barn och lyssna pa dem
utan att kénna sig stressad. Vi bedémde att studiedeltagarnas positiva upplevelser kunde vara
en effekt av hur val de hanterat sina k&nslor samt accepterat sin situation. Barlow et al. (1999)
menar att individens formaga att anvanda sig av inre copingstrategier kan ha betydelse for
dennes upplevelser av foraldraskapet.

Svarigheterna att lyfta och béara sitt barn var ett aterkommande problem for foraldrarna till
barn i de lagre &ldrarna. Ovriga beskrev problem i samband med stadning, matlagning,
matinkdp och tvétt. Detta stimmer 6verens med resultaten i tidigare studier gjorda av Katz et
al. (2003) och Barlow et al. (1999) dar foraldrar till yngre barn hade praktiska problem sasom
att lyfta och béara barnet vid blojbyte, badning, pakladning, fran sang eller ur bilstol. De med
aldre barn beskrev istallet problem i samband med hushallsaktiviteter sdésom matlagning, tvatt
av klader samt matinkdp. Studiedeltagarnas svarigheter ansag vi i stor utstrackning var
relaterade till barnens alder, hur lange de haft diagnosen tycktes inte ha ndgon storre
betydelse. Enligt Backman et al. (2007) &r yngre barn mer fysiskt kravande och stéller darfor
till specifika problem for fordldrarna i jamforelse med aldre barn.

Delaktighet var ndgot som de flesta beskrev som viktigt och innefattade savél barnens skola
och fritid som vardagsaktiviteter sasom inkop av mat och klader. Manga upplevde begransad
delaktighet som foralder och att de inte rackte till alla ganger. Barlow et al. (1999) menar att
foralderns nedsatta formaga att delta i fysisk kravande lekar och aktiviteter kan paverka
kontakten mellan foralder och barn. Detta kan tillsammans med svarigheterna att stotta dem i
skol- eller forskoleaktiviteter resultera i skuldkénslor.

Den véxlande dagsformen var for vissa foraldrar ett orosmoment och kunde paverka den
upplevda férmagan att ta hand om sitt/sina barn. Det kunde dven medftra svarigheter att
planera in aktiviteter. En tidigare studie gjord av Backman et al (2007) beskriver hur
formagan att delta i aktiviteter kopplat till féraldrarollen kunde véxla fran dag till dag p.g.a
symtom som smarta, trétthet och humaorspaverkan. Foraldrar med olika former av artrit kan
darfor kanna en oro for att alltfor fysiskt kravande aktiviteter ska resultera i smarta och stelhet
nastkommande dag. Forbestamda ataganden som maste avhokas p.g.a en "dalig dag” kan
resultera i skuldkanslor samtidigt som deras barn kanner sig besvikna och férvirrade (Barlow
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et al. 1999). Vi bedomer darfor att det ar viktigt att hela familjen &r insatt i symtom
associerade med RA samt dess forlopp. Detta staller htga krav pa foraldrarnas kunskap om
sin diagnos och vi anser att det ar viktigt ar att de lar sig anpassa vardagen efter dagsform
samt att de finner en bra balans mellan aktivitet och vila. Pavo Hedner (2004) beskriver hur
belastning och rérelse kan forvarra smértan i lederna samtidigt som inaktivitet riskerar att
forsvaga i omkringliggande muskler varefter stodet for leden forsamras.

Ett flertal studiedeltagare uttryckte vikten av att partner samt évriga familjemedlemmar visade
forstaelse. Manga menade att de hade fatt bra bemétande fran omgivningen men i vissa fall
hade personer i omgivningen samt forsakringskassa och arbetsgivare svart att satta sig in i
deras situation. D& okunskap i manga fall tycks vara en bidragande orsak till bristen pa
forstaelse upplever vi att omgivningen behover fa okad insikt om diagnosen betydelse for
vardagen som forélder. En studie av Backman et al. (2007) beskriver hur foréldrar ibland
forsoker dolja sin diagnos p.g.a. tidigare erfarenheter av brist pa forstaelse och undvikande
beteenden fran omgivningen.

Stod fran familj och vanner tycktes ha stor betydelse for manga foréaldrar. Det kunde handla
om praktiskt stod i form av barnpassning, skjuts samt hjalp med stéd och tvétt men &ven
emotionellt stod dar nagon lyssnade, trostade och uppmuntrade. Stodet fran omgivningen ar
en viktig faktor i hanterandet av en kronisk sjukdom (Nordenskidld 2001). Enligt MoHO
(Kielhofner 2008) paverkar de omgivande fysiska och sociala miljéerna individens
aktivitetsutférande genom bl.a. stéd, krav, méjligheter och begransningar. Detta stimmer
Overens med en tidigare studie av Backman et al. (2007) som beskriver hur det praktiska och
emotionella stédet frdn omgivningen har stor betydelse for rollen som foralder.

Studiedeltagarna beskrev att de hade erhallit varmebehandling, handtraning, handledsskydd,
hjalpmedel, tips och information. Vissa likheter fanns i en tidigare svensk studie som
undersokte de vanligaste arbetsterapeutiska insatserna vid RA. Ovanstaende insatser fanns
med i studien, men utdver dessa beskrevs &ven patientundervisning individuellt eller i grupp
och anpassningar i hemmet eller pa arbetsplatsen (Malcus — Johnson et al. 2005).
Handledsskydd anvéndes for stabilitet och smartlindring vid aktiviteter som blgjbyten och
matinkop vilket underlattade vardagen som foralder. Enligt tva studier (Malcus — Johnson et
al. 2005; Grant 2001) nyttjas handledsskydd sporadiskt vid tungt arbete och i smartlindrande
syfte vid ex bilkérning, dammsugning och matinkdp.

Négra av studiedeltagarna ansag att de dnnu inte var i behov av hjalpmedel. Instéllningen till
att anvanda sig av hjalpmedel kan enligt MoHO baseras pa individens uppfattning av sin
kapacitet och formagor vilket speglar dennes varderingar (Kielhofner 2008). Vi anser att
anvandandet av hjalpmedel kan bl.a. forknippas med hog alder eller funktionshinder.
Motstandet till att anvanda dessa kan darfor bero radslan for att uppfattas som annorlunda
eller en ovilja till att forsatta sig sjalv i en sjukroll.

De flesta forknippade arbetsterapeutiska insatser med tillhandahallande av hjalpmedel, ett
fatal visste inte vad en arbetsterapeut gjorde. De flesta hade haft fa eller ingen kontakt med
arbetsterapeut och baserade sina upplevelser pa ett forsta informationsmote pa reumatologen.
Vi anser att det som patient kan det vara svart att efterfraga insatser om det rader en osakerhet
om vad som finns att tillga. | Etisk kod for arbetsterapeuter (FSA 2005) beskrivs det att denne
fortlopande bor informera om alternativa atgarder och darigenom ge individen lampligt
beslutsunderlag. Studiedeltagarna i var studie kunde eventuellt gynnats av att fa information
om anpassningar i hemmet eller pa arbetsplatsen vilket beskrevs i Malcus-Johnsons et al.
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studie (2005). Avlastande metoder, praktiska idéer och olika former av problemldsningar ar
ex. pa interventioner som skulle kunna underlatta vardagen for foraldrarna (Grant 2001;
Kielhofner 2008; Nordenskidld 2001; Sandles 1990). | en studie av Foster et al. (1999) ansag
arbetsterapeuter och sjukgymnaster hur deras bristande kunskaper om tillgangliga resurser
forsvarade behandlingen av foraldrar med artrit. Vi upplever darfor som viktigt att
arbetsterapeuter inom aktuella verksamhetsomraden utbildas for att pa basta satt kunna hjalpa
dessa individer.

Arbetsterapeutens tillganglighet beskrevs som viktig. Vetskapen om vem de skulle kontakta
vid eventuella behov tycktes vara forknippat med en kénsla av trygghet. Vi bedomde att detta
hade en positiv inverkan pa rollen som féralder i form av minskad oro och stress. Enligt
Barlow et al. (1999) kan tillgangen till resurser som hjalpmedel och anpassningar kan ha
betydelse for vardagen som foralder. | en studie Malcus-Johnson et al. (2005) uttryckte
deltagarna att det var viktigt att veta var de skulle vanda sig da problem uppstod.

6.3 Slutsats

I likhet med tidigare studier upplever foraldrar med RA ett brett spektra av svarigheter i
vardagen. Symtom sasom smarta och trotthet medfor en rad praktiska problem men har dven
en negativ effekt pa talamod och humér. Véxlingar i halsotillstandet medfor en kéansla av
osakerhet i vardagen och gor det svart att planera och vara forutseende. Nagot ovantat kunde
diagnosen medfora att stressnivan i vardagen sanktes vilket inte framgatt lika tydligt i tidigare
studier. Funktionsnedsattningarna begransar i manga fall delaktigheten i barnens liv och
framkallar darigenom kénslor av skuld och otillracklighet.

Stod fran familj och vanner har manga ganger stor betydelse for rollen som forélder vare sig
det handlar om praktiskt hjélp i form av ex. barnpassning eller emotionellt stod dar ndgon
lyssnar och delar bordan. Samhallets och 6vrig omgivnings bemotande spelar ocksa en
avgorande roll i hur dessa individer upplever foraldraskapet. Arbetsterapeuten kan underlatta
genom att férmedla deras behov och dérigenom fungera som en lank mellan individ och
omgivning. Hjalpmedel och handledsskydd forenklar vardagen for manga foraldrar samtidigt
som arbetsterapeutens tillganglighet medfor en kénsla av trygghet. Bristande eller otydlig
information kan skapa forvirring géllande vad arbetsterapeuten kan hjélpa till med. Denna
studie ger arbetsterapeuter 6kad insikt i hur vardagen kan se ut for foréldrar med RA.

Resultat lyfter, i likhet med tidigare studier (Grant 2001; Foster et al. 1999), féraldrarnas
behov av bade praktiska och psykosociala interventioner men betonar till skillnad fran dem
vikten av att anpassa interventionerna till varje individs unika situation. Da inga specifika
forslag till atgarder foreslas kan vidare forskning behdévas for att mer i specifikt undersoka
vad arbetsterapeuten kan gora for att underlatta foraldrarnas vardag.
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Bilaga 1

Hej.

Vi &r tvé arbetsterapeutstuderande vid Orebro Universitet som ska skriva en C-uppsats inom
omradet "Foraldraskap och funktionshinder”. Vi undrar harmed om Du é&r villig att delta i
denna studie genom att stélla upp pa en intervju.

Syftet med studien &r att fa en forstaelse for hur vardagen som foralder ser ut for kvinnor och
man med reumatoid artrit samt vilken betydelse de arbetsterapeutiska insatserna har for deras
foraldraroll. Studien ska ha tydliga kopplingar till det arbetsterapeutiska synséttet och belysa
hur individer med reumatoid artrit ser pa sin vardag som féraldrar samt vad de upplever ar
viktigt for en tillfredsstallande foraldraroll. Genom att undersoka detta far arbetsterapeuter
okad forstaelse om foraldrarnas unika situation vilket underlattar det individinriktade arbetet.

Intervjuerna &r ca 45 min — 1 h, de kommer att spelas in pa band men avidentifieras da de
overfors till skrivet material. Du har mojlighet att sjalv vélja var intervjun ska genomforas.
Har Du inga specifika énskemal kan vi erbjuda lokal da ett konferensrum pa
reumatologmottagningen star till vart forfogande.

Genomforandet av intervjuerna kommer att ske under v. 12-14. Vi kommer att ta kontakt med
Dig per telefon for att bestdmma tid och datum.

Deltagandet ar frivilligt och Du kan ndr som helst vélja att avbryta ditt deltagande utan att
ange skal.
Har du nagra fragor ar du valkommen att hora av dig till oss.

Orebro 08-02-26



Bilaga 2

Frageomraden och fragestallningar
Frageomradena 1 - 4 baserades pa den arbetsterapeutiska modellen MoHO (Kielhofner 2008).
Frageomrade 5 grundades pa Etisk kod for arbetsterapeuter (FSA 2005).

Frageomraden

1. Vilja och vanor innefattar faktorer som har att géra med vanor dar individen har
tillfredstéllande dagliga rutiner och utfér det som behdver goras. De viljemassiga aspekterna
utgar fran individens varderingar och intressen och handlar om att agera malmedvetet och
anvanda sig av sina formagor pa béasta stt.

2. Utforandet beskriver individens fysiska, kognitiva och mentala formagor samt den
kapacitet som kravs for att ta hand om sitt hem, sin ekonomi, sig sjélv och andra som
individen har ansvar for.

3. Rollidentitet forknippas med det som individen har ansvar for och dagligen engagerar sig i
som t ex. anstalld, familjemedlem och foralder.

4. Omgivning/miljo syftar till de fysiska forutsattningar som finns i individens omgivning men
aven de manniskor dennes narhet som bidrar med stod eller stéller krav.

5. Upplevelsen av arbetsterapi handlar om de arbetsterapeutiska insatserna och deras relevans
i forhallande till individens egna behov och 6nskemal. Detta innefattar olika medel som
utvecklar, kompenserar eller forhindrar nedsatt aktivitetsformaga samt atgarder som
medverkar till att individen upplever tillfredsstéllelse i sitt dagliga liv.

1(2)



Bilaga 2

Bakgrundsfragor

Alder?

Sysselsattning?

Familjesituation (antal barn och deras alder)?

| hur manga ar har du levt med diagnosen?

Hade du RA innan du fick barn (uppkom sjukdomen i samband med graviditet)?

Fragor
Siffror inom parentes motsvarar de ovanstaende frageomradena.

Kan du beskriva hur en vanlig dag ser ut for dig som foralder? (1)

Vilken betydelse har diagnosen RA for din vardag som féralder? (1)

Vilka aktiviteter utfor du idag tillsammans med dina barn? (1, 2)

Upplever du att sjukdomen begréansar dig som foralder? | sadana fall hur? (1, 2)
Kan du beskriva situationer som du upplever ar problematiska? (2)

Anser du att diagnosen RA har medfort nagot positivt till din foraldraroll? (1, 3)
Kan du beskriva vad du upplever ar viktigt att kunna utféra som foréalder? (3)

Hur forestallde du dig rollen som foralder innan du fick diagnosen RA? Har
forestallningen forandrats? (3)

Hur ser du pa din roll som forélder i framtiden? (3)
Vilken betydelse har individer i din omgivning for din foraldraroll? (4)
Upplever du att omgivningens krav har férandrats sedan du fick diagnosen? (4)

Upplever du att sldktingar och vanner stéttar dig i din roll som forélder? (4)
Hur ser stddet ut? Kan du beskriva?

Har du haft kontakt med nagon arbetsterapeut? (5)
Vilka insatser har gjorts? (5)

Vilken betydelse upplever du att arbetsterapeutens insatser har haft for din
foraldraroll? (5)

Generellt hur upplevde du att det var att tréffa en arbetsterapeut? (5)

Upplever du att insatserna har varit tillrackliga eller anser du att mer skulle kunna
goras for din roll som foralder? (5)
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