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Abstrakt

Reumatoid artrit, RA orsakade tidigare omfattande aktivitetsproblem for den
drabbade personen men idag finns ldkemedel som i hdgre grad &n tidigare kan
paverka sjukdomsforloppet i gynnsam riktning. For att utreda vilka dagliga
aktiviteter en person upplever som svara anvands beddmningsinstrument som
exempelvis Evaluation of Daily Activity Questionnaire, EDAQ. Syftet med
denna studie var att identifiera vilka aktiviteter i dagliga livet dagens patienter
med nydebuterad RA upplever svarigheter med samt att stalla dessa i relation
till EDAQ. Syftet var ocksa att undersoka vilka aktiviteter dessa personer
upplever betydelsefulla. Studien baseras pa tva fokusgruppsintervjuer med
personer med RA utifran egenkonstruerad intervjuguide och materialet
analyserades med en kvalitativ metod. Resultatet visade att dagens patienter
med RA periodvis upplever en hel del aktivitetsproblem och att dessa endast
till viss del dverensstdammer med de aktiviteter som EDAQ tar upp. Dessutom
framkom att undersokningspersonerna upplevde arbets- och fritidsaktiviteter
som mest betydelsefulla.

Nyckelord: Reumatoid artrit, dagliga aktiviteter, arbetsterapi, betydelse, EDAQ.
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Introduktion

1.1 Reumatoid artrit, RA

Reumatologi &r laran om de reumatiska sjukdomarna som innefattar rorelseorganens
sjukdomar och inflammatoriska systemsjukdomar (Klareskog & Saxne, 2005). Beteckningen
harstammar fran antikens forestallningar om onda véatskefloden som orsakade svullnad och
vark i leder (Hedner, 2004). En av de reumatiska sjukdomarna &r Reumatoid artrit, RA som
tillhor gruppen inflammatoriska ledsjukdomar. RA kallas &ven ibland for kronisk
ledgangsreumatism och férekommer hos ungefar 0,5-1 % av befolkningen i vastvarlden
(Rantapaa Dahlqvist & Jacobsson, 2005). Debuten av sjukdomen kan ske i alla aldrar men det

ar mer vanligt att den debuterar i 50-60 arsaldern. Kvinnor drabbas tre ganger oftare &n man.

Orsaken till RA &r inte kdnd men vissa teorier forekommer. Férandringar i immunférsvaret
har en central betydelse och detta kan paverkas av genetiska faktorer. Det finns dven en
hypotes om att RA beror pa autoimmunitet. Detta skulle innebéra att immunsystemet angriper
den egna vavnaden och da framfor allt leden. Sociala och psykologiska faktorer, olika former
av stress samt eventuellt kosten kan paverka sjukdomsutvecklingen (Frostegard, 2006). Det
diskusteras ocksa att exponering av rokning eller andra gifter s som kisel, mineraloljor,
asfalt, asbest kan orsaka reumatism (Rantapdd Dahlqvist & Jacobsson, 2005). Dessutom har
hormonella faktorer och kdnshormoner betydelse for immunfdrsvarets reaktioner och risken

att drabbas av RA Okar ndr menopausen har intréatt.

RA kan innebara allt fran mycket lindriga symtom som kan klinga av till livshotande tillstand.
Symtomen borjar ofta smygande och langsamt 6kande men det férekommer ocksa att
sjukdomen yttrar sig med uttalade besvar som varvas med symtomfrihet. Leden som drabbas
blir varm och svullen vilket orsakar forsamrad funktion (Frostegard, 2006). Smarta och stelhet
beror pa inflammation i ledhinnan (synovit) och i senan (tendosynovit). Samtidigt visar sig
allmanna symtom som trotthet och stelhet pa morgonen. Om man inte far bukt med symtomen
och RA inte behandlas kan bade muskler och skelett paverkas och kan ge upphov till
felstallningar (Rantapéa Dahlqvist & Jacobsson, 2005).

Det &r vanligast att handernas leder drabbas men dven handleder, armbégar, axlar och
kékleden kan paverkas. Det forekommer ocksa att nedre extremiteternas leder drabbas.
Symtomen kan borja i tar, fotleder och knaleder och senare i sjukdomsforloppet kan dven



hoftlederna drabbas. RA engagerar ibland inte bara lederna utan kan dven yttra sig som till
exempel reumatiska noduli. Detta &r sma upphojningar under huden, vanligast pa underarmen.
Ett annat exempel ar vaskulit, det vill sdga inflammation i blodkarlen som marks genom
svarlakta sar. Personer med RA far ibland 6gonkomplikationer och till féljd av muntorrhet
Okar aven risken for karies och andra tandkomplikationer. Hjértat, mag- och tarmkanalen och

njurarna kan ocksa drabbas av inflammation (Frostegard, 2006).

Det finns idag inget botemedel mot Reumatiod artrit. Den farmakologiska behandlingens mal
ar att ddampa smérta och minska inflammation och en utveckling av medicinerna har skett
under senare ar. De lakemedel som finns idag kan i hogre grad an tidigare paverka
sjukdomsforloppet i gynnsam riktning. Inflammationen kan i basta fall ddmpas helt under
kortare eller langre perioder och risken for leddestruktion och felstéliningar har minskat
betydligt (Teleman & Svensson, 2008). Den arbetsterapeutiska behandlingen inriktar sig pa
att minska smaérta och 6ka rorligheten i hdnderna. Arbetsterapeuten utreder vilka situationer i
det dagliga livet som upplevs svara och vad som kan hjélpa personen att behalla sin formaga
vid till exempel av- och pakladning, personlig hygien, matlagning etcetera. Atgarderna kan
vara forskrivning av lampliga hjalpmedel for hemmet och arbetsplatsen, miljéanpassningar
samt ledskyddsundervisning (Rantapai Dahlqvist & Jacobsson, 2005). Da Gvriga
behandlingsformer inte ar tillrackliga kan kirurgi, till exempel steloperation, vara en mgjlighet
for att minska smérta och felstallningar och darigenom férbéttra funktionen i lederna som ar
angripna (Frostegard, 2006). Dessa atgarder har dock minskat avsevart under de senaste aren,

tack vare battre lakemedelsbehandling (Teleman & Svensson, 2008).

1.2 Aktivitet

Varje manniska behover kunna utfora viktiga och betydelsefulla uppgifter, aktiviteter for att
darigenom tillfredsstéalla behov och detta har stor betydelse for upplevelse av halsa. Det finns
manga forklaringar pa vad som ar mansklig aktivitet. Enligt WHO:s International
Classification of Functioning, Disability and Health, (ICF) (WHO, 2001) &r aktivitet en
persons genomfdrande av en uppgift eller handling. Den arbetsterapeutiska praxismodellen
Canadian Model of Occupational Performance (CMOP) (CAQT, 1997) beskriver aktivitet
som alla de uppgifter som engagerar en person genom livet. Aktivitet &r ett ménskligt behov,
en faktor for halsa och en kalla till mening och mal. Genom aktiviteter har manniskan

majlighet till val, kontroll, balans och tillfredsstéllelse.



CMOP delar in aktivitet i: Personliga dagliga aktiviteter som omfattar personlig vard,
forflyttning och att klara sig i samhallet; Produktivitet som omfattar betalt och obetalt arbete,
att skota hushallet och utbildning/skola; Fritid som omfattar stillsam fritid, aktiv fritid och
social samvaro. Arbetsterapi ar enligt CMOP att méjliggora for méanniskor att vélja,
organisera och utféra de aktiviteter som de upplever som nyttiga och meningsfulla i sin miljo.
Manniskans aktivitetsutforande paverkas av personens formagor, miljons krav men ocksa av
aktivitetens svarighetsgrad. Interaktionen mellan person, miljo och aktivitet ar dynamisk och
om problem uppstar inom nagot av de tre omradena paverkas aktivitetsutférandet. Samtidigt
kan forandringar ske inom vart och ett omrade for att underlatta aktivitetsutforandet (CAOT,
1997).

1.3 Dagliga aktiviteter

For att kunna leva ett sjalvstandigt vardagsliv maste individen behéarska ett flertal aktiviteter.
Dessa aktiviteter benamns ADL vilket &r en forkortning av aktiviteter i dagliga livet.
Aktiviteterna brukar delas in i personlig ADL och instrumentell ADL (Grimby & Stibrant
Sunnerhagen, 2006).

Personlig ADL (P-ADL) ar de aktiviteter som tillgodoser vart grundlaggande personliga
behov och hit rdknas vanligtvis foljande aktiviteter: &ta och dricka, forflytta sig, toalettbesok,
pa- och avkladning, personlig hygien och att kommunicera. Instrumentell ADL (1-ADL)
omfattar i de flest fall matlagning, inkdp, stadning, tvatt, forflyttning utomhus och

anvandande av allménna kommunikationsmedel (Grimby & Stibrant Sunnerhagen, 2006).

1.4 Beddmning av dagliga aktiviteter

Det finns ett stort antal bedomningsinstrument som kan anvéndas for utredning av personens
aktivitetsformaga i dagliga aktiviteter. Manga av dessa ar inte diagnosbundna utan kan
anvéandas pa personer med varierande diagnoser. Ett sadant instrument ar Canadian
Occupational Performance Messure, COPM (Law, Baptiste, Carswell, McColl, Polatajko &
Pollock, 1998, 2006) som forutom P- och I-ADL dven identifierar problem i utférande av
aktiviteter inom skola/arbete och fritid. Dessutom beddéms genom detta instrument personens
tillfredsstéllelse och betydelsen av aktivitetsutforandet. For att fa kunskap om vilka problem i
dagliga aktiviteter personer med Reumatoid artrit upplever anvands ibland
beddmningsinstrumentet EDAQ, Evaluation of Daily Activity Questionnaire (Nordenskidld &
Grimby, 1997). Detta &r ett bedomningsinstrument framtaget for att kunna fa kunskap om

patientens formaga, problem och méjligheter i sina dagliga aktiviteter. Syftet med EDAQ éar



dessutom att underlatta malformulering och behandlingsstratergier, dokumentera och
utvardera insatta atgarder, kunna rangordna ADL-aktiviteter och analysera de ADL-omraden
dar det saknas hjalpmedel och dar en utveckling bor ske. Instrumentet bestar av 102 olika
dagliga aktiviteter inom 11 olika dimensioner. Dimensionerna innefattar Ata/dricka,
Toalettbesok/bestyr, Pa- och avkladning, Bad/dusch, Matlagning, Forflyttning inomhus,
Stadning, Tvatt/kladvard, Overflyttning, Kommunikation samt Forflyttning utomhus/handla. |
varje dimension finns ett flertal aktiviteter och for varje aktivitet far patienten fylla i
svarighetsgraden for hur han/hon klarar av aktiviteten pa vanligt sétt utan hjalpmedel men
aven med hjalpmedel eller annan anpassad metod. Darefter far patienten ange om han/hon ar
nojd med ovanstaende losning eller om det finns andra I6sningar eller idéer till det som
upplevs svart. Fran borjan ar instrumentet konstruerat for patienter med reumatiska sjukdomar
men har dven anvants i en studie pa man med vibrationsskador (Cederlund, Nordenskicld &
Lundborg, 2001). D& EDAQ saknar dimensioner som bilkorning och underhall, aktiviteter
som manga man utfor, kompletterades EDAQ i den studien med 22 diagnosspecifika
aktiviteter. Dessa framkom genom dagbdcker i studien och grupperades i tre nya dimensioner:
bilkérning/-underhall, underhall samt 6vrigt.

Reumatoid artrit kan alltsd innebara omfattande aktivitetsbegransningar och forsamrad
livskvalitet for individen. En studie av Nordenskidld, Grimby och Dahlin-lvanoff (1998) som
utférdes med bedomningsinstrumentet EDAQ visade att dimensionerna Ata/dricka,
Matlagning och Toalettbesok/bestyr vallade storst svarigheter och personerna hade i dessa
aktiviteter storst nytta av att anvénda hjalpmedel. Geuskens, Burdorf och Hazes (2007) kom i
sin studie fram till att personer med RA hade svarigheter att utfora aktiviteter som avlonat
arbete, rekreation och sociala fritidsaktiviteter. Arbetsterapeutiska insatser kan mojliggora
aktivitetsutforande genom atgarder med fokus pa saval personliga férmagor som anpassning
av miljo och aktivitet. En god arbetsterapeutisk intervention kraver dock goda kunskaper om
vilka svarigheter personen har i vardagen samt vilka aktiviteter som upplevs mest
betydelsefulla. En viktig kalla till sddan kunskap &r ett aktuellt bedomningsinstrument som
identifierar de eventuella aktivitetsproblem som individen upplever. Eftersom en utveckling
av behandlingsmajligheter med nya lakemedel har skett under senare ar (Teleman &
Svensson, 2008) kommer patienter med nydebuterad RA troligtvis inte att ha samma
aktivitetsproblem som de som fatt sjukdomen tidigare. Dessutom har samhéllet utvecklats,
nya aktiviteter i det dagliga livet har uppkommit och dérigenom nya aktivitetsproblem,

exempelvis med tekniska apparater sa som datorer och mobiltelefoner. Darfor finns det ett



behov av att uppdatera de bedémningsinstrument som tar upp specifika aktiviteter i det
dagliga livet, s som till exempel EDAQ. P4 Reumatologiska kliniken i Lund pagar
kontinuerlig kvalitetsutveckling bland annat for att utveckla EDAQ. Denna pilotstudie utfors
inom ramen for detta kvalitetsarbete for att undersoka vilka items i EDAQ som &r aktuella och

om det finns andra problemomraden &n de som instrumentet tar upp.
2. Syfte

Syftet med studien var att identifiera vilka dagliga aktiviteter personer med nydebuterad
Reumatoid artrit upplever svarigheter med samt att stalla dessa i relation till EDAQ. Syftet var

ocksa att undersoka vilka aktiviteter dessa personer upplever betydelsefulla.
3. Metod

En arbetsterapeut pa en reumatologisk klinik i sodra Sverige kontaktades forst via mail och
sedan per brev for forfragan om att vara mellanhand och vélja ut patienter for
fokusgruppsintervjuer. Ansvarig enhetschef kontaktades via brev for samtycke att genomfora
studien. Efter radgivande yttrande fran Vardvetenskapliga Etiknamnden kontaktades
undersokningspersonerna per brev for samtycke samt att de dven fick ange datum och tider da
de kunde delta. I brevet angavs ett datum da svaren skulle vara returnerade. Nar det datumet
hade passerat grupperades deltagarna utifran de tider de kunde delta och darefter meddelandes

de per telefon om aktuell tid.

3.1 Urval

Urvalskriterier var personer med nydebuterad Reumatoid artrit som haft diagnosen i hogst
fem ar, inte hade andra diagnostiserade sjukdomar som paverkade aktivitetsférmagan och inte
bodde mer &n cirka tva mil fran den reumatologiska kliniken i sodra Sverige. Utifran ett
sarskilt register 6ver patienter med nydebuterad Reumatiod artrit pa den reumatologiska
kliniken gjordes en malinriktad sampling (DePoy & Gitlin, 1999). Totalt fanns 12 tankbara
undersokningspersoner som uppfyllde kriterierna och dessa kontaktades pa telefon av var
mellanhand pa den reumatologiska kliniken for ett medgivande om att Iamna ut sina adresser
till forfattarna. Tva av dessa personer var trots upprepade telefonsamtal inte antraffbara, en
person utesluts pa grund av spraksvarigheter och resterande nio personer kontaktades via

brev. En av dessa personer avbojde deltagande och en svarade varken med brev eller i telefon.



Slutligen deltog saledes sju personer i studien, fyra kvinnor och tre man. Deltagarna var fodda

mellan 1933 och 1982 och sex av deltagarna arbetade.

3.2 Datainsamlingsmetod

For att fa svar pa fragestallningen genomfordes intervjuer med tva fokusgrupper. Enligt
DePoy och Gitlin (1999) kan diskussioner i fokusgrupp i vissa fall ge mer information an
enskilda intervjuer. Fokusgrupperna bestod av tre deltagare i den ena och fyra i den andra
gruppen. Enligt Wibeck (2000) &r det mest lampligt att ha fyra till sex deltagare i en
fokusgrupp. Om det ingér farre an fyra personer finns risken att en person blir medlare. Ar
antalet fler an sex finns risk for att subgrupper bildas och dessutom kan det forsvara analysen
av ljudupptagningen. Som underlag for genomférandet av intervjuerna gjordes en enkel
intervjuguide med Gppna frageomraden om svarigheter i dagliga aktiviteter (bilaga 1). Dessa
frageomraden utformades oberoende av aktiviteterna i bedomningsinstrumentet EDAQ
(Nordenskiold & Grimby, 1997) och tre frageomraden berdrde de dagliga aktiviteternas
betydelse. Moderatorns uppgift var att leda gruppen sa att fragestallningarna besvarades och
att stalla foljdfragor om det behovdes samt att se till sa att alla var delaktiga. Observatoren

forde vissa anteckningar som skulle kunna underlétta transkriptionen av ljudupptagningen.

3.3 Procedur

Fokusgruppsintervjuerna hade en ostrukturerad form (Wibeck, 2000) for att fa fram
gruppmedlemmarnas aspekter pa vardagliga aktivitetsproblem. Innan intervjun paborjades
fick de information om hur intervjun skulle ga tillvaga, varfor det gjordes en ljudupptagning
och att tanken var att det var mest de sjalva som skulle diskutera med varandra och att
moderatorn bara skulle ga in och presentera amne och stalla foljdfragor. Under intervjuerna
fungerade en av forfattarna som moderator och den andre som observat6r och dessa roller

skiftades vid den andra intervjun.

3.4 Bearbetning av data

Insamlad data analyserades med en kvalitativ metod (Malterud, 1998). Den forfattare som var
observator vid intervjun fick utifran ljudupptagningen skriva ner intervjun, det vill sdga att
transkribera. Ur det transkriberade materialet fran bada fokusgruppsintervjuerna har
forfattarna forst var for sig och sedan tillsammans tagit ut meningsbérande enheter. Darefter
bildades koder som med ett eller nagra fa ord skildrade ett aktivitetsproblem. For att kunna

jamfora dessa aktivitetsproblem med dem som ingar i bedémningsinstrumentet EDAQ



(Nordenskidld & Grimby, 1997) sorterades aktivitetsproblemen in i férutbestdimda teman som
overensstamde med EDAQ’s dimensioner. Enligt Malterud (1998) kan redan befintliga namn
och begrepp for indelning och sortering anvéndas i studier vars syfte ar att utveckla nya
beskrivningar for personers erfarenheter. Da originalversionen av EDAQ endast innehaller P-
och I-ADL kategoriserades dessutom aktivitetsproblemen i de kompletterade dimensionerna
(Cederlund et al., 2001). Slutligen sorterades dven de aterstaende koderna for
aktivitetsproblem in i redan vedertagna aktivitetsomraden enligt CMOP (CAOT, 1997).

3.5 Etiska 6vervaganden

En anstkan gjordes till Vardvetenskapliga Etiknamnden, VEN for ett radgivande yttrande. |
VEN-anstkan beskrevs studiens syfte och metod och ett tillstand fran verksamhetschef pa
Reumatologiska kliniken bifogades. Dessutom bifogades det brev som efter godkannande fran
VEN skickades till undersokningspersonerna for skriftligt samtycke till att delta i studien. |
detta brev framgick syftet med studien, hur intervjun skulle ga till, att deltagandet var frivilligt
och att de ndr som helst kunde avbryta sitt deltagande i studien utan att uppge skél for detta.
Undersokningspersonerna informerades dessutom om att det inspelade materialet skulle
forvaras inlast och forstoras efter att arbetet slutforts. Vidare garanterades att deltagarna inte

skulle kunna identifieras vid presentation av arbetet.

4. Resultat

4.1 Svarigheter i dagliga aktiviteter

Vardagens aktiviteter kan for personer med Reumatoid artrit innebara en mangd svarigheter.
Flera personer i studien menade att de pa grund av smarta har svart att utfora i princip alla
dagliga aktiviteter. Alla undersokningspersonerna &r idag tack vare medicineringen mycket
battre &n da sjukdomen brét ut och innan de fick ratt mediciner. De flesta fick under intervjun
tanka tillbaka till tiden innan medicineringen stéllts in eller refererade de till de dagar da
symtomen tillfalligt blossar upp. En del aktiviteter &r enligt undersokningspersonerna
omojliga att utféra under en sjukdomsperiod som till exempel att dppna olika sorters
forpackningar, promenera, idrotta, klippa, hanga tvitt eller utféra tyngre tradgardsarbete.
Andra aktiviteter &r visserligen mojliga att klara av men att de helst undviker dessa aven
under symtomfria perioder. Detta for att aktiviteterna ger 6kade besvér och symtom. Exempel
pa sadana aktiviteter ar enligt undersokningspersonerna att gymnastisera i vissa rorelser, putsa
fonster, skala potatis, lyfta och béra tyngre foremal, lyfta upp barn eller att langre stunder sitta

vid datorn eller kora bil langa strackor.



Undersokningspersonerna avstar ibland fran att utfora de aktiviteter som de vill gora, och de
kan heller inte alltid utfora dessa aktiviteter pa grund av trotthet, smarta och stelhet. De som
arbetar menade att de kan vara sa trétta efter arbetsdagen att de inte gér ndgot mer an det
absolut nédvandigaste da de kommit hem pa kvéllen. Det framkom &ven att en
funktionsnedséttning kan begréansa maéjligheterna till flera aktivitetsutforanden. En deltagare
beskrev att hon haft perioder da hon pa grund av smérta i fotterna varken kunde sta eller ga
vilket paverkade hennes aktivitetsrepertoar. En annan orsak till att de avstar fran aktiviteter ar
réadsla och osékerhet. Det kan till exempel galla bilkérning dér de kdnner osékerhet for om de
kan gora en undanmandver om nagot intraffar eller for att de inte har full koll pa 6vrig trafik
pa grund av att de inte kan vrida huvudet ordentligt. Nagon utryckte aven osakerhet Gver att
vistas ensam utomhus pa grund av radsla 6ver att bli dverfallen och inte kunna springa

darifran.

Det framkom ocksa i fokusgruppsintervjuerna nagra allmanna problem som inte
specificerades men som ingar i flera av de specifika aktivitetsproblemen. Dessa 4r att greppa
foremal, lyfta tyngre foremal, bara tyngre foremal, plocka upp/halla sma foremal och utfora
precisionsarbete. Tabell 1 visar de svarigheter som framkom i denna studie och som kan
sorteras enligt EDAQ’s dimensioner (Nordenskidld & Grimby, 1997). En del av dessa
aktivitetsproblem 6verensstdimmer helt med EDAQ’s aktivitetsproblem. Andra
overensstammer delvis med EDAQ vilket innebér att de skiljer sig till viss del, till exempel att
gora sig fin i haret ar en mer évergripande aktivitet an att rulla upp haret enligt EDAQ. Nagra

aktivitetsproblem ingar inte alls i EDAQ.



Tabell 1. Aktivitetsproblem for personer med nydebuterad Reumatoid artrit sorterade enligt EDAQ’s

dimensioner

EDAQ-dimension
Aktivitetsproblem som helt 6verensstdmmer med EDAQ
Aktivitetsproblem som delvis 6verensstimmer med EDAQ
Nya aktivitetsproblem

Ata och dricka
Lyfta kopp/glas till mun, Anvanda kniv och gaffel, Skara brod, Hyvla ost, Oppna burk med
skruvlock, Oppna flaska/forpackning med skruvkork, Anvéanda konservoppnare, Oppna
mjolkforpackning.
Oppna konservburk med 6gla.
Toalettbesok och bestyr
Sétta sig pa toalettstol, Resa sig fran toalettstol, Tvatta underliv, Borsta tander, Klamma ut
tandkram, Borsta/kamma haret, Oppna medicinburk, Satta i 6rhangen, Ta pa ringar.
Tvatta ansikte och under armar, Anvéanda tandtrad, Snyta nasan, Klia sig.
Pa och avkladning
Ta pa strumpor, Ta pa byxor, Ta pa skor.
Knéppa byxor, Pakladning upptill.
Ta pa BH.
Bad och dusch
Sta och duscha, Komma i och ur badkar, Tvatta ryggen, Torka ryggen, Tvatta haret, Fona
héret.
Gora sig fin i haret, Klippa tanaglar.
Matlagning
Duka matbordet, Arbeta staende, Skala potatis, Halla av fran kastrull, Baka, Plocka upp/ta ner
saker fran skap, Diska.
Lyfta kastrull med ett handtag, Lyfta stekjarn, Knada deg, Sétta in/ta ut plat fran ugn.
Rora i gryta/skal, Vispa med handvisp, Hantera grytor, Rulla kottbullar,
Hacka 16k, notter, Skara kott, gronsaker, Sétta in/ta ut gratangform fran ugn.
Forflyttning inomhus
Ga inomhus.
Lasa upp dorr, Vrida om nyckel.
Ta for sig vid fall, Krypa/ligga pa kna, Ga i trappa, Kléattra pa pall.
Stadning
Badda sang, Dammsuga, Oppna fonster.
Putsa fonster, Stida toalett, Oppna barnsakra korkar.
Tvatt och kladvard
Tvétta i maskin, Hanga tvatt, Stélla upp strykbrada, Stryka, Sy.
Klippa med sax.
Overflyttning
Ta sig i och ur sang, Vanda sig i sang, Resa sig fran sittande.
Kommunikation
Halla en bok.
Skriv med penna, Ta fram planbok, Ta fram kort ur planbok, Hantera mynt och sedlar.
Hantera mobiltelefon med en hand, Hantera datormus, Sitta langre stund vid
dator, Ldsa i sangen.
Forflyttning utomhus och inkép
Promenera, Ta sig i och ur bil, Géra storre inkdp.
Ga i trappa, Lyfta/bara matkassar.
Springa, Ta for sig vid fall, Cykla, Ga i kuperad natur, Plocka tyngre varor vid
inkdp.




Det framkom i denna studie att det finns svarigheter dven i kategorierna bilkérning och

-underhall samt underhall (Cederlund et al., 2001). Tabell 2 visar dessa svarigheter.

Tabell 2. Aktivitetsproblem fér personer med nydebuterad Reumatoid artrit sorterade enligt

kompletterade dimensioner enligt Cederlund et al. (2001)

Dimension
Aktivitetsproblem som helt 6verensstdmmer med kompletterat EDAQ
Aktivitetsproblem som delvis 6verensstammer med kompletterat EDAQ
Nya aktivitetsproblem

Bilkorning/-underhall
Vrida om startnyckel, VVéaxla bilen.
Mandvrera bilen.
Gasa/bromsa, Anvanda blinkers, Vrida pa huvud vid bilkorning, Dra at
handbroms, Kora bil langre stréckor.
Underhall
Skruva med mejsel, Spika, Halla, mata fram spik, Klippa grés, Grava i tradgard, Anvanda
sekator.
Anvanda borrmaskin.
Vattna blommor, Anvénda hogtryckstvatt, Skotta sno.

Undersdkningspersonerna tog upp en helt ny grupp av dagliga aktivitetsproblem som varken
finns med i EDAQ (Nordenskidld & Grimby, 1997) eller i de 22 kompletterade aktiviteterna
(Cederlund et al., 2001). Dessa aktiviteter ar att lyfta upp och béra barn samt att skdta om
andra manniskor, exempelvis ndra anhdriga. Flera av undersokningspersonerna utovar
dessutom fritidsaktiviteter dagligen eller 6nskar att kunna gora det och det ar betydelsefullt
for dem att kunna utfora dessa aktiviteter. De aktiviteter som varken kan sorteras enligt
dimensionerna i EDAQ eller de kompletterade dimensionerna enligt Cederlund et al. (2001)
ar sorterade enligt CMOP (CAOT, 1997). | tabell 3 redovisas dessa aktiviteter.
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Tabell 3. Nya problemomraden for personer med nydebuterad Reumatoid artrit sorterade enligt
CMOP

Aktivitetsomrade
Aktivitetsproblem

Fritid
Umgas socialt, Halsa med handslag, Mala med pensel, Brodera, Sticka, Spela
musikinstrument, Springa, Gymnastisera, Trana pa gym, Spela bollsporter, Kasta pil, Dansa,
Spela tv-spel med handkontroll.

Produktivitet
Lyfta/béra barn, Skdta om andra manniskor.

4.2 Dagliga aktiviteters betydelse

Aktiviteter inom produktivitet och fritid (CAOT, 1997) var betydelsefulla for
undersokningspersonerna. Flera ansag att det ar viktigast att kunna arbeta och att kunna
behalla sitt arbete. Tre av deltagarna hade varit tvungna att byta arbete pa grund av sjukdomen
men samtliga undersokningspersoner i arbetsfor alder, det vill sdga sex personer, arbetar i
dagslaget. Aktiviteter for det fysiska, men dven till viss del det sociala vélbefinnandet, som till
exempel att trana, promenera, delta i olika sporter och idrotter eller att dansa, var
betydelsefulla for flera av undersékningspersonerna. Det framkom dven att det ar viktigt for
deltagarna att kunna utféra mer stillsamma och kreativa aktiviteter s som att handarbeta,

mala eller att spela musikinstrument.

| intervjun framkom att det ar viktigt att kunna delta i sociala aktiviteter och att kunna umgas
med familj och vanner. Deltagarna uttryckte flera ganger att det sociala ar absolut det
viktigaste. En av fokusgrupperna kom fram till att de har fatt lara sig vad i nod och lust”
betyder och i stort sett alla deltagare sager att de far ta hjélp av évriga i familjen eller
vannerna. Kvinnorna ndmnde en aktivitet som ar sérskilt betydelsefull och det ar att laga mat.
De menar att denna aktivitet i stor grad paverkar det sociala umganget. De vill kunna laga mat
for att kunna bjuda familj och véanner. Det & mer betydelsefullt att laga mat &n att exempelvis
stdda. En annan aktivitet som flera namnde var att de upplever det bade praktiskt och

kanslomassigt svart att inte kunna lyfta upp och béara barn.
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5. Diskussion

5.1 Metoddiskussion

Enligt Wibeck (2000) ar det bast att anvanda sig av en kontaktperson som utifran sitt
kontaktnat kan bjuda in personer som passar till syftet for studien. Morgan (1998) skriver att
den basta metoden for att forebygga aterbud ar att ringa upp de tilltankta deltagarna och
beratta om studien. Darefter bor en bekréftelse skickas ut vilken ocksa fungerar som en
paminnelse. Det &r mojligt att bortfallet hade blivit storre om inte var mellanhand pa den
reumatologiska kliniken hade ringt forst. Undersokningspersonerna hade sedan tidigare
kontakt med reumatologiska kliniken och de flesta hade dven métt nagon av
arbetsterapeuterna pa kliniken. De visste att det var vardpersonal som de kunde lita pa istallet

for att det ringde tva okanda studenter hem till dem.

Enligt Wibeck (2000) bor en fokusgrupp besta av fyra till sex personer och det bestamdes att
varje fokusgrupp skulle besta av max sex deltagare alltsa 12 personer sammanlagt.
Urvalskriterier for studien var personer med nydebuterad Reumatoid artrit som haft diagnosen
i hogst fem ar och som inte bodde mer &n cirka tva mil den reumatologiska kliniken. De fick
heller inte ha andra diagnostiserade sjukdomar som kunde forsamra aktivitetsférmagan och
darigenom paverka resultatet. Dessa urvalskriterier innebar att det inte fanns mer én 12
mojliga undersokningspersoner och av dessa samtyckte sju till att delta i studien. Det var inte
nagot alternativ att samla alla i en enda fokusgrupp eftersom den hade blivit for stor. Darfor
beslutade vi att ha en fokusgrupp med tre deltagare och en med fyra. Vi ser det inte som en
nackdel att det var tre i en av grupperna. Alla deltagarna kom till tals lattare i gruppen med tre
personer an i gruppen med fyra personer. Dunbar (1997) menar att den Ovre gransen for hur
manga personer som kan vara involverade i ett samtal gar vid fyra stycken. Det &r lattare att
halla 6gonkontakt da gruppen har farre deltagare. Enligt Wibeck (2000) kan det latt bli en
triad om det i gruppen ar tre deltagare men vi anser att detta beror pa vilket syftet ar for
fokusgruppsintervjun. Da vart syfte var att fa fram upplevelser av svarigheter i vardagen
tycker vi att det fungerar bra att ha en grupp med bara tre deltagare. Om syftet daremot &r att
undersoka interaktionen mellan manniskor och dar deltagarna ska havda sina asikter om ett
visst &mne ar det troligen mycket battre som Wibeck (2000) skriver att gruppen bestar av

minst fyra deltagare.

Vid planeringen av studien diskuterades fokusgrupper alternativt enskilda intervjuer i val av

datainsamlingsmetod. Det bestamdes att vélja fokusgruppsintervjuer da detta angreppssatt
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enligt DePoy och Gitlin (1999) ar att foredra da man tror att diskussionerna i gruppen kan ge
mer information &n enstaka intervjuer. Mangfalden av aktivitetsproblem hade troligen inte
framkommit om varje undersékningsperson intervjuats en och en. Detta bekraftades ocksa av
deltagarna flera ganger under intervjun da nagon pratade om ett problem. For att fa fram sa
manga och sa varierande aktivitetsproblem som majligt bestamdes att inte lata aktiviteterna i
bedémningsinstrumentet EDAQ (Nordenskiold & Grimby, 1997) styra frageomradena vid
utformning av intervjuguiden (bilaga 1). Darfor diskuterades inte alla EDAQ’s aktiviteter i
fokusgrupperna. Om syftet med denna studie varit att reducera items ur EDAQ skulle vi
anvant EDAQ som underlag i intervjun for att kunna diskutera vilka problem som inte langre

ar aktuella.

Fokusgruppsintervjuerna agde rum pa kvallstid eftersom de flesta av
undersokningspersonerna arbetar dagtid. Den reumatologiska kliniken &r stangd och larmad
pa kvallen och det bestamdes darfor att intervjuerna skulle genomfaras pa Health Sciences
Centre i Lund. FOr att 6ka trovardigheten vid genomférande av en fokusgruppsintervju ska
denna enligt Wibeck (2000) genomféras i en for deltagarna kand miljo. Da detta inte var
mojligt kan miljon ha paverkat resultatet i denna studie och darfor vara ett argument mot

trovardigheten.

En risk vid fokusgruppsintervjuer ar enligt Wibeck (2000) att moderatorn paverkar och leder
diskussionen mer an vad som behdvs. Eftersom deltagarna, i synnerhet i den ena gruppen
diskuterade behandling, mediciner och andra &mnen ansag moderatorn sig tvungen att ga in
och styra upp diskussionen och aterknyta till aktivitetsproblem i vardagen. Diskussionerna
fl6t pa mycket bra i grupperna men detta gjorde ocksa att vissa deltagare inte kom till tals lika
ofta som andra. Darfor stallde moderatorn ibland vid tystnad direkta fragor till dem som inte
kom till tals. Vi tror inte att det hade framkommit samma mangd aktivitetsproblem om inte
moderatorn hade gatt in och styrt. Intervjuguiden (bilaga 1) féljdes inte helt och hallet
eftersom deltagarna tillats prata pA om de kom in pa andra aktivitetsproblem an vad som
horde till exempelvis morgonens aktiviteter. Nar intervjun led mot sitt slut hade trots allt hela

dygnets aktiviteter och alla de 6vriga punkterna i intervjuguiden diskuterats.

Enligt Wibeck (2000) finns inga bestdmda analysmetoder for fokusgruppsintervjuer utan det
foreligger en frihet att upptacka, utprova och forbattra metoder pa egen hand sa lange man har
ett systematiskt tillvagagangssitt. | denna studie bestamdes att anvanda en kvalitativ metod

enligt Malterud (1998). Efter transkribering tog forfattarna utifran studiens syfte ut
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meningsbarande enheter och kodade dessa till aktivitetsproblem. Detta gjordes forst var for
sig och sedan tillsammans for att 6ka reliabiliteten (Wibeck, 2000). Aktivitetsproblemen
sorterades in i forutbestdamda teman som Overensstammer med EDAQ’s dimensioner
(Nordenskiold & Grimby, 1997), de 22 kompletterande aktiviteterna (Cederlund et al., 2001)
eller i vedertagna aktivitetsomraden enligt CMOP (CAOT, 1997). Enligt Malterud (1998) kan
forutbestamda teman anvéndas i kvalitativa studier for att utveckla nya beskrivningar for
personers erfarenheter. Detta mojliggor att denna studies resultat kan anvéndas som en del i

kvalitetsutvecklingen av EDAQ.

5.2 Resultatdiskussion

Resultatet av denna studie bekraftar en del av EDAQ’s aktivitetsproblem (Nordenskiold &
Grimby, 1997) men ger ocksa forslag pa nya aktivitetsproblem som kan ersétta eller
komplettera de befintliga i EDAQ. Studiens resultat visar att i dimensionerna Ata och dricka,
Bad och dusch och Overflyttning finns det flera aktiviteter som éverensstimmer med
bedémningsinstrumentet EDAQ. Manga av dimensionerna i EDAQ ar mycket specifika. Till
exempel ar en aktivitet i EDAQ att skriva ett vykort och en annan ar att halla i penna. Vart
forslag &r att gora detta till en mer generell aktivitet som att skriva med penna. Vidare &r en
aktivitet i EDAQ att klippa i tyg och den ar placerad i dimensionen Tvitt och kladvard. Aven
denna aktivitet kan gdéras mer generell eftersom studiens deltagare menade att klippa
overhuvudtaget ar svart. Under dimensionen Pa- och avkladning framkom att nagon deltagare
har svart med att fa pa sig BH:n vilket inte finns med i EDAQ. Kvinnor drabbas tre ganger

oftare av RA &n mén och darfor &r detta en viktig aktivitet att ta med.

Studien av Nordenskiold et al. (1998) visar att dimensionerna Ata/dricka, Matlagning och
Toalettbesok/bestyr vallade storst svarigheter och i dessa aktiviteter hade personerna storst
nytta av att anvanda hjalpmedel. Det framkom aven i var studie ett stort antal
aktivitetsproblem i dessa dimensioner och flera deltagare framhall att de hade hjéalpmedel och
andra I6sningar till manga av dessa aktivitetsproblem. Undersékningspersonerna framholl
dock inte dessa aktiviteter som mest betydelsefulla att klara av men flera menade att

matlagningsaktiviteter var viktiga for att kunna delta i det sociala umgénget.

Enligt var uppfattning bér EDAQ’s dimension Kommunikation utvecklas. | den nuvarande
dimensionen finns det aktiviteter som att anvanda telefon, halla en bok, skriva ett vykort och
ta upp pengar. Dimensionen Kommunikation bor enligt var uppfattning inkludera aktiviteter

som att hantera mobiltelefon, skriva med penna, lasa i sangen, halla en bok, arbeta vid dator
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och hantera datormus. | dagens utvecklade samhalle ingar datorarbete for att exempelvis
kommunicera, soka information, gora inkop och bankarende samt for studier. Tva av
deltagarna i studien har nyligen studerat och en av dem ansag att datorn var det hjalpmedel

som hon haft storst anvandning av eftersom hon inte kunde skriva med en penna.

Aktiviteter forknippade med bilkérning ingar i de 22 diagnosspecifika aktiviteter som
kompletterade EDAQ i studien av Cederlund et al. (2001). I den nuvarande studien framkom
att vrida om startnyckeln, mandvrera bilen, véxla bilen, gasa/bromsa, anvénda blinkers, vrida
pa huvudet vid bilkorning, dra at handbromsen och att kora langre strackor &r svart och vi
anser darfor att bilkdrning ar en dimension som bér inkluderas i EDAQ. Det framkom &ven
andra aktivitetsproblem an de som gar att finna i EDAQ inom omradena fritid och
produktivitet. Detta stammer ocksa med studien av Geuskens et al. (2007) som visade att
personer med RA har svarigheter att utfora sociala aktiviteter men dven rekreations- och

produktiva aktiviteter.

Studiens resultat visar att de aktiviteter som unders6kningspersonerna ansag vara mest
betydelsefulla & inom omradena produktivitet och fritid enligt CMOP’s indelning (CAOT,
1997). Detta kan enligt var uppfattning bero pa att sex av de sju undersékningspersonerna ar i
yrkesverksam alder och arbetar. Darfor tyckte de att det ar viktigast att kunna arbeta och att
behalla sitt arbete. Enligt De Roos och Callahan (1999) drabbas framfor allt lagutbildade
kvinnor och ogifta man av arbetsoférmaga men ingen deltagare i var studie hade hittills
drabbats av total arbetsoférmaga. Daremot hade tre av undersokningspersonerna fatt byta
arbete pa grund av sjukdomen. Arbete &r en betydande faktor for tillfredsstéllelse och
vélbefinnande (Sandqvist & Eklund, 2008). Det ar viktigt att kunna arbeta for sin forsorjning
samtidigt som ett arbete fyller en viktig roll for det sociala livet. Manga tyckte att det sociala
umganget var det absolut viktigaste och prioriterade detta framfér andra aktiviteter vilket
stammer Overens med Katz och Morris studie (2007) som visade att det ar vikigt for
framforallt kvinnor att kunna dgna tid at aktiviteter som ar produktiva, sociala och
sjalvbestammande. Att utfora aktiviteter inom fritid och noje bidrar ocksa ofta till ett rikare
socialt liv. Enligt Wikstrém (2006b) har personer med nydebuterad RA ofta svart att utfora
sina fritidsaktiviteter. Ar de for svara minskar vardet av att utfora aktiviteten (Wikstrom,
2006a). Manga aterkom ofta till fritidsaktiviteterna bade i fraga om aktivitetsproblem och da
det géller hur viktigt det &r att kunna utfora dessa aktiviteter exempelvis dans,
gymnastik/idrott, konst och handarbete. Det &r enligt Sandqvist (2004) viktigt for personens
valbefinnande att bibehalla de aktiviteter som &r betydelsefulla for honom/henne och
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arbetsterapeutiska atgarder bor enligt var uppfattning inriktas pa dessa aktivitetsproblem.
Flera undersokningspersoner patalade att de i borjan av sin sjukdomstid sag sjukdomen som
ett stort hinder for att kunna utfora de aktiviteter de ville. Efter hand kunde de se allt fler
mojligheter for aktivitetsutforande, dels darfor att de fick mediciner som i vissa fall gjorde
dem ndastan symptomfria, men aven for att de lart sig leva med sin sjukdom. Flera av

deltagarna beskriver ocksa att de far ta hjalp av familj och vénner.

Enligt CMOP (CAQT, 1997) sker aktivitetsutforandet genom en dynamisk interaktion mellan
person, miljo och aktivitet. Undersokningspersonerna hade lart sig knep eller strategier for att
kunna utfora aktiviteter. Ett ar till exempel att ga baklanges ner for trappan. De anvande sig
aven av olika hjalpmedel som mojliggor eller underlattar aktivitetsutforandet. Pa sa vis
anpassade de bade aktivitet och miljo for att kunna gora det de vill eller det de &r tvungna att
gora. En del anpassningar och knep hade de sjalva kommit pa men de hade &dven fatt hjalp av
arbetsterapeuten pa reumatologen for att fa ratt hjalpmedel eller tips om forandrat
aktivitetsutforande. De hade ocksa fatt tips av andra som har samma problem och under
fokusgruppsintervjuerna utbyttes manga I6sningar och tips mellan deltagarna trots att detta
inte var syftet med intervjuerna. Detta ser vi som en bonus for deltagarna men dven for oss
sjalva i var kommande roll som arbetsterapeuter. Vi tycker att vi fick betydligt mer ut av
intervjuerna an vi forvéntat oss och flera deltagare uttryckte sin tacksamhet efter intervjun for

att de fatt diskutera sina problem, erfarenheter och I6sningar med varandra.

5.3 Konklusion

Under intervjuerna forvanades vi bada 6ver hur otroligt positiva undersokningspersonerna
var. De hade inte en tanke pa att lata sjukdomen medfora att de slutar att leva livet.
Medicinerna har en mycket positiv effekt vilket alla deltagarna vittnade om. Tack vare de
lakemedel som finns idag blir felstallningar i framtiden inte lika tydliga (Teleman &
Svensson, 2008). Detta kan gora livet lite lattare att leva vilket kan bidra till den positiva
installningen. Undersokningspersonerna sade sig vara mycket ngjda med sin tillvaro nu
eftersom det var mycket varre innan medicineringen. En tidigare studie av Scott, Smith och
Kingsley (2005) visade betydande konsekvenser for personer med RA trots behandling. Det
framkom dven i var studie att de fortfarande hade problem att utfora en hel del aktiviteter. For
att gora en arbetsterapeutisk beddmning kan EDAQ anvéndas. Detta bedémningsinstrument
har anvants i manga ar men pa grund av den tekniska utvecklingen i samhéllet har manga

aktiviteter forandrats. Det finns ett stort behov av en studie som utgar fran EDAQ’s nuvarande
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aktiviteter for att kunna beakta vilka av dessa aktiviteter som &r aktuella respektive inte &r
aktuella. Det &r dven viktigt att studier gors pa patienter med andra diagnoser an Reumatoid
artrit for att instrumentet ska kunna anvandas aven vid andra diagnoser. Vi anser ocksa att
EDAQ bor utvecklas eller kompletteras med fragor om hur viktigt det ar for den enskilde
personen att kunna utféra de dagliga aktiviteterna som EDAQ tar upp. Ett alternativ &r att
komplettera beddmningen genom att dessutom anvénda ett bedémningsinstrument som
belyser betydelsen av att utfora en viss aktivitet, exempelvis COPM (Law et al., 2006). En
sadan del i EDAQ eller som komplement skulle kunna underlatta for bade arbetsterapeut och

patient vid prioritering av aktivitetsproblem och malformulering.

Det ar mycket viktigt att arbetsterapeuter & medvetna om att dagens patienter med Reumatoid
artrit trots sin positiva installning upplever en hel del aktivitetsproblem. Det underl&ttar
givetvis om patienterna har en positiv installning men vara kunskaper och atgarder kan anda
hjdlpa dem att fa ett optimalt aktivitetsutforande. Detta fordrar givetvis att vi kan gora en sa

bra beddmning som mojligt och att vi har bedémningsinstrument som ar aktuella.
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Intervjuguide Bilaga 1
Oppningsfraga:

Vi tankte att var och en skulle beratta lite kort om sig sjalv: hur lange har ni haft reumatoid
artrit, hur har det paverkat ert liv i stora drag?

Introduktion:
Introduktion av &mnet genom att moderatorn berattar om syftet med studien.

Amnesomrade:

Svarigheter
Om ni utgar ifran en vanlig dag. Fran det ni vaknar pa morgonen till ni gar och lagger er:
Vilka aktiviteter genomfor ni? Vad har ni svart for att utfora?

Vi borjar med morgonens aktiviteter!
Férmiddag

Lunch

Eftermiddag

Kvll

Laggdags

e Finns det aktiviteter som ni kanske inte gor varje dag men som ar nédvandigt for att
det dagliga livet skall fungera?
(Mobiltelefon, dator, kortbetalning, biljettautomater, fritidsintresse)

e Har ni slutat utféra nagra aktiviteter pga sjukdomen?

Betydelsefullhet
e Arndgra av dessa aktiviteter mer betydelsefulla an andra?
e Vilka aktiviteter ar for er viktigast att utfora?
e Skulle ni vilja kunna utféra nagra andra aktiviteter?

Vid tystnad eller nar diskussionen gar utanfor amnet:

Ga tillbaka eller ga vidare

Upprepa nagot en deltagare har sagt.

Sammanfatta tankegangar

Stalla en riktad fraga till nagon deltagare som inte har kommit till tals.

Avslutande fraga:

e Ar det ndgot annat som ni har tankt pa som inte har diskuterats?
e Ar det ndgon som vill tillagga nagot?
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