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ABSTRAKT

Reumatoid Artrit (RA) dr en av de vanligaste folksjukdomarna, den 4r den mest kénda av de
olika reumatiska sjukdomarna. Det 4r en kronisk inflammatorisk autoimmun sjukdom. Att
drabbas och fa besked om en kronisk sjukdom som inte gar att bota utan behandlas for att
bromsa sjukdomen innebir en stor omstillning i livet. Sjukdomen péaverkar inte bara
patientens livssituation utan paverkar dven patienternas nérstaende. Vardpersonal tréffar
manga patienter och nirstaende bade i 6ppen och i slutenvarden. Genom att skapa god
kontakt och relation mellan vardpersonal och nérstaende kan vardpersonalen forbéttra
situationen for patienter. Syftet med denna litteraturstudie var att belysa situationen for
narstaende till patienter med reumatoid artrit samt att med stod av Watsons teori diskutera
sjukskoterskans insats for att tillgodose de nérstaendes behov. Resultatet dr grundat pa tio
vetenskapliga artiklar som analyserades med kvalitativ analysmetod. Analysen resulterade i
tre kategorier som belyser de ndrstaendes situation. Dessa utgors av belastning, utanforskap
samt informationsbrist. Det &r viktigt att uppmirksamma de nérstaendes behov. I studien
framkom vikten av att ndrstaende far stod, att erbjuda delaktighet, att bemota narstaende
med respekt och att de kdnner sig sedda. I denna studie finns férslag om omvardnads-
interventioner utifran Watsons teorier. Delaktighet, stod och information dr en del av
omvardnadsinterventionerna som namns. Allt fér att minska bordan och hanterandet av
sjukdomen som paverkar patienten och de nirstaendes livssituation.

Nyckelord: Reumatoid Artrit, nirstaende, behov, information, utanforskap, belastning.
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INLEDNING

Manga ménniskor drabbas under sitt livs lopp av sjukdomar. Oavsett om det &r en stor skada
eller en liten akomma far det konsekvenser for patienten och de nérstaende. Att angripas av
en kronisk och obotlig sjukdom innebdr pd manga sitt fordndringar i livssituationen vilken i
sin tur kan medfora en rad svarigheter for patienten och nirstaende. Jag arbetar pa
reumatologmottagning pa ett storre sjukhus i Goteborg och traffar dir manga patienter med
olika reumatiska sjukdomar. I mitt arbete som sjukskoterska ingar mycket kontakt med
patientens nérstaende. Trots detta dr varden mest fokuserade pa patientens diagnos och den
medicinska behandlingen (1) Méanga génger ser sjukskoterskan patienten som en enskild
ménniska, men patientens situation paverkar inte bara patienten utan #ven de nirstaende (2).
Som sjukskoterska ingar det i uppgiften att inte bara se behoven hos den sjuke utan ocksa
hos nirstaende. Fragan &dr vad vet vi om nirstaendes behov och vilket intresse tilldrar sig de
nérstaendes situation? Vi som sjukvardspersonal behover ha kunskap om de nérstaendes
behov for att kunna erbjuda dven dem adekvat hjilp. Inom hilso- och sjukvardsarbetet finns
begreppet helhetssyn. Helhetssynen ska inte bara vara ett fint ord. Det maste anvindas i
omsorgen. Under min erfarenhet av arbetet med kronisk sjuka patienter har jag ibland mérkt
en brist pa forstaelse for de nirstaende som inte har fatt den hjilp de behover. Nirstaendes
behov av stdd ér inte bara for den nirstaende den 4r ocksa for att kunna vara ndra och hjélpa
den sjuke. Upplevelsen av att vara nirstdende dr individuell. Vad det innebér att vara
narstaende avgors av den unika situationen som varje nérstaende befinner sig i. Det ar
viktigt att se varje nirstaende och situation som unik. Att vara nirstaende till ndgon kroniskt
sjuk dr en svar tid i livet. Alla ménniskor 4r ndgon gang nérstaende och ingen gar genom
livet utan att hamna i ndra kontakt med en svart sjuk (3). I denna studie vill jag belysa
situationen for nérstaende till RA patienter samt med stod av Watsons teori diskutera
sjukskoterskans insatser for att tillgodose deras behov.

BAKGRUND
Reumatoid Artrit (RA)

Reumatism é&r ett gemensamt begrepp for flera olika reumatiska sjukdomar. Reumatoid artrit
ar en av dem och den &r kronisk inflammatorisk och obotlig led- sjukdom. RA kallas pa
svenska ledgangsreumatism (4). Sjukdomen angriper ungefir 1/2-1 procent av befolkningen
i Sverige (5). RA ir en av de stora folksjukdomarna. Precis vilka orsaker som sétter igang de
sjukdomsframkallade faktorerna &r okidnda men é&rftliga forhallanden liksom miljofaktorer dr
betydelsefulla orsaker. Insjuknandet sker oftast ganska sent i livet, genomsnitt omkring 50
ars alder. RA ir tre ganger vanligare mellan kvinnor 4n mellan mén (4). Vem som helst kan
angripas av sjukdomen oavsett alder. Aven barn och ungdomar kan drabbas. Sjukdomen 4r
progressiv och forekommer ofta i skov. Sjukdomen innebir en aktivering av inflammationer
som kan stora brosk, ben, senor och ligament. Detta kan sa smaningom leda till
ledforstorelse och rorelseminskning med atf6ljande rorelsehandikapp. Forutom ledbesvér
ingdr i symtomen nedsatt kondition, férsimrad balans och samre muskelkraft (5).
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Medicinska behandlingsalternativ dr likemedelsbehandling, kirurgisk behandling som
handkirurgisk, ortopedisk, sjukgymnastisk behandling, arbetsterapi och kuratorskontakt.
Dagens behandling siktar till att minska den pagaende inflammatoriska utvecklingen och
smirtan samt forbittra rorelsefunktion och begrinsa forstorelse av ben och brosk, men det
gar inte att bota sjukdomen. Den medicinska forskningen gér framat. Hela tiden kommer det
fram ny kunskap om reumatiska sjukdomar. Detta leder oftast till férbattrade
behandlingsresultat (4).

Kronisk sjukdom

Definition av kronisk sjukdom enligt Medicinsk Terminologi &r langvarig, stindig,
permanent, langdragen och obotlig sjukdom. Den har varierande forlopp. Den kan leda till
oformaga att arbeta. Det ror sig om oférklarliga symtom och besvir efter sjukdomens art och
karaktar (6).

Nirstaende

Begreppet nirstaende dr mangsidigt, det behover forklaringar for att det ska bli klart vad det
innebir. Anhorig innebir oftast en individ som ingér i familjen eller slidkten, dér
forbindelsen ir byggd pa blodsband eller juridiska band. Till nérstaende riknas makar,
sambor, fordldrar, barn, syskon och andra slidktingar men dven nira vénner, eventuella
grannar och arbetskamrater. Det dr midnniskor som pa olika sitt star ndra varandra och som
stéller upp for varandra som en naturlig del av livet. Flera av dessa ménniskor gor
betydelsefull omsorgs- och hjdlpinsatser for dldre, kroniskt sjuka och handikappade.
Nirstaende har alltid haft ett meningsfullt ansvar for att ta hand om och hjélpa dem som &r
sjuka. Oavsett var médnniskan har befunnit sig, om det var utvecklade samhillen eller
outvecklade, har minniskor stillt upp och hjdlpt varandra (7). De flesta méanniskor lever i
gemenskap med en eller flera andra ménniskor som betyder mycket for dem. I dagens lédge,

i de flesta undersokningar, dr det vanligare att begreppet nérstaende namns i stéllet for familj
eller anhorig. Detta for att ha med ménniskor som &r kdnsloméssigt och socialt néra, dven de
som inte dr sldkt genom blodsband. Den viktigaste grunden dr nérstaendes stod, nérhet,
kérlek, tillhorighet och fortroende. Det visar sig sirskilt da nagon rakas av en allvarlig
sjukdom (2).

Socialstyrelsen

I Socialstyrelsens forfattning (SOSFES 1996) (8), i foreskrifter for kvalitetssikring, paragraf
tva presenteras att nirstdendes synpunkt ska beaktas och klagomal ska tas om hand.
Nirstaende ska informeras och goras delaktiga i varden. Vardpersonalen ska ocksa visa
omtanke om och respekt for de nirstaende.
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Vardhistorik

Av tradition har det funnits ndgon form av vard och omsorg bade inom omvérdnad och inom
medicin for de ménniskor som behovt hjilp. I alla hindelse har detta varit en uppgift for
kvinnorna och arbetet har genomforts i hemmen. Under 1800-talet tog den officiella varden
sin form. Sedan dess har varden utvidgats. Under 1900-talet krdvde god vard mer tillgang
till stora och specialiserade institutioner (9). De olika institutionerna tog hand om ansvaret
for varden. Nérstaende hamnade utanfor och de fick en passiv roll i relation till de ndra och
kiras lidande. I dagsldget sker varden och omsorgen mer och mer i hemmet. Perioder av
sluten sjukhusvard har blivit kortare. Detta kan leda till att nérstaende i allt storre omfattning
sjdlva ansvarar for sina sjuka, gamla och handikappade. I varden stér patienten i fokus, men
det finns ingen motsvarande situation for att integrera nérstaende (1).

Helhetssyn som utgangspunkten for omvardnad

Helhetssyn dr nér sjukskoterskan inom sitt yrke forhaller sig till alla sidor av ménniskans
reaktioner, upplevelser och beteenden trots att ménniskans situation har éndras pa grund av
ohilsa och sjukdom. Sjukdomen kan vara mental, social och somatisk. Vi minniskor lever
och star i ndra relation till varandra och omgivningen. Genom varden maste patientens
situation ses som en enhet i samverkan med andra minniskor. Detta orsakas av att
sjukskoterskan i manga situationer maste relatera inte bara till patienten utan #ven till de
nérstaendes. Genom att se till patienten och de nérstaendes situation i olika synvinklar och
perspektiv kan sjukskoterskan utveckla sin kunskap inom omvardnad (10).

Nirstaendes kinslomissiga reaktioner

Allvarlig sjukdom och handikapp orsakar alltid olika sorters reaktioner. Nér en person
drabbas av kronisk sjukdom kan detta innebéra att all uppmérksamhet dgnas den sjuke. De
nérstaende tenderar att bortse fran sina egna behov. Nir de blir tillfragade berittar de om
olika reaktioner, som oro, dngslan och att de allmént mar déligt. De nirstaende tar okat
ansvar med hushall och andra praktiska atgérder. Detta leder till trtthet och utmattning.
Nivan av funktionsnedsittnings varierar hos den sjuke. Da ska nérstdende anpassas sig till
den tillfélliga och bestaende fordndringen. Den forindrade livssituation kan utsétta
nérstaende for betydande stress. Det blir svart att dgna sig at tidigare uppgifter och det som
patienten hade gjort innan sjukdomen plus att ta hjilpa den sjuke. Det kan bli svart for de
nérstaende att delta i olika aktiviteter, det som var viktigt och sjdlvklart del for de
nirstaendes vilbefinnande (1). For nirstaende det riicker inte att bara hantera sin situation
eller reaktioner. De skall d4ven ta hand om den sjukes reaktioner samtidigt. Har maste
sjukskoterskan agera tidigt och se till de viktigaste behov for att hjélpa patienten och
nérstaende. Han eller hon maste se till vilka mojligheter och alternativ som star till buds for
att 16sa eller hantera situationen (2). De nirstaende reagerar olika och det dr omojligt att
generalisera effekten. Darfor dr det viktigt att se varje enskilt fall som unikt (1).
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Sjukskoterskans insats i relation till nérstaende

Sjukskoterskan kan gora en stor insats genom att ge de nirstaende kunskaperna om
sjukdomen, symtomen samt upplysa om den medicinska behandlingen. Han eller hon bor ge
information vad som pagar och vad som ska hinda. Erbjudande av stod och hjélp kan bidra
till att nédrstaende kan kdnna gemenskap och bli sedda och horda. Detta initiativ fran
sjukskoterskan hjélper de nirstaende att fa mod och energi for att hantera situationen och
fortsitta varda den sjuke. Sjukskoterskor har av tradition en viktig samordningsuppgift nir
flera yrkesgrupper dr inblandade. Det édr dédrfor naturligt att sjukskoterskorna ér den
yrkeskategori som har oftast har kontakt med nirstaende. Den kliniska verksamheten kriver
teoretisk och praktisk grundkunskap. Jag tror att varden av de nérstaende behover utbildning
for att kunna erbjuda stdd och hantera pa ett tillfredsstéllande sétt (1).

Teoretiska ramar

Utifran mitt &mne har jag valt att anvinda Jean Watsons omvardnadsteorier.
Omvardnadsintervention &r en teori som har stor betydelse for den ménskliga
omsorgsprocessen, sjukskoterskan, patienten och nirstaende blir delaktiga i hela hindelsen.
Mainsklig vard kriver kinnedom om ménskligt bemotande kring det nuvarande eller
eventuella hilsoproblemet. Kidnslomassiga reaktioner dr individuella. Nar allt dndras pa
grund av sjukdom, da beh6ver de nirstaende kidnna stod och empati fran omgivningen.
Dirfor dr det viktigt att vi som arbetar med omvardnad kénner till médnniskans beteende i
livskriser. Da kan vi ge bittre stod, rad och emotionell vard. Det &r viktigt att ha forstaelse
for individuella behov och att ha kunskap om att hantera andras behov. Det &r ocksa viktigt
att sjukskoterskan visar styrka, tillit, hopp och tro for att kunna skapa en god relation. Detta
underlittar for patienten att visa positiva och negativa kinslor. Stodjande, gott bemotande
och undervisande handlingar som gor det mojligt att na och 16sa problem for nagon annan.
Sjukskoterskan maste ha kinnedom om hur man trostar och visa medkinsla och empati.
Watson (12) betonar ocksa att sjukskoterskan skall ha kunskap om ménniskan och miljon for
att se i helhet som kropp, sjil, ande. De dr mer 4n summan av delarna. Genom att ha
kunskap om att visa det fenomenologiska vérdet i movardnadsarbetet kan sjukskoterskan
forsta hur andra ménniskor lever. Genom den fenomenologiska metoden far sjukskoterskan
en mojlighet att medverka till att patienten kidnner mening i livet. Genom att férsta hur andra
minniskor lever och kénna till deras beteende kan sjukskoterskan utveckla patientens och
den nérstaendes omvardnadsbehov pa ett professionellt sdtt. Omvardnadsinterventioner som
iar grundade pa de sjukas livssituation har de bésta forutsittningarna att lyckas. Med denna
kunskap kan vi sjukskoterskor bittre stodja och hjidlpa de nérstaende i den nya
livssituationen och underlitta deras hanterande av kronisk sjukdom som har stor paverkan
pé alla delar av livet. Omsorgsprocessen bekréftar mianskligheten och leder till en positiv
fordndring av andras vilbefinnande. Den ger ocksa sjukskoterskan mojlighet att utveckla
och ldra sig nagot nytt under omsorgsprocessen.
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SYFTE

Syftet med denna C-uppsats var att belysa situationen for nérstaende till patienter med
reumatoid artrit samt att med stod av Watsons teori diskutera sjukskoterskans insats for att
tillgodose deras behov.

METOD

I denna litteraturstudie har jag anvént 10 vetenskapliga artiklar. Sokningen avgrinsades till
aren mellan 1995-2004. Sokning av artiklar genomfordes i databaserna PubMed, CINAHL
och SveMed. Sokorden Rheumatic diseases, home nursing, family needs, family, support
och anhorig har anvinds. Efter sokandet av artiklar, borjade jag med att ldsa abstract for att
avgora om de var relevanta for studien. Sedan valde jag de artiklar som jag ansdg var bra.
Direfter lédste jag igenom artiklarna for att fa en helhetsuppfattning samt om de motsvarade
uppsatsens syfte. Jag utvidgade till patienter med andra kroniska sjukdomar och deras
nérstaende som kan jaimforas med nirstaende till RA patienters situation. Artikel 14 och 18
hade jag sedan tidigare. Artikel 17 fann jag i referenslistan for artikel 13. Artikel 20 fann jag
fran en annan litteraturstudie. Artikel 21 fann jag i referenslistan i tidskriften
Omvardnadsmagasinet 4,2004. Jag valde bort artiklar skrivna om barn, artiklar som saknade
abstract, eller var skrivna pa annat sprak dn engelska eller svenska.

Databas Sokord Antal Antal Antal

traffar utvalda anvinda
artiklar artiklar

Rheumatic diseases
Home nursing

PubMed Family needs. 48 5 3

Ekwall A 1 1
CINAHL Rheumatic diseases

family

support 30 3 0
SveMed Anhoring 20 4 2

Sokorden anhorig gav dven artiklar om andra kroniska sjukdomar. Jag fann fa
undersokningar som visade nérstaendes situation till RA patienter. Darfor utvidgade jag till
andra kroniska sjukdomar som jamforbar, sasom exempelvis Parkinson och Stroke.
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RESULTAT

Resultatet av de granskade artiklarna har kunnat delas in i tre kategorier som belyser de
nérstaendes situation. Dessa utgors av belastning, utanférskap, samt informationsbrist.

Belastning
Belastning som den nérstaende utsitts for dr av bade fysisk, psykisk och socialt karaktir.

I studien om partner till RA patient framkom att partners till RA patienter var tvungna att
gradvis avsta fran egna aktiviteter for att varda den sjuke. Det visade sig ocksa att det radde
brist pa avlastning fran andra familjemedlemmar &n partner till patienten. Kroppsforind-
ringar pa grund av sjukdomsprocessen RA paverkade patientens arbetsformaga. Detta ledde
till reducerad inkomst i familjen. Att férsoka klara ekonomin i sin tur var belastning pa olika
sitt (13). Den nedsatta funktionella kapaciteten hos patienten med RA paverkade de
nérstaendes hilsa till exempel nedsatt fysisk styrka pa grund av arbetsbelastning. Det storsta
problemet var nér nirstaende hade problem med hilsan, exempel nir den nérstaende sjalv
drabbades av nagon form av sjukdom. Det gillde speciellt nér den sjuke allt minde klarade
sig och behovde mer hjilp fran ndrstdende (13,15, 21). C. E. Jacobi et al. (13) fann att
partner till RA patienter behovde stod for att kunna avlastas for att fortsidtta med sin
planerade aktivitet och kunna fokusera pa sin arbetsuppgift, inte bekymra sig eller hindras
att kldttra i karridren.

Das Chagas Medeiros,et al (15) undersokte hur mycket hjialp RA patienter fick fran
vardpersonal, nirstaende eller privat anlitade hjdlptjanster. Studien visade att hjdlpbehoven
var relaterade till patienters hélsotillstand. Den hjélp som utférdes av vardpersonalen var
relaterad till medicinsk vard, fysisk aktivitet och material som hjdlpmedel RA patienter
behovde. Nir vardpersonalen hade gjort sitt aterstar mycket kvar att gora. De nérstaende
utforde majoriteten av varden och hade huvudansvaret i hemmet samt for de sociala
kontakterna. Aven det sociala ansvaret togs om hand av de nirstiende for att den sjuke inte
orkade gora det. Till exempel om den sjuke hade ansvar for sin gamla mamma eller pappa
osv(15). Nérstaende efterlyste att vardpersonalen kunde forbereda olika atgirder
(interventioner) for att minska belastningen for dem. Om de nirstaende hade mer hjilp eller
tillrdckligt med atgirder for att avlasta, skulle patienten kunna bo kvar hemma. Detta kunde
hjélpa patienter med RA att inte hamna pa olika institutioner eller vardhem (13, 15, 16,18). I
flera artiklar framkom att nirstaende till RA-patienter paverkades psykiskt i form av oro och
angest. Detta i sin tur ledde till férsamrad livskvalitet for de nérstaende (13, 15, 16, 17).

De nirstaende till Parkinsonpatienter upplevde att manga i deras situation hade blivit simre.
Det var svart for de nirstaende da den sjuke var bittre ena dagen och simre den andra
dagen. Man viste aldrig hur nista dag skulle se ut. Man kunde inte planera som man gjorde
innan sjukdomen. Det blev istillet hdnvisat till att mer leva dagen som den kom. Nirstaende
upplevde att det var viktigt att leva i situationen som den &r (14).

Das Chagas Medeiros, et al (15) studie om RA- patienter visade att kvaliteten av relationen
mellan patienten, néirstaende och den mentala hilsan var viktig for att klara av bérdan av
sjukdomen. For att kunna hantera detta behdvde de en bittre forstaelse fran omgivningen.
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Nirstaende till RA-patienter har beskrivit att patientens egen instéllning till sjukdomen och
till sin livssituation ocksa paverkade hur de nérstaende sag pa situationen. Nér de sjuka
gjorde det bista av situationen och accepterade det nya livet efter bésta formaga, kunde de
komma pa andra sitt att utfora aktiviteter, forsoka att gora annat for att glomma smértan,
forsoka se och l16sa problem, kunna hantera enskilda situationer genom att anvinda olika
copingstrategier. Allt detta ledde till att nirstaende sag situationen med optimistisk syn. Nér
ddremot patienten hade det svart att acceptera den nya situationen som sjukdomen medforde
och i stéllet upplevde kroppslig svaghet och svag sjédlvkinsla, klagade och gnillde 6ver den
allminna situationen var en stor pafrestning och belastning och som en f6ljd av detta
klagade mycket dver sin situation, sa var det en stor pafrestning och belastning for de
nérstaende, som ledde till att dessa mer sag mer pessimistiskt pa hela situationen (17).

Lindquist och Dahlberg (19) studerade situationen for nérstaende till stroke patienter.
Eftersom de nirstaende belastades med att ta hand om allt i hemmet, sa kiinde de sig ridda
for att de inte skulle kunna ge den sjuke den hjédlp som behdvdes. Oron for att deras egen ork
och kraft inte skulle ricka till 6kade belastningen ytterligare.

Utanforskap

I de olika studierna framkom att majoriteten av nirstaende kinde sig frimmande och osikra
pé sina mojligheter att medverka i varden av sina nérstaende (13-16, 18). C. E. Jacobi et al.
(13) menade att de nérstdende maste ha mojlighet att dela med sig av varden. Samtidigt bor
man 6ka mojligheterna for nérstaende att delta i varden och varda sin RA sjuke i positiv
riktning eller anda.

I en studie om Parkinsonpatienter upplevde de nirstaende ett avstandstagande och ett kyligt
bemétande fran vardpersonal (14). De nérstaende kénde att de inte vagade delta i varden
utan att initiativet i forsta hand méste ligga hos vardpersonalen. Aven om sjukvarden véirdar
patienter maste vardpersonalen inse att ndrstaende &r en viktig resurs for patienten (18).

Den delaktighet de nérstaende till strokepatienter fick i den sjukes liv var svag. Nirstaende
kinde utanférskap, som hotade kinslan av samhorighet mellan familjemedlemmar. Detta
ledde till kénslan av plagsam ensamhet. Den hir situationen kunde inte forbéttras av sociala
kontakter (19).

I en studie genomford av Bergbom Engberg och Askwall (22) framkom hur viktigt det var
att de nérstaendes nédrvaro och delaktighet var for patientens ritt. Nérstaendes delaktighet
leder till att de far veta vad som pagar. De kunde se om nagot fel begas och att de nérstaende
blir en form av garanti att inga fel skall begas. I deras ndrvaro sag man till att patienten inte
glomdes bort. Nir patienten inte orkade stilla fragor eller ifragasitta nagot var det viktigt att
de nirstaende fanns. Da kunde ocksa personalen i samrad med nérstdende gora det bista for
patienten genom att fa dem att kéinna sig trygga och lugna. Ekestrom och Schubert (18) fann
att de nirstaende ofta var ovilliga att tala om sina behov for vardpersonalen eftersom de inte
tyckte att det var acceptabelt att visa detta. De flesta narstaende kdnde sig frimmande och
osékra for att engagera sig i varden. For att nirstaende skall kunna vaga fraga och delta i
varden behdvde de stod och inbjudan fran vardpersonalen.

7
Sahlgrenska akademin VID GOTEBORGS UNIVERSITET
Institutionen f6r virdvetenskap och hilsa



Informationsbrist

Vardpersonalen var oftast patientcentrerade, de hade for lite intresse for nérstaende. De
borde 6ka uppmérksamheten pa nirstaende for att ge god vard. Med god vard menas
information om planerad vard for att nérstiende skall kunna varda den RA sjuke léttare (13).

Nirstaende till Parkinsonpatienter hade ingen information om sjukdomen och méanga
situationer i vardagen blev arbetsamma. Nyckelomraden dér nirstaende kidnde behov av
information var i relation till sjélva sjukdomen vid insjuknandet. Det fanns dven behov av
aktiv kontakt fran vardpersonalen for att fa vetskap om diagnos, behandling och prognos
(14).

Undersokningen pa en palliativ geriatrisk vardavdelning visade att nirstaende behdvde fa
information flera ganger vid flera olika tillféllen, for att férsta inneborden av den (18).
Nirstaende till strokedrabbade patienter var ofta oférberedda vid situationen. De var totalt
upptagna av den sjukes situation. De kiinde stor 6nskan om att fa information om det
intriffade. De ville hélla sig informerade om den sjukes tillstand eftersom den minsta
forandring till forbéttring hos den sjuke gav hopp infor framtiden (19).

Karen and Rose (20) fann att nirstaende till cancerpatienter visade att det var omojligt att
lamna exakt information om sjukdomens prognos. Men en del av de nirstaende uppskattade
att de har fatt god information. En av de nérstaende som var med i studien uttryckte virdet
av att fa information sa hr.

” To know what you’ve got to worry about is ten times better than worring
about what you don’t know about” (20, sidan 83).

En av de kvinnliga deltagarna i studien uttryckte sig sa hir: Att inte veta ndgot om
sjukdomen var oerhort stressigt,

”As I said to the district nurse yesterday, I'm frightened more than anything,
because I don’t know what’s going to happen’. You're frightened to what is
going to happen, aren’t you?” (20, sidan 83).

DISKUSSION
Metoddiskussion
Sokningarna i databaserna visade att det var begridnsat med artiklar som svarade mot syftet

och var publicerade pa svenska eller engelska. De artiklar som resultatet bygger pa speglar
de nirstaendes situation i Holland, Sverige, Brasilien, U.S.A och Storbritannien.
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Artiklarna utgar fran situationen for nérstaende till patienter med RA och andra kroniska
sjukdomar som &r relevanta till syftet. En artikel utgér fran patientens perspektiv men lyfter
fram de nirstaendes situation. Det var inte litt att hitta artiklar som redogjorde for de
nérstaendes situation och behov. Annu svarare var det att hitta artiklar som handlade om
nérstaende till RA-patienter. Framfor allt fanns gott om artiklar som fokuserade pa den
medicinska varden, patienter och virdpersonal. Anda fann jag artiklar som jag tycker
motsvarade mitt syfte. Studierna granskades, resultatet 6verfordes och de texter som liknade
varandra kategoriserades. Nir det behdvdes dndrades och anpassades kategorierna for att fa
firre av dem. Sedan skrev och sammanstillde jag kategorierna var for sig. Artiklarna
analyserades med kvalitativ metod. Metoden &r anvindbar for att analysera artiklar skrivna
av andra personer eller genom muntlig konversation. Jag tycker att syftet till stor del
uppnatts. Trots att artiklarna var fran olika virldsdelar fann jag en hel del gemensamma
faktorer for nirstdendes situation. And3 #r det till viss del att svart att dra paralleller till
Sverige eftersom socialforsidkringssystemet dr annorlunda uppbyggt hér.

Resultatdiskussion

Syftet med denna litteraturstudie var att belysa situationen for nirstaende till patienter med
reumatoid artrit samt att med stod av Watsons teori diskutera sjukskoterskans insats for att
tillgodose de nirstaendes behov. Litteraturoversikten resulterade i tre kategorier. Dessa var
arbetsbelastning - fysisk och psykisk, utanforskap samt informationsbrist. Sjukdomen RA
forde med sig fordndrad livssituation for de nérstaende. En del av dessa livsforandringar var
att de nirstaende inte kunde fortsdtta med sina aktiviteter som de tidigare hade kunna delta i
innan sjukdomen. Detta berodde pa att de nérstaende blev upptagna med att ta hand om den
sjuke. Sjukskoterskan bor avsitta tid for att kommunicera med patienter med RA och dven
integrera nirstaende for att ge rdd om hur man kan hantera situationen. I min litteraturstudie
framkom att sjukdomsprocessen forandrade patientens formaga att arbeta. I de flesta
artiklarna fanns det information som var viktig for de ndrstaende. De nérstaende ville ha
information om patientens diagnos, behandling och prognos (13-15, 18, 20). Om de hade fatt
denna information underlittade detta den nya livssituationen.

Patienter med andra kroniska sjukdomar till exampel Parkinsons sjukdom framkommer det
i studien att ndrstaendes livs forhallanden paverkades av den fordndrade livssituationen. Da
ar det viktigt att vardpersonalen finns till hands for att erbjuda stod for nérstaende (14).

Enligt Watsons teori (12) om omvardnadsintervention dér sjukskoterskan med sin ménskliga
omsorg riktar forstaelse for individuella behov och genom att dven svara pa nirstaendes
behov och vad situationen betyder for dem, kan gora en stor insats for de nérstaende.
Bedomningen av de nérstaendes behov dr en fortsatt process och maste anpassas efter de
nérstaendes situation. Man maste se den sjuka och hans/hennes nirstaende som en enhet i
relation till hjdlp och stod. Det kridvs en aktiv insats av sjukskoterskan for att ta reda pa vilka
behov de nirstiende har.
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Watsons tio karativa faktorer utgar fran en kunskapsbas och klinisk kompetens. De
uppdateras i varje omsorgstillfille for att tillgodose patient och nirstaendes behov. En del av
faktorerna &r

Samtal — prata med patient och nirstaende forklara vad sjukdomen RA innebér och .- {Forma?:erade
behandlingens betydelse. Kanske behdver det inte vara negativt att fa diagnosen faststillt. numrering

: Punkter och

Det dr bittre att veta vad man lider av 4n att inte veta det. Da kan man ldra sig av olika rad
och dgna uppmirksamhet at hur man hanterar situationen och vad som fungerar bist. Da
kommer det att bli littare att acceptera sjukdomen. Att lyssna till vad patient och nérstaende
har att sdga och ta dem pa allvar &r viktigt for att priagla tro, hopp och tillit.

Information — ge patienter och nérstaende den information de behover om olika hjdlpmedel <«--- { Formaterade
och hjilpinsatser for att minska belastning av sjukdomen och for att tillgodose deras behov numrering

: Punkter och

Stod — Den forsta tiden av sjukdomen RA ar besvirlig for bade patient och nirstaende. Hir <« --- { Formaterade

: Punkter och

behovs mycket hjilp och stod for att kunna bemiéstra den situation de befinner sig. Ge rad numrering
och vigledning i den man de behover for att for bittra psykisk, social, fysisk och andlig
milj.

Delaktighet — utifran patient och nérstaendes roll tillata de att vara delaktiga i situationen.  <--- { Formaterade

: Punkter och

Bekriifta nirstdendes betydelse och ge mojlighet till medverkan i varden. Upplysa om den numrering
mojlighet som finns att bli medlem i patientféreningen for RA. For att fa 6kad kunskap om

sjukdomen, viktigt gemenskap och for att skaffa nya vinner i samma situation samt dven for

att kunna uttrycka sina negativa och positiva kénslor.

Kunskap - Genom patientundervisning upplysa om hur de kan hantera sina kénslor och «--- { Formaterade
sin situation som reumatiker och nirstaende till reumatiker. Lat dem f& mojlighet att prata numrering

: Punkter och

om hur de upplever krisen for att kunna ge inldrning och undervisning (12).

Resultatet av denna litteraturstudie visar att vardpersonalen inte kan ge for mycket
information, det #r inte l4tt att smélta allt pa en gang. Det &r viktigt att informera vid
upprepade tillfdllen. Det var svart att informera RA-patienter och deras nérstaende samt
personer med andra kroniska sjukdomar (15,19, 20). Att ge exakt information om
sjukdomens prognos dr omojligt. Men det kan vara accepterat att inte fa exakt information
om prognosen eftersom man inte vet hur sjukdomen kommer att utvecklas (20). Efter
bekriftelse av sjukdomen &r det angelédget att sjukskoterskan erbjuder stod genom att
forklara genom den kunskap, erfarenhet och utbildning som hon/han har om sjukdomen.
Detta kan minska patient och nérstaendes oro och riadsla. Att ge information och stod &r en
av Watsons omvardnadsinterventioner som sjukskoterskor och annan vardpersonal kan
tillimpa i omvardnadsarbetet. Information till RA-patienter och nirstaende dr viktigt for att
forsta sjukdomens forlopp, behandling och var man kan soka hjidlpmedel t ex vikten av bra
skor och vilka hjdlpmedel som finns.
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Resultatet av litteraturstudien véckte nya funderingar hos mig. Jag skulle tycka det vore
intressant att gd med vidare med studier for att underlitta de nirstdendes situation samt
tillgodose deras behov. Jag fann viktiga underlag i resultatet av studien for att bekréfta det
som jag trott, kiint och funderat pa. Det var intressant att se hur svart det var att uppfylla de
nérstaendes behov eftersom de har olika behov och forutséttningar. De nirstaende dr unika
individer med olika bakgrund och erfarenhet. Jag tror att det dr viktigt att vi som sjukvard-
personal far bra utbildning och kunskap om de nirstaende. For att kunna hantera deras
situation pa ett bra sitt samt bli béttre pa att intressera oss att hjdlpa dem. Vi maste inse att
det inte rdcker med att bara varda patienten som enskild individ. Sjukdomen paverkar bade
patient och nérstaende. Da maste vi fokusera bade pa patient och narstaende for att na
optimal omvardnad trots sjukdomen.

Enligt Goteborgsposten 051006 anordnade manga kommuner den sjitte oktober en nationell
anhorigdag. Forhoppningen &r att den sjétte oktober i fortsédttningen ska bli ett tillfélle att
lyfta fram viktiga fragor som ror de nirstaende.
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Kvalitativ studie inspirerad av Graunded Theory metoden.
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The effect of Rheumatoid Arthritis on the quality of life of primary
Caregivers.

Das Chagas Medeiros M-M, Bosi Ferraz M,Rodrigues Quaresma M.
The Joural of Rheumatology

Brazil

Att beskriva hur nirstaende till RA patienter paverkade deras
livskvalitet p.g.a. sjukdomens borda.

62 patienter och dess nérstaende till RA patienter intervjuades.
Man anvinde statistik analys.
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R.P Riemsma, G.Klein, E.Taal, J. J. Rasker, P.M. Houtman, H.C.van
Paassen, and O. Wiegman.

Scand J Rheumatol

1998

Holand
Att uppskatta vem som utforde det mesta av varden eller hjélpen till
RA patienter, gjordes av nérstaende, professionella vardgivare eller
privat anlitade tjénster.

240 RA patienter tillfragades med frageformulir

Statistisk dataanalys gjordes.
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Patients Predictors of caregiver burden, optimism, and pessimism in
Rheumatoid Arthritis.

Beckham,Jean C, Burker, Eileen J.

Behavioral Medicine

1995
US.A.

Att fa fram detaljerade faktorer vad som gjorde att nérstaende till RA
patienter kunde se situationen med en optimistisk eller pessimistisk syn.
65 patienter och deras nérstaende till RA patienter fick fylla ett
frageformulir.

Statistisk analys gjordes

53

18

Att dela med sig av varden till anhoriga.

Ekstrom M-L, Schubert V.

Vard i Norden

1997

Sverige

Att ta reda pa om nirstaende till patienter pa en Geriatrisk klinik for
dldre cancerpatienter ansag att de har fatt information och om de kunde
paverka varden.

Ett frageformulir skickades efter telefonforfragan till 100 nirstaende.
Statistisk analys gjordes.
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Att vara anhorig till ndgon som just drabbades av Stroke
Lindquist I, Dahlberg K.
Vird i Norden

2002

Sverige

Att beskriva hur hustrur och déttrar som #r nérstaende till stroke
patienter upplevde sin situation.

Fem kvinnor ingick i studien och djupintervjuades. Analyserades enligt
Fenomenologisk ansats.
25

20

A qualitative analysis of the information needs of informal carers of
Terminally ill cancer patients.

Karen E, Rose MA

Journal of Clinical nursing

1997

United Kingdom

Att utforska behov av information och dess virde for nirstaende till
cancerpatienter.

Ostrukturerade intervjuer gjordes. Analyserades enligt tradition
Fenomenologisk analys.
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21

Dimensions of informal care and quality of life among elderly family
Caregivers.

Ekwall A, Sivberg B.Rahm Hallberg I-L

Scand J caring sci.

2004

Sverige

Att ta reda pa belastning av #ldre nérstaende nir de vardade en person
med nedsatt hilsa samt hur belastningen paverkade deras livskvalité.

4278 nirstaende deltog i studien . Man anvénde sig av frageformuldr
Och statistisk analys gjordes.
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