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Svensk sammanfattning

Halsoframjande faktorer hos personer med langvarig
muskuloskeletal smarta eller med reumatisk sjukdom: en
beskrivande och intervenerande studie

Bakgrund

Langvarig muskuloskeletal smarta och de reumatiska sjukdomarna ar stora folkhalsoproblem i hela
varlden [1]. | Europa forekommer langvarig muskuloskeletal smarta av mattlig eller svar intensitet hos
19 % av de vuxna [16] och i Sverige ar férekomsten 34.5-46 % [17, 18]. Langvarig muskuloskeletal
smarta ar mycket vanligt forekommande vid reumatiska sjukdomar [21]. Det finns 6ver 150
registrerade reumatiska sjukdomar i varlden [22] och internationellt ar forekomsten av de reumatiska
sjukdomarna 41-53 % hos personer aldre an 65 ar [24]. | Sverige har nastan en niondel av den vuxna
befolkningen en eller flera reumatiska sjukdomar [25]. De reumatiska sjukdomarna varierar mycket
vad galler svarighetsgrad och komplexitet [22]. Saledes kan behandlingen skilja sig at betydligt fran
individ till individ men de vanligaste behandlingsformerna oavsett diagnos ar lakemedelsbehandling
och fysisk tréaning. Avsikten med denna behandling &r att minska eller lindra symtom, undertrycka
sjukdomsaktivitet och minska uppkomsten av skelettforandringar [1, 29].

Hailsa ar ett omdiskuterat begrepp som till exempel kan definieras som “ett tillstand som ror hela
méanniskan och &r en upplevelse av att vara i jamvikt. Det handlar bade om en kansla av inre balans
och en kénsla av jamvikt i relation till sina medmanniskor och till livet i 6vrigt” [36] (s. 49). Denna
definition liknar de tankar om den salutogenetiska modellen som beskrivs av Antonovsky [37].
Antonovsky var kritisk till den patogena modellen (hur riskfaktorer paverkar halsan) men ville inte
ersatta det med en salutogenetisk modell (hur faktorer framjar halsan). Han ville istéllet att de tva
modellerna skulle komplettera varandra [5, 7]. Enligt Antonovsky sd ar den patogena modellen
dikotomerad det vill sdga individen &r sjuk eller inte, det finns inga mellansteg. Den salutogena
modellen daremot ar ett flerdimensionellt kontinuum mellan vélbefinnande (hélsa) och franvaro av
vialmaende (sjukdom), dér individen “vandrar” mellan dessa poler. Var individen befinner sig mellan
polerna &r beroende av vad som hander i hans/hennes liv [37]. Malet med ett salutogenetiskt arbetssatt
ar att starka den enskildes resurser till att vara mer motstandskraftig mot faktorer som har en negativ
paverkan [7].

Antonovsky utvecklade teorin om kénsla av sammanhang med utgangspunkt fran den
salutogenetiska modellen [5]. Enligt denna teori finns det tva centrala begrepp: generella motstands
brister/resurser (GRR) och kénsla av sammanhang (SOC). GRR &r biologiska, materiella och
psykosociala faktorer som gor manniskors liv enklare. Formagan att anvanda GRR bestams av nivan
pa SOC, vilken ar viktigare an sjalva GRR [5, 38, 39]. Det centrala i denna teori ar saledes SOC och
dess inverkan pa individens upplevelse av stress samt hur han/hon handskas med stressiga situationer
[5, 38]. SOC innefattar tre begrepp: begriplighet, hanterbarhet och meningsfullhet [5].

Att fa uppleva halsa ar mycket viktigt for personers valbefinnande och det finns manga faktorer
som kan paverka deras halsostatus [50]. De faktorer som paverkar halsan kan vara riskfaktorer men
aven halsofaktorer. Det finns manga definitioner pa begreppet riskfaktor men ingen har hittats pa
begreppet halsofaktor. Detta kanske aterspeglar att det hittills &r riskfaktorer som har varit det centrala
i forskningen [5, 6]. Halsofaktorer kan beskrivas enligt Antonovskys GRR, det vill sdga potentiella



resurser (inre och yttre) som éar tillgangliga for individen och som kan underlétta hélsoframjande
aktiviteter [5, 38, 39].

Inom forskning har ett stort intresse varit inriktat pa hur manniskors liv paverkas av deras
sjukdomar och behandlingar och da har begreppet halsorelaterad livskvalitet (HRQL) anvénts [53, 54].
Det har visat sig att personer med langvarig muskuloskeletal smarta skattar sin HRQL mycket lagt
jamfort med smartfria personer [2, 56, 57]. Att skatta sin HRQL lagt & en gemensam faktor for
personer med reumatiska sjukdomar som fibromyalgi [4, 58, 59], SLE [60-62], primadr systemisk
vaskulit [63-65], systemisk skleros [3, 66, 67] och RA [68-70]. Smérta, trétthet [1, 72, 73] och
sémnstorningar ar nagra av de viktigaste paverkansfaktorerna pd HRQL for personer med RA [1, 72].

Empowerment ar ett begrepp som ar nara relaterat till hdlsa och HRQL [74, 75]. Det har inte gatt
att Gversatta empowerment med enbart ett svenskt ord som tacker hela dess innehall, utan ofta anvands
synonymer som bemyndigande, patientkraft, och egenmakt [95]. Empowerment skapas i relation till
andra individer, det &r en flerdimensionell social process [74, 75, 77]. Empowerment kan ocksa ses
som ett komplext mal till att ha kontroll dver faktorer som paverkar individens HRQL [74, 75]. Att
arbeta enligt ett empowerment starkande tillvagagangssatt innebar att hjalpa individer att lara sig tanka
kritiskt och fatta valgrundade beslut [78].

For att personer med langvarig muskuloskeletal smarta eller med reumatiska sjukdomar skall uppna halsa
och empowerment sa kan egenvérdsaktiviteter vara en méjlig vag [78, 80, 82]. Egenvard definieras ofta som
en process som bestar av aktiviteter for att undersoka, formulera och uttrycka krav, men ocksa for att
gbra beddmningar om vad som bor goras [84, 85]. Det som &r av storst betydelse for ett battre
egenvardsbeteende &r att ge manniskor kunskap som de forstar. Halso- och sjukvardspersonal men
aven familj och vanner &r viktiga kallor till information, vagledning och stod till egenvard [82].

En metod som halso- och sjukvardspersonal ofta anvander nar de skall stodja individer till
egenvardsaktiviteter ar patientundervisning. Syftet med patientundervisningen ar att individen aktivt
skall delta i sin vard och ha kunskaper och fardigheter for att hantera sin egenvard pa basta satt [10].
Reumatologisjukskdterskor har en viktig roll i att utbilda personer med RA till att klara av sjukdomen
och for att 6ka den personliga kontrollen éver sjukdomen [97]. Dock har den genomsnittliga kvaliteten
pa studier om patientundervisning till personer med RA inte varit si goda och de har kortsiktiga
effekter pa individens funktionshinder och psykiska status. Det finns inga belagg for att det skulle
finnas langsiktiga fordelar med patientundervisning [12]. Det har ocksa visat sig att det finns
metodologiska begransningar i patientundervisningen som har bidragit till det otillrackliga resultatet
[102].

En strategi i patientundervisningen &r gruppundervisning som har visat sig vara ett bra satt att
lara formagan till problemlésning och egenvard [101]. Problembaserat larande (PBL) ar en pedagogisk
modell for gruppundervisning [103, 104]. De grundldggande idéerna bakom PBL &r att individerna
maste ta eget ansvar for larandet, hitta funktionell kunskap, tanka kritiskt, hitta ett satt att fortsatta det
livslanga larandet och den egna utvecklingen. Larandet bygger pa att relevanta och verkliga situationer
eller problem analyseras och diskuteras [106, 109]. PBL i patientundervisning har visat sig vara en
anvandbar metod for att ge individer 6kad kunskap och motivation som kan paverka det egna
beteendet till battre hélsa [114].

Studiernas syfte, metod och resultat

Det 6vergripande syftet med avhandlingen, som hade ett salutogenetiskt synsétt som grund, var att
beskriva halsoframjande faktorer hos personer med langvarig muskuloskeletal sméarta och hos
personer med reumatiska sjukdomar, och att utvéardera effekterna av en interventionsstudie med ett



egenvardsframjande PBL-program for personer med reumatiska sjukdomar som hade langvarig
muskuloskeletal smarta, somnstorningar och/eller svar trétthet.

Syftet med studie | var att undersoka sambanden mellan féreslagna halsofaktorer och HRQL vid
baslinjen och vid attadrsuppfdljningen hos personer med eller utan langvarig muskuloskeletal smarta i
en allmén befolkningsgrupp. | denna studie deltog personer med (n=700) och personer utan (n=1 109)
langvarig muskuloskeletal sméarta. Personerna fick ett frageformular hemséant ar 1995 och 2003. Detta
frageformular bestod av bland annat fragor om langvarig muskuloskeletal smarta, HRQL,
socioekonomisk status, att vara immigrant, ha kdnslomassigt stdd, regelbunden traning, sémn, rékning
och alkoholvanor. Vid de statistiska berakningarna utférdes chi-2 test, oberoende t-test och
multivariata logistiska regressioner. Resultatet visade att personer utan langvarig muskuloskeletal
smarta rapporterade battre HRQL, matt med SF-36, an personer med langvarig muskuloskeletal
smarta. Liknande halsofaktorer var associerat till hogre hélsa vid baslinjen och dessa forutspadde &ven
en battre halsa vid attaarsuppfoljningen for bade personer med eller utan langvarig muskuloskeletal
smarta. Vid attadrsuppféljningen var det att kdnna sig utvilad efter somn som var den faktor som
starkast forutspadde en béttre hélsa i bada grupperna. Andra faktorer som i nagot avseende forutspadde
en battre hélsa, kontrollerat for alder och kon, var att tillhéra en hogre socioekonomisk grupp, vara
infédd svensk, ha kanslomassigt stod, ha bra sémn, aldrig ha rokt eller att han/hon varit rokare
tidigare, och regelbundet dricka alkohol.

Syftet med studie Il var att undersoka sambanden mellan foreslagna hélsofrémjande faktorer vid
baslinjen och dess paverkan pa HRQL hos personer med reumatiska sjukdomar 12 manader efter
rehabilitering. | denna studie besvarade personer med reumatiska sjukdomar (n=185) ett frageformular
en vecka efter en treveckors rehabiliteringsperiod och darefter 12 manader senare. Frageformularet
bestod av féljande frageomraden: HRQL, smarta/smartfrihet, somn, trétthet/utvilad, kost, motion,
fritidsaktiviteter, sexuell lust, kansla av sammanhang, socialt kanslomassigt stéd, rokvanor, snusvanor,
alkoholvanor, immigrant, civilstdnd, utbildning, arbetsférmaga, huvudsakliga och nuvarande yrke
samt reumatisk sjukdom. Vid de statistiska berakningarna utférdes chi-2 test, oberoende t-test och
multivariata logistiska regressioner. Resultatet visade att faktorer som att ha en stark ké&nsla av
sammanhang, kanna sig utvilad efter somn, ha arbetsformaga till nagon grad, vara yngre eller
medelalders, eller att ha en bra sémn, framjade HRQL hos personer med reumatiska sjukdomar vid 12
manader uppfoljningen. Andra faktorer som att kanna lagre niva av smarta, motionera med en lag
insats mer &n tva ganger/vecka, ha kanslomassigt stod, och att ha avslutat en gymnasieutbildning som
hogsta uthildning var faktorer som framjade battre hélsa i endast ndgon av SF-36 atta delskalor.

Syftet med studie Il var att undersfka och beskriva innebdrden av fenomenet hdalsofrdmjande
egenvard sa som det upplevs av personer som lever med reumatiska sjukdomar. | denna beskrivande
studie anvandes en fenomenologisk metod pa en livsvarldsteoretisk grund. Tolv personer med
reumatiska sjukdomar som var registrerade vid en reumatologmottagning blev intervjuade. Intervjun
var 6ppen och foljsam till fenomenet som studerades vilket innebar att endast den inledande fragan var
densamma vid alla intervjuer. Den fragan var: ”Kan du berdtta for mig om nagon situation dir du
kande att nagonting du hade gjort forbattrade din hilsa?” For att f4 innehéllsrika intervjuer stélldes
uppfoljningsfragor som till exempel "Hur menar du ndr du sédger...?, Vad innebdr det for dig?”
Intervjuerna spelades in pa ljudband och skrevs sedan ut ordagrant [138]. Resultatet visade att
betydelsen av halsoframjande egenvard sa som det upplevdes av personer med reumatiska sjukdomar
var att egenvarden skedde mot en bakgrund av ett standigt hopp och en tro pa att de kunde paverka



hélsan pa ett positivt satt. Egenvard var ett satt att leva och innebar att vara redo att forsta och reagera
pa signalerna fran kroppen. Halsoframjande egenvard upplevdes som en inre dialog mellan det fysiska,
emotionella och kognitiva men ocksa som en dialog med tidigare erfarenheter och minnen genom
livet. Egenvard kunde ocksa beskrivas som en maktkamp mellan personen och den/de reumatiska
sjukdomarna. Personer med reumatiska sjukdomar stravade och tvingade sig att kampa mot
sjukdomarna och dess konkreta konsekvenser for att kunna uppna vélbefinnande och halsa. Egenvard
kravde ocksa att personer med reumatiska sjukdomar gjorde val. Val som i sin tur kravde en dialektisk
process dar tidigare erfarenheter avvagdes omsorgsfullt mot viljan av att férdndra och utmana
illabefinnandet som sjukdomarna innebar. Tilliten till sig sjalv och tron pa den egna férmagan till att
valja halsoframjande egenvard var avgérande for valen. De tre inbordes relaterade konstituenterna som
tydliggjorde upplevelserna var: dialog, maktkamp och val.

Syftet med studie IV var att utvardera effekten av ett egenvardsframjande PBL-program for personer
med reumatiska sjukdomar betréffande HRQL, egenmakt och egenvardsformaga vid en
sexmanadersuppféljning. | denna pilotstudie med en randomiserad och kontrollerad intervention var
det 202 personer med reumatiska sjukdomar som ville delta. De hade haft sin reumatiska sjukdom i
mer an ett ar och besvarades aven av muskuloskeletal smarta, somnproblem och/eller svar trétthet
under de senaste tre manaderna samt att de ville delta i det ettariga egenvardsframjande PBL-
programmet (Vaga-Vilja-Veta-program = VVV-program). Av dessa personer lottades 54 deltagare till
experimentgruppen och 148 deltagare till kontrollgruppen. VVV-programmet gavs till deltagarna i
experimentgruppen upptill den reumatologiska standard varden och deltagarna i kontrollgruppen fick
endast reumatologisk standard vard. Sex manader efter avslutad intervention var det 38 deltagare i
experimentgruppen och 124 deltagare i kontrollgruppen.

Varje deltagare i experimentgruppen var med i en grupp bestaende av sju till atta deltagare och
en handledare som var sjukskoterska. Varje grupp traffades under 1 % timme, 10 ganger under ett ar.
En ldroplan for VVV-programmet utvecklades tillsammans med handledarna. Som végledning
anvandes resultat fran andra studier [114, 120] och resultat fran de andra tre studierna i avhandlingen,
men ocksa forslag och synpunkter fran sex andra personer med reumatiska sjukdomar som deltog i en
fokusgruppsintervju fore VVV-programmet. Foljande omraden blev forutbestamda och dessa skulle
kopplas till egenvard for personer med reumatiska sjukdomar som hade langvarig muskuloskeletal
smarta, somnstérningar och/eller trotthet: sjalvinsikt och sjalvfortroende, relationer till andra, stress
och avslappning, fysisk aktivitet och vila, lakemedel och naturldkemedel, tobak och alkohol, samt mat
och dryck. Varje VVV-grupp kunde diskutera ytterligare omraden som de ansag viktiga. Syftet med
VVV-programmet var att deltagarna skulle tillagna sig och strukturera kunskap som skulle leda dem
framat och ge dem ett innehall, relevans och motivation att hitta och prova faktorer som kunde framja
deras halsa. Deltagarna forvantades att fa en méjlighet att hitta strategier till egenvard och till att
kunna hantera den langvariga muskuloskeletala smartan, somnstérningarna och/eller tréttheten och
darigenom kunna forbattra sin HRQL och tron pa den egna férmagan. For att uppna ett sjalvstyrt
larande enligt PBL anvéndes en strukturerad problembearbetningsprocess for att stimulera deltagarna
till att vara aktiva i diskussionerna, stalla fragor, aktivera tidigare kunskaper samt att utvardera den
nyvunna kunskap och dess anvéndbarhet i det egna livet [114, 120]. Tre sjukskoterskor utbildades i
PBL och varje sjukskoterska var handledare for tva eller tre grupper. Handledarna hade inte den
traditionella rollen som ldrare eller expert, utan deras roll var att stodja deltagarna i
problembearbetningsprocessen.

Alla deltagarna i bade experimentgruppen respektive kontrollgruppen besvarade ett
frageformular fore, en vecka och sex manader efter avslutat \VVV'V-program. Frageformularet bestod av



foljande frageomraden: HRQL, egenmakt (empowerment), egenvard, kansla av sammanhang,
langvarig muskuloskeletal smarta, somn, trotthet och demografiska variabler som kon, alder,
civilstand, utbildning, bostadsomrade, huvudsakliga och nuvarande yrke samt reumatisk sjukdom. Vid
de statistiska berékningarna utfordes chi-2 test, oberoende och parade t-test. Resultatet visade att vid
sexmanadersuppféljningen rapporterade deltagarna i experimentgruppen starkare egenmakt
(empowerment) efter deltagandet i det egenvardsfraimjande VVV-programmet jamfort med
kontrollgruppen, som endast fick reumatologisk standard vard. Det fanns inga statistiska signifikanta
skillnader vad gallde HRQL, egenvardsformaga, kansla av sammanhang, smarta, somn eller trotthet
mellan experimentgruppen och kontrollgruppen. Deltagarna i experimentgruppen uppgav att de hade
genomfort en forandring av sin livsstil som de inte hade gjort utan sitt deltagande i VVV-programmet.
Exempel pa livsstilsforandringar var att: forsoka tanka mer positivt, tinka mer pa sig sjalv, vara mer
fysiskt aktiv, dndra pa sovvanor, andra pa matvanor, minska anvandningen av lakemedel, och trappa
ned pa rokningen.

Overgripande forstaelse

| det kliniska arbetet moter halso- och sjukvardspersonal ofta personer med langvarig muskuloskeletal
smarta eller personer med reumatiska sjukdomar som fragar hur de skall kunna lindra sin smarta,
somnstorningar eller trotthet. Personer med dessa sjukdomar erbjuds da oftast lakemedel och fysisk
traning som behandling. Resultatet i denna avhandling visar att halsoframjande faktorer som att kdnna
sig utvilad, ha en bra sémn, ha kanslomassigt stod, ha nagon grad av arbetsformaga och att uppleva en
kdnsla av sammanhang, bor uppmarksammas pa minst samma niva som fysisk traning inom
reumatologisk vard. Som halso- och sjukvardspersonal ar det mgjligt att arbeta med att hjalpa personer
med att uppna halsoframjande faktorer som att kanna sig utvilad, ha en god sémn, fa kanslomassigt
stod och nagon grad av arbetsformaga. En kontroversiell fraga ar om det ar mojligt att paverka kanslan
av sammanhang, men ett steg i ratt riktning kan vara att halso- och sjukvardspersonalen antar ett mer
salutogenetiskt synsatt istallet for det mer vanliga patogena synsattet. Om personerna far hjalp att
uppleva till exempel trétthet och sémnstérningar som mer begripliga och hanterbara, och hitta en
mening med att hantera dessa problem s& har personerna storre mojligheter att uppna starkare kéansla
av sammanhang och vagar prova faktorer som kan framja deras halsa. Att som halso- och
sjukvardspersonal stodja till denna egenmakt (empowerment) innebér att hjélpa personerna till att lara
sig att reflektera sina erfarenheter, tdnka kritiskt och fatta valgrundade beslut. Denna sjalvreflektion
leder till ckad medvetenhet och forstaelse for konsekvenserna av sina beslut om egenvard. Nar
personer med reumatiska sjukdomar sedan fattar beslut om egenvard sa gor de det mot en bakgrund av
standigt hopp och tro att de sjalva kan paverka den egna halsan. Egenvard upplevs som ett sétt att leva
och det innebdr att dialoger, maktkamper och val maste goras. Saledes ar egenvard atgarder som gors
for att undersoka, formulera och uttrycka krav, men &ven for att géra beddmningar om vad som skall
goras for att paverka den egna hélsan pa positivt satt. Dessa atgarder ar inlarda genom relationer och
kommunikation med andra méanniskor som slaktingar, vanner och halso- och sjukvardpersonal.
Personer med RA uttrycker att de vill bli informerade och att de har ett stort behov av att fa
information om sjukdomen och dess behandling men att de inte alltid forstar den information som de
far av halso- och sjukvardspersonal. Det har &ven visat sig att reumatologisjukskoterskor ger mycket
information om lakemedel och blodprovssvar men lite om egenvard till personer med RA.
Patientundervisning &r annars en av de viktigaste arbetsuppgifterna for sjukskoterskor inom
reumatologisk vard men effekterna har sallan utvarderats eller studerats. Aven anvandningen av
pedagogiska modeller i patientundervisningen ar bristfallig. PBL &r en pedagogisk modell som &r



associerad med individinriktad kunskap, kritiskt tdnkande eller problemlsning, hantering av osékerhet
och larande av att kunna kommunicera, och det ar kunskap som ocksa kravs av personer med
langvariga sjukdomar for att kunna hantera sjukdomarna. Det visar sig aven att ett ettarigt
egenvardsframjande PBL-program kan innebdra att personer med reumatiska sjukdomar starker sin
egenmakt (empowerment) och genomfor livsstilsfordndringar. PBL dr en pedagogisk modell som
passar vissa personer mycket vial men dock inte alla. Det ar troligtvis svart att skapa ett
patientundervisningsprogram som kommer att kunna passa alla personer. Istéllet bor hélso- och
sjukvardspersonal strava efter att skapa och erbjuda flera olika patientundervisningsprogram. Den
mest effektiva patientundervisningen maste ges till ratt individ, vid ratt tillfalle och pa det mest
lampliga séttet for just den individen.

Slutsats

Resultaten fran denna avhandling bekréftar befintlig kunskap samtidigt som ny vardefull kunskap
erhalls om halsoframjande faktorer hos personer med langvarig muskuloskeletal smarta eller med
reumatiska sjukdomar. Det bekréftas dven att egenvard upplevs som mycket mer an fysisk traning for
personer med reumatiska sjukdomar. | det kliniska arbetet ar det viktigt att anta ett bredare och mer
oppen syn pa vad halsofaktorer men dven egenvard kan innebéara for varje enskild individ. Ett forsok
till att finna strategier och behandlingar till forbattrad halsa gors i denna avhandling genom att studera
effekterna av ett ettarigt egenvardsframjande PBL-program. Ytterligare studier behdvs dock for att
utveckla PBL men dven andra pedagogiska modeller inom patientundervisning, for att kunna finna det
basta sattet att anvanda dessa modeller men framfor allt for att finna belagg pa langsiktiga fordelar
med patientundervisning inom reumatologisk vard.

Halsofaktorer och &aven egenvard har fatt ckad uppmarksamhet de senaste artionden men
behovet ar stort efter fler studier som kan hjalpa hélso- och sjukvardspersonal att vidareutveckla
nuvarande behandlingsstrategier eller att finna nya som leder till forbattrad hédlsa och HRQL hos
personer med langvarig muskuloskeletal smarta eller med reumatiska sjukdomar. Resultaten fran
denna avhandling bidrar till ett underlag for inférandet av ett mer salutogenetiskt synsatt inom
reumatologisk vard och forskning.



