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ABSTRACT

To reach health and wellbeing, despite a disease as rheumatoid arthritis, the patient needs help
to manage and cope with his situation. The caregiver’s task is to give this support. The aim of
this study was to illuminate how patients with rheumatoid arthritis experienced the
relationship to the caregivers in the “rheumatic-team”, and the participation in this team. The
aim was also to describe conditions and obstacles that had a special role for the creating of the
care-relation and the participation in this care-context. A life-world-phenomenological
approach was used. Seven patients have been interviewed about their experience of the
relationship and their participation. The result shows that the patients wish that the
relationship is natural, friendly and regular. It also shows both existence and lack of
participation. A condition for participation and a good care-relation is for example to be seen
as a unique individual and that the caregivers treat them calmly, thoughtfully and easy. A
straight communication that gives the patients a chance to speak is central. Are these
conditions not fulfilled, it will create feelings of frustration and disappointment with the
patient. The empiric part has been discussed and explained with the help of the philosopher

Emmanuel Lévinas’ ethic theory.
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Sammanfattning

For att en patient ska né hélsa och vilbefinnande trots en sjukdom som reumatoid artrit, krévs
det att patienten far hjdlp och stdd att hantera och klara av sin situation. Vardarnas uppgift &r
att ge denna support. Syftet med studien var att belysa hur patienter med reumatoid artrit erfor
relationen till virdarna i "reumateamet", samt hur de upplevde sin delaktighet inom detta
“team”. Syftet inbegrep ocksa att kunna beskriva forutséttningar och hinder som var av
sirskild betydelse for skapandet av vardrelationen och delaktigheten inom denna vérdkontext.
Ett livsvérldsfenomenologiskt ndrmelsesitt anvéndes. Sju patienter har intervjuats om sina
upplevelser gillande vérdrelation och delaktighet. Resultatet visar att patienterna dnskar en
naturlig, vinskapslik och kontinuerlig relation till virdarna. Det visar &ven att delaktighet
finns men ocks4 saknas. Forutsittningarna for delaktighet och en god vérdrelation &r
exempelvis att virdarna ser patienterna som unika individer och beméter dem lugnt, vénligt,
enkelt, omtinksamt och littsamt. Tydlig och rak kommunikation dér patienten fir chans att
prata #r centralt. Uppfylls inte dessa forutséttningar, skapas hos patienten kénslan av att vara i
vigen, vilket foder frustration och besvikelse. Den empiriska delen har ocksé diskuterats,

forklarats och fordjupats utifrén filosofen Emmanuel Lévinas etiska teori.




INLEDNING

I boken Patientkultur pa sjukhus (Album, 1997), berittas om en ung kvinna som har en
reumatisk sjukdom. Kvinnan har fatt véinta pa ett efterléngtat och beh6vligt lakarbesok i cirka
tre manader. Resan till sjukhuset var 1&ng och det tog henne ungefér tre timmar att ta sig dit.
Nir hon vil var dér sé gick det ddremot snabbt, likarbesoket var ver pa cirka tio minuter.
Under dessa tio minuter hade hon blivit undersdkt och ett likemedelsrecept hade skrivits ut.
Detta korta och “effektiva” bestk gav henne inget utrymme for samtal med vérdpersonalen,
eller att stélla fragor till dem. D4 kvinnan ater var pa vig hem kom frdgorna, som hon pa
grund av stressen helt glomt bort att stélla (Album, 1997). Denna beréttelse illustrerar ett
vardtillfille dir patienten gavs mycket litet utrymme att aktivt delta i sin vérd och behandling.
Det kan antas, att det inte heller fanns tillrickligt med tid for att utveckla en vardrelation
mellan kvinnan och vardaren. Férhoppningsvis &r detta ett undantagsfall, eller kanske &r det

just sé hér ett vardbesdk ser ut idag?

Patienter med reumatoid artrit erhaller vanligen vard av ett "reumateam"" och avsikten med
denna magisteruppsats #r att belysa hur patienterna erfar relationen till virdarna i
“reumateamet”, samt hur de upplever sin delaktighet inom detta team. Férutsdttningar och
hinder som &r av sirskild betydelse for skapandet av véardrelationen och delaktigheten inom
denna vardkontext, ska ocksa beskrivas. Det finns relativt fa studier som har ett
patientperspektiv inom detta omrade, vilket motiverar syftet med denna studie. Med hjéilp av
en livsvirldsfenomenologisk metod och med intervjun som redskap, ges méjligheten att {4 ta
del av patienternas beréttelser. Ddrmed kan betydelsefull kunskap om just dessa patienters
unika upplevelser och erfarenheter f& chans att visa sig. Tanken &r att denna studie ska kunna

anvindas som en hjilp i det kvalitetshéjande arbetet inom “reumateamen”.

Livsvirldsperspektivet utgor den teoretiska ramen for denna studie. Perspektivet bygger pa
idén om att se varje individ som unik. Att férsoka sétta sig in i och forstd individens livsvérld
ar centralt. Med livsvirld menas den dagliga tillvaro som varje ménniska tar for given i sin

existens. Det handlar om verkligheten, s& som varje ménniska erfar den. For att f3 tilltréde till

1 Reumateam” innebir det team av vardare som ofta finns uppbyggt runt patienter som har sjukdomen
reumatoid artrit. Exempel pé olika vérdare r: Reumatolog, sjukskdoterska, arbetsterapeut och sjukgymnast
(Nitelius, 1999).




denna unika livsvirld i foreliggande studie méste undersokaren vara 6ppen, lyssna aktivt och

forsoka forstd varje patients beréttelse om dennes upplevda vérld.

BAKGRUND

Bakgrunden 4r uppdelad i fem huvuddelar: Reumatoid artrit, *Reumateam”, Vardrelationen,
Delaktighet i varden och Tidigare forskning. Meningen med dessa delar 4r att de ska ge
lisaren en inblick i studiens problematik, samt faktaunderlag for att battre forstd studiens
resultat. Tanken med delen om sjukdomen reumatoid artrit, &r att den ska ge en kortfattad
kunskapsintroduktion om sjukdomen och vad den kan innebéra for personen som drabbas av
den. Avsikten med denna studie ir att belysa patienters upplevelse av véardrelationen till
vérdarna och delaktigheten inom sitt “’reumateam”. Det dr darfor viktigt att ge en inblick i hur
detta team vanligen &r uppbyggt och fungerar, samt att belysa begreppen vardrelation och
delaktighet lite nirmare. Under avsnittet tidigare forskning, presenteras ett urval av relevant
forskning inom kontexterna vérdrelation och delaktighet. Vardrelation och delaktighet har

separerats i presentationen for att texten ska bli mer tillginglig for ldsaren.

Reumatoid artrit

Forkortningen pé reumatoid artrit & RA och den vanligaste svenska bendmningen &r
ledgangsreumatism. I dagligt tal siger man ofta ledgéngsvirk. Sjukdomen finns beskriven i
medicinsk litteratur redan pa 1700-talet. Mycket tyder dock pa att sjukdomen é&r &ldre &n sa,
typiska ledforéndringar har till exempel hittats pa 4000 &r gamla skelett (Nitelius, 1999).

Reumatoid artrit &r en av de stora folksjukdomarna, cirka 0,5-1 % av Sveriges befolkning har
denna sjukdom. Sjukdomen &r tre génger vanligare hos kvinnor jamfort med mén. For
personer med denna sjukdom innebir det att det &r lederna som framforallt angrips.
Inflammationen angriper forst ledhinnan som omger leden, ledvitskeméngden 6kar och det
sker en ledhinnefdrtjockning. Brosk véxer ut §ver senor och ben (Nitelius, 1999). Aven
senskidor kan bli inflammerade och svullna upp. Muskler runt inflammerade leder kan
paverkas med svaghet, stelhet och 6mhet som f6ljd. Led- och senskidesvullnader kan i sig
leda till nervinkldmning (Nitelius, 1999). Aven andra organ kan paverkas av den

inflammatoriska processen. Symtom vid denna organpéverkan sammanfattas under begreppet




extraartikulira symtom”. Organ som kan drabbas ar bl.a. gon, hud, perifera nerver,

hjartsick, lungséck och njurar (Nitelius, 1999).

Allmin sjukdomskinsla #r vanlig hos personer med reumatoid artrit (Marklund et al., 1994).
Stelheten #r oftast mest uttalad p4 morgonen och slépper vanligen fram pa dagen. Flertalet
upplever att smértan #r det mest centrala och dominerande problemet. Smértupplevelsen
forstirks ofta av trétthet, ridsla och oro. Stelheten och funktionsnedséttningen &r for manga
ett patagligt problem. Ovan némnda svérigheter for exempelvis ofta med sig inskrénkningar
av arbetsformagan, fritidsaktiviteter samt dagliga aktiviteter sa som personlig hygien,
forflyttningar, hush&llsgéromal. Symtomen i sig medfér manga ginger minskad

sjdlvstindighet och okat beroende av andras goda vilja” att hjélpa (Nitelius, 1999).

Att drabbas av ledgangsreumatism medfor att tillgéngen till vérlden och livet blir féréndrad.
Det vardagliga livet méste ofta levas annorlunda jimf6rt med tidigare, bland annat beroende
pa det sjukdomslidande2 som sjukdomssymtomen kan ge upphov till (Hafstrém, 2004).
Sjukdomsférloppet for personer med reumatoid artrit dr svért att forutse. Hos ca 10 % av dem
som har drabbats férsvinner symtomen, men for flertalet av dessa personer &r det ett kroniskt
tillstand. Sjukdomen 16per vanligen i skov, vilket for dessa personer innebér att lugnare
perioder vixlas med inflammatoriskt aktiva perioder. Den moderna likemedelsbehandlingen
och mumakirurgins3 framsteg har i sig lett till en positivare prognosutveckling. Detta kan
medfdra en hoppfullare framtid, samt mindre sjukdomslidande for personer med denna

sjukdom (Nitelius, 1999).

”Reumateam”

Med “reumateam” menas det team av vérdare som ofta finns runt patienter med sjukdomen
reumatoid artrit. Detta team bestér vanligen av reumatolog, reumaortoped, handkirurg,
sjukskoterska, sjukgymnast, arbetsterapeut och kurator. Teamen kan ibland &ven inbegripa
dietist, tandhygienist och ortopedtekniker, samt i vissa fall ocksd andra specialister (Nitelius,
1999). Tanken #r att de olika professionerna ska bidra med olika delar, for att tillgodose

patientens behov ur ett helhetsperspektiv. Inom teamet ska det finnas ett gemensamt mal, men

2 Sjukdomslidande #r ett lidande som uppstér pa grund av sjukdomssymtomens péverkan pa kroppen och livet
(Hafstrom, 2004)

SReumakirurgi = kirurgiska ingrepp, kan t.ex. innebéra olika kirurgiska atgérder i lederna, s& som upprensning av
inflammerad vévnad, steloperation av en led, byte av den egna leden till en konstgjord ledprotes (Jarhult&
Offenbartl, 1997; Nitelius, 1997).




de olika specialisterna ligger tyngdpunkten inom det egna omrédet (Hafstrom, 2004).
Reumatologens framsta uppgift 4r att forséka begrénsa den inflammatoriska processen
(Hafstrom, 2004). Sjukskoterskan &r ofta teamets kontaktperson gentemot patienten och har
en samordnande roll. Hon har #ven en central roll d& det géller exempelvis frigor angdende
behandlingar, kontroller och provtagningar. Sjukskéterskan har ocksé tillsammans med
likaren ansvar for likemedelsinformationen. Arbetsterapeuten har till uppgift att forsoka
hjilpa patienten sé att de dagliga aktiviteterna i livet kan underlttas och forbéttras. Hon
triffar framst patienten d& hon/han &r i behov av exempelvis hjalpmedel (¢j gnghjélpmedel),
ledskydd, handtriningsprogram mm. Sjukgymnastens framsta forpliktelse &r att hjélpa
patienten att bibehalla ledrérlighet, muskelfunktion och kondition. Detta innebér att
sjukgymnasten exempelvis hjélper patienten med olika tréningsprogram, utprovning av
ganghjilpmedel samt utfér olika behandlingar for att lindra smértan. Kontakt med kuratorn
tas d4 patienten #r i behov av exempelvis information om socialforsékringar,
serviceméjligheter samt rdd och stdd vid kontakter med exempelvis arbetsgivare,
arbetsformedling, forsikringskassa. Reumaortopeden och handkirurgen tréffar patienten
framforallt da behov av kirurgiska atgérder foreligger (Nitelius, 1999). Enligt Nitelius (1999)
och Marklund et al. (1994) dr den sjuke sjélv den viktigaste medlemmen och resursen i detta
team. Kontakten med “reumateamet” blir ménga ganger livsléngt, eftersom sjukdomen till 90

% &r kronisk (Nitelius, 1999).

Vardrelationen

For personer som drabbas av en kronisk sjukdom sd som reumatoid artrit &r som tidigare
némnts, sjukdomslidande inte ovanligt. Detta &r ett lidande som uppstar pd grund av
sjukdomens péverkan pé kroppen och livet (Hafstrém, 2004). En god véardrelation behdvs for
att kunna lindra detta lidande och dér igenom méjliggora upplevelsen av vélbefinnande. Inom
denna relation bor det skapas méjligheter for patienten att uttrycka aktuella begér, behov och
problem, enligt Eriksson, (1988).

Den goda vérdrelationen kénnetecknas av dppenhet for den subjektivt levda kroppen.
Ménniskan #r en subjektivt levd kropp, som har tillgéng till livet genom sin kropp, eller med
andra ord, ménniskan lever i och genom sin kropp (Bengtsson, 2001). Kroppen &r den fysiska
gestalten, som ocksa utgér kontakten med omvérlden (Wiklund, 2003. 41-70). En féréndring i
kroppen som exempelvis stelhet och smérta innebér en foréndring till livet och dess olika

aktiviteter (Dahlberg, Segesten, Nystrém, Suserud & Fagerberg, 2003). Manniskan &r inte en
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isolerad enhet, utan hon maéste forstas utifrén det sammanhang som hon befinner sig i. Hon
bade paverkar och paverkas av sin omgivning. Det &r centralt att vardaren dr ppen och
forsoker & en god forstielse for varje unik patient och dennes livsvérld. Redskapen som
vérdaren har att tillgd i skapandet av vardrelationen #r till exempel dennes kunskap och
erfarenhet, men framforallt att vara 6ppen infor det unika hos varje patient. Ansvaret for den
goda vérdrelationen ligger alltid hos vardaren och hon/han kan aldrig kréva ndgot i gengéld

(Dahlberg et. al., 2003).

Om vérdrelationen inte &r tillfredsstéllande, finns det risk for att ett vardlidande uppstar. Detta
ar ett lidande som kan uppkomma genom vardandet i sig eller p& grund av brister i vdrdandet
(Dahlberg et. al., 2003). Dahlberg et. al. (2003) hévdar i en studie att vardlidande &r ett
meningsl6st och onddigt lidande som till varje pris bor undvikas. Sjukdomslidande &r déremot
en fas som patienten mdste f& vara i och med hjilp av vérdarna ta sig igenom. Patientens
virdighet krinks om vérdaren inte ser och beméter det sjukdomslidande som patienten
“brottas” med. Patientens sjukdomslidande fér dérfor inte f6rringas eller bortforklaras, utan
patienten maste f& chans att lida ut. Patienterna behdver fa vara i detta lidande, for att kunna
forsona sig med det och finna ndgon form av mening i upplevelsen av lidandet, vilket ger
forutsittningar for vélbefinnande (Eriksson, 2002). Genom att visa patienten att man ser just
honom/henne och dennes behov, just hér och just nu, s& kan vardlidande férhindras och
vilbefinnandet frimjas. Orsaker till vardlidande kan ocksa vara att patienten inte forstar vad
som sker samt att han/hon blir objektifierad och inte ses som en unik och hel ménniska. Det &r

vérdarens uppgift att férhindra vardlidandets uppkomst (Dahlberg et. al., 2003).

Att bli betraktad som en unik ménniska #r, enligt Eriksson (1997), varje ménniskas réttighet
och leder till att virdigheten bibehalls. Alla har vi var egen livsvérld, alltsd den vardagsvérld
och dagliga tillvaro som vi lever i och tar for given, den vérld som vi finns till genom.
Vardaren har, som nimnts ovan, uppgiften att férséka forstd varje patients livsvérld. Detta
sker genom att patienten ges méjlighet att beskriva hur vederbérande sjélv upplever den
(Dahlberg et. al., 2003). Forhallningsséttet som vatje vardare bor ha med sig, &r att se
ménniskan som en helhet (Dahlberg et. al., 2003). Varje patient &r, som betonats tidigare en
unik individ. Cassell (1996) menar, att det &r viktigt att se patienten, som &r bérare av
sjukdomen. Detta sker genom att patienten fér majlighet att berétta om sig och sitt liv. Han
péstér att vardare ibland tenderar att se pa sjukdomar utifran ett medicinvetenskapligt

perspektiv, istéllet for att férsoka upptéicka den unika personen (Cassell, 1996).
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Toombs (1987) beskriver samma problematik som ovanstiende, men uttrycker den istéllet
som att vardare och patienter ofta inte ser pa sjukdomen pa samma vis. Detta &r ndgot som
utgdr en svarighet angdende béde att mdtas och att kommunicera pa samma niva. Toombs
(1987) anser att det finns en klyfta mellan patientens upplevelse av sin sjukdom och det som
vetenskapens teori beskriver om sjukdomen. Patienterna kénner sin kropp och sina besvér och
ser pa sin sjukdom med utgéngspunkt frén sitt dagliga liv och sin kroppsliga funktion.
Toombs (1987) menar, att virdarna ofta tenderar att se patientens sjukdom och problem

utifran det som vetenskapen beskriver.

Kirkevold (2000) menar, med stod av Travelbee att ménniskan kénnetecknas av sin formaga
och motivation till att s6ka efter mening i sin livssituation, inklusive sjukdom, smérta och
lidande. Vardgivarna har till uppgift att genom den mellanménskliga relationen forséka hjélpa
den sjuke att finna en mening i sin situation. Den mellanménskliga relationen kénnetecknas av
ett omsesidigt fortroende mellan patient och vardare (Kirkevold, 2000 s. 130-147). Enligt
Eriksson (1986 s. 72-74), méste ménniskan ha férmagan att dlska, detta for att klara av att
leva och utvecklas. Genom att virdaren ger patienten inblick, trygghet och omsorg kan

patientens forméga att dlska okas.

Enligt Grelsson (2001) finns det olika egenskaper hos vérdarna som kan paverka
véardrelationen mellan patienten och vardare pa olika sétt. Olika omsténdigheter kan ocksé
spela in och ha betydelse. Album (1997), lyfter fram tidsaspekten. Han menar att ménga
patienter tycker att likarbesdken ofta priglas av “kort om tid”, vilket ger stress. Darfor dr det
viktigt for patienten att férbereda sig pa vad de exakt vill veta, for att hinna med. Album
(1997), beskriver dven hur patienterna uttrycker vikten av att viga st pd sig, s att de inte blir
avfirdade. Vanligaste kritiken till likarna &r upplevelsen av att de ofta informerar
knapphéndigt och att de jaktar”, samt &r svara att “komma till tals med”. Patienterna
uttrycker, enligt Album (1997), att det vérsta &r da lakarna talar “6ver huvudet pd dem” eller
da de uttrycker sig hdgtravande och obegripligt. Viktiga egenskaper hos ldkarna anses
framfbrallt vara den medicinska kompetensen men ocksa att de dr trevliga, omtinksamma och
vinliga. Enligt Album (1997), menar patienterna att medménsklighet &r den egenskap som &r

viktigast ndr det géller sjukskdterskorna.




Delaktighet i varden

I denna studie syftar begreppet delaktighet pé patienternas egna mojligheter att sjdlva vara

med och delta, styra och péverka sin vard och behandling inom sitt “reumateam”.

Socialstyrelsen (SoS, 2003) anser, att mélet med en god vard &r att den ska frémja en god
halsa och att villkoren #r lika for alla. Den goda vérden ska bland annat bygga pé respekt for
patientens sjilvbestimmande och integritet. Att vara sjélvbestimmande, innebér att vara
delaktig. Detta betyder att vardaren enligt lagen &r skyldig, att se till s& att patienten ar
delaktig i sin vard och behandling.

Minniskans strivan #r alltid frihet och oberoende, menar Eriksson (2002). Sjélva vardandet
innebdr att patient och vardare pé négot sitt &r delaktiga i samma helhet. Med vérdandet
menas alltsa ett delande, delandet inneb#r mojligheten att delta och att vara delaktig. Det &r
den aktuella situationen som styr hur och vad som delas. Férmagan att dela &r en konst och
Eriksson (2002) anser, att det finns ménga situationer dar ménniskor upplever oférméga att
dela och att vara med. Grundforutsittningar for att kunna vara delaktig 4r bland annat
upplevelsen av att vara hel, samt att ha en egen identitet. Den egna inre mognaden och
utvecklingen #r viktig for att kunna veta och avgéra hur man delar (Eriksson, 2002). For att
kunna kéinna delaktighet, menar Dahlberg et. al. (2003), att patienten méste bli sedd som den
unika person som han/hon 4r och inte bara som en patient med en viss sjukdom. Patienten ska
genom vardaren stimuleras till sjélvaktivitet. Vardaren bor bara gripa in dé patientens egna
mdjligheter begransas av olika anledningar (Dahlberg. et. al. 2003). Genom att bli delaktig
kan en ménniskas dngest och smirta 16sas upp (Eriksson, 2002). D4 patienten &r delaktig och
far mojlighet att ta stillning till, stélla frégor och delta i beslut angéende sin behandling och
tréning, respekterar vardarna, enligt Ottosson (2001), dennes autonomi och integritet. Vilket i

sig kan leda till 6kat vélbefinnande.

Begreppet patient empowerment anvénds ofta med samma innebdrd som begreppet
delaktighet. Empowerment brukar dversittas till bemyndigande pd svenska. Motsatsen till
empowerment #r maktldshet (Bjorvell, 1999). Patient empowerment stér fOr patienternas rétt
att paverka, bestdimma och vara med och kontrollera sin vérd och egenvérd, for att pa bésta
satt bibehalla hilsan. Denna ritt styrs utefter patientens férmaga och onskningar. For att
uppna eller bibehalla detta empowerment, krdvs mojlighet att paverka och reflektera dver

beteende som har betydelse for hilsa och vilbefinnande. Det erfordras kunskap om
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sjukdomen, samt forstéelse for vad som &r rimligt och méjligt att gora. Viktigt dr ocksa att
vardarna bekriftar patienten i dennes tdnkande. Detta 4r en process med en kontinuerlig
viixelverkan, dir virdare bidrar med kompetens och patienten med sin erfarenhet och
kunskap. Detta kan d& forstérka patientens férmaga att styra over sin vard (Bjorvell, 1999).
Ovanstaende synsitt flyttar patienten frén centrum, till att bli en likvérdig deltagare i
sjukvardsteamet. Patienten ses hér som en specialist med unik kunskap om den egna vérden.
Bjorvell (1999), hinvisar till flera studier didr man sett att patient empowerment varit

gynnsamt for halsoutvecklingen.

Enligt Dahlberg (2002), upplever patienten kénslan av maktloshet, d4 hon/han inte kan
paverka och vara delaktig i sin vérd. Att inte fa ra sig sjélv kan for patienten ge upplevelsen
av att bli ”6verkord”. Patienter som inte tas pa allvar, inte blir sedda och hérda, erfar ofta
osikerhet, otrygghet, maktlshet och utanférskap. D4 patienterna inte slépps in for att delta i
sin vard, frantas de ritten att sjélva vara med och paverka sin hilsoprocess. Om den vérd som
ges inte kan forstas av patienten och om meningen med den inte kan ses, kan detta ge kéinslan

av utsatthet, som i sig krédnker patientens sjélvkénsla (Dahlberg, 2002).

Delaktighetsproblematiken kan &ven hérledas till "mening och kdnsla av sammanhang”.
Enligt Antonovsky (1991) kan hilsa bevaras trots sjukdom om patienten har en kénsla av
sammanhang “(KASAM). Meningsfullhet, hanterbarhet och begriplighet 4r tre centrala
komponenter i begreppet “Kénsla av sammanhang”. Meningsfullhet anses vara den viktigaste
komponenten. Anledningen till detta #r att om det inte kdnns meningsfullt s spelar det ingen
roll om det #r begripligt och/eller hanterbart. For att patienter ska fullfolja och bli motiverad
till exempelvis ett triningsprogram eller en medicinering, krdvs det att de kénner att det &r
meningsfullt. For att kunna hantera det, méste patienterna dven ha forstétt hur tréningen eller
medicineringen ska utforas. Det maste alltsd vara begripligt for att det ska bli hanterbart.
Genom att patienterna blir delaktiga i sin vard och behandling dkar sannolikt kéinslan av
meningsfullhet. Vérdarnas uppgift &r att ge patienterna det stod och den kunskap som behdvs
for att patienten ska se meningen och sedermera ocksa begripa och hantera situationen

(Antonovsky, 1991, 37-47).

* KASAM i#r forkortning av “kénsla av sammanhang”. KASAM ir, enligt Antonovsky (1991), mycket viktigt for
att uppnd god hilsa.
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Ottosson (2001) menar, att forutsittningen for att en patient ska kunna vara delaktig &r att
han/hon blir informerad om sjukdomen/skadans natur och om vilka méjligheter till
behandling och rehabilitering som finns. For att samtycket ska f& relevans krévs ocksd att
informationen ges pa ett for patienten begripligt sétt och att de individuella 6nskemélen Star i
centrum. Genom att de individuella énskemalen sétts i centrum, bor kénslan av
meningsfullhet kunna uppnas. Friberg (1999) ser ocksd pé delaktigheten utifran ett s6kande
efter meningsfullhet. Hon menar att ménniskan &r delaktig i ett livslangt ldrande. I samband
med sjukdom handlar detta lirande om att skaffa sig kunskap om det tillstind man drabbats
av. Ar det en allvarlig sjukdom kan inh#mtandet av kunskap gd ut pd att man maste léra sig
leva pé ett nytt sitt. Enligt Friberg (1999), #r patientundervisning viktig och ska syfta till att
ge patienten stod och kunskap i hur han/hon ska leva ett bra liv trots sin sjukdom.
Undervisningen ska &ven hjilpa patienten i dess sokande efter mening i det som skett

(Friberg, 1999 s. 50-69).

Tidigare forskning

S6kning av tidigare forskning har gjorts inom omréadet for reumatoid artrit kopplat till
vardrelationen och delaktighet i “reumateamet”. Det fanns en hel del forskning inom detta
omrade men relativt fa studier om patienters upplevelser. Manga studier handlade om hur
vérdarna inom “reumateamet” ser pa varandra, hur teamen dr uppbyggda, samt vad de olika
vardarna gor. Vidare finns studier om sjélvskattningsskalors anvéndbarhet och vérdet av dessa
i varden, samt betydelsen av ledskyddande hjélpmedel, kostforandring, tréning och sa vidare.
Det finns 4ven en hel del forskning inom den medicinska varden, vilket innebér en inriktning

mot exempelvis mediciner/medicinering och kirurgiska ingrepp’.

Tidigare forskning om vardrelationen

Egenskaper och faktorer som har betydelse for vardrelationen verkar vara mycket individuella
och olika studier visar pa olika resultat. Nedan presenteras ett urval av studier som belyser
detta. I en studie gjord av Edwards, Mulherin, Ryan och Jester (2001) har personer med
reumatoid artrit intervjuats. Forskarna tittade bland annat pa hur patienterna upplevde
vérdpersonalen. Studien visar att flertalet av informanterna poéngterade vikten av att
personalen hade god kunskap om sjukdomen och hur den paverkade dem. Att inte bli forstddd

var ndgot som upplevdes frustrerande.

5 Kirurgiska ingrepp = reumakirurgi, for ytterligare information v.g. se fotnot 2.

-9.




Deltagarna i Bendtsens (1994) avhandling rankade mottagandet fran vardarna som viktigast,
efter detta foljer den professionella kunskapen, fallenheten for att informera, samt formégan

att visa empati.

Haugli, Stand och Finset (2004) har gjort en intervjustudie, dér syftet bland annat var att
undersoka vad patienter med sjukdomen reumatoid artrit upplevde som viktigt i deras relation
till 1akaren. Huvudfaktorer som framkom, var att patienterna tyckte att det var angeléget att
ldkaren verkligen sig och trodde p& dem. Att bli sedd innebér att patienten vill bli sedd som
individ och inte som en diagnos. Att bli trodd handlar om att deras lidande och smérta skall
forstas och tas pa allvar. Patienterna ansag att det var viktigt att lakaren pratade med dem och
att han/hon férsokte se och forstd problemet ur deras synvinkel. Patienterna uttryckte att de
ofta blev erbjudna saker de inte behovde och att det de verkligen behdvde, ménga ginger
nonchalerades pé grund av att l&karen inte forstar deras behov. Upplevelsen av att inte bli
trodd gav, enligt patienterna, kénslan av att ha ett mindre vérde som individ. De menade att
kunskapen om den egna kroppen, borde tas tillvara och utnyttjas béttre i behandlingen av
sjukdomen. Det framkom ocks4 att ett msesidigt fortroende mellan patient och lékare ansags
viktigt. Detta fortroende borde, enligt patienterna, bygga pa arlighet. Vilket bland annat
innebir att likaren vagar erkinna exempelvis kunskapsbrist. Kontinuitet i kontakten ansigs
virdefull for relationsutvecklingen. Patienterna erfor att det var betydelsefullt att 1karna var
lattillgsngliga. Denna lattillgéinglighet innefattar ocksa att métet dem emellan inte ska vara
stressigt, utan det ska finnas tillréckligt med tid for skapandet av en god dialog. En 6ppen och
gynnsam dialog #r viktigt for patientens upplevelse av att bli bekréftad av vardaren ( Haugli,
Strand & Finset, 2004). Bendtsen (1997) menar att sjukdomsutvecklandet har visat sig {4 ett

skonsammare forlopp for patienter som upplever att de blir bekréftade av virdarna.

Enligt Edwards et. al., (2001), erfar framforallt de yngre patienterna att det tas for lite notis
om deras kéinsloméssiga och personliga behov. De menar att ett av de storsta problemen med
sjukdomen 4r dess paverkan p4 sjélva kroppen. Toombs (1987) har studerat hur det &r att leva
med sjukdomen multipel skleros® (MS). I denna studie framkommer att d4 nigon drabbas av
en sjukdom och da framforallt en kronisk, leder detta ménga génger till kénslan av att inte
lingre vara en hel person. Detta kan ge upplevelse av integritetsforlust och att vara mindre

vird som ménniska. Hon menar att det dr viktigt att vardpersonalen dr lyhdrda och har

6 MS &r en neurologisk sjukdom, som kan ge symtom frén alla delar av det centrala nervsystemet, vilket i sig
medfor olika funktionsnedsittningar, s& som exempelvis kéinselnedséttning och forlamning (Svensson, 1997).
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formAgan att stdtta patienten i dterskapandet av att kénna sig hel. Toombs (1988), har dven
studerat sjukdom i férhéllande till upplevelsen av den levda kroppen. Fér en person med
exempelvis en ledsjukdom menar hon att det inte dr smértan och de svullna lederna som &r det
stora problemet. Istillet dr det paverkan, tillgangen och forlusten av det liv och den

vardagsvérld som man har levt och kanske inte langre klarar av att leva.

Tidigare forskning om delaktighet

Begreppet delaktighet finns generellt beskrivet i en hel del studier och &ven om det belyses
med olika ord i respektive studie, &r innebdrden néstan densamma. For att patienten med
sjukdomen reumatoid artrit ska kunna bli och vara delaktig i sin vérd och behandling, beh6vs
utbildning om sjukdomen och dess behandling. Kunskapen 6kar patientens férméga att
hantera och forsta sin situation. Patienterna #r i behov av en 6kad forstaelse for hur deras
kroppar paverkas av sjukdomen och medicineringen. Endast da de har denna forstéelse kan de
till fullo delta i varden och hantera sin situation. Det &r ocksa viktigt att patienterna far
mojlighet att delge sina virderingar och forvéntningar, for att vrdarna ska kunna erbjuda dem
adekvat hjilp (Arthur, 1994; Bendtsen, 1994; Hafstrom, 2004; Nordenski6ld, 1996). I
Bendtsens (1994) avhandling framkom att majoriteten av patienterna anség att det var mycket
viktigt att kiinna sig delaktiga i sin vard och behandling, men att endast en tredjedel verkligen

upplevde att de var delaktiga (Bendtsen, 1994).

Patientutbildning bade i grupp och individuellt har visat sig gynnsamt f6r kunskaps- och
beteendeutvecklingen for patienter med sjukdomen reumatoid artrit. Kunskapen gor att
patienterna exempelvis, vigade visa sin smérta och fér l4ttare att be om hjélp och prata om sin
sjukdom. Patientutbildning har setts resultera i en positiv effekt pa smértan och
nedstimdheten (Haftstrom, 2004; Nordenskiéld, 1996).

Nordenski6ld (1996) har i en studie av patienter med reumatoid artrit visat att dessa &r i behov
av utbildning som &syftar planering och aktiviteter. Vilket visade sig paverkar patientens
hilsa, beteende och mentala attityd pa ett positivt sétt. Med detta menas exempelvis att
patienten fér kunskap om vikten av att anvénda ledskyddande och greppvénliga redskap (s&
som: sax, kniv, osthyvel mm). Det innebér ocksa att ldra sig planera sin vardag s att
sjukdomen kan hanteras. Vilket bland annat handlar om att 6ka patientens medvetenhet
angéende hur olika vardagliga aktiviteter belastar lederna. En syssla sdsom stddning bor

kanske spridas &ver hela veckan, istillet for att allt gors pa samma dag (Nordenskiold, 1996).
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Dahlbergs (1997) har gjort en studie om den fysioterapeutiska vardens paverkan pd den
enskilda patientens hélsosituation. Denna studie visar, att patienterna blir mer initiativtagande,
ansvarsfulla och aktiva med hjélp av sjilvstédndiga traningsprogram. Detta ger 6kat
sjalvfortroende och forbattrad hilsoutveckling. Aven Bendtsen (1994), beskriver
delaktighetens vérde for hélsoutvecklingen men ocksa for f§ljsamheten i samband med

behandling och medicinering.

Som uppfoljning till en ny lagstiftning7 gjorde Socialstyrelsen (2003) en studie, som pévisar
att en vilinformerad och delaktig patient, ger en sikrare vérd och ett battre resultat.
Undersdkningen visar, att det #r viktigt att patienterna far individanpassad information och att
de far ritt stod, s& de kan kénna sig trygga. For att patienten ska kunna utéva sin
sjalvbestaimmanderitt, krévs vardpersonal som ger aktiv végledning och hjélper patienten att

virdera olika behandlingsalternativ (SoS, 2003).

PROBLEMFORMULERING OCH FRAGESTALLNINGAR

Att drabbas av sjukdomen reumatoid artrit medf6r en férdndring i kroppen, som gor att
tillgangen till livet foréndras. Kroppen fungerar inte som den gjort tidigare. Sjukdomen
forloper i skov. Vilket innebér att sjukdomssymtomen plotsligt kan uppsta eller forvérras.
Detta medfor att kroppen kan kéinnas opalitlig, den gar helt enkelt inte att lita pd langre.
Patienterna 4r i behov av hjilp for att ter kunna ta kontroll 6ver sin kropp och sitt liv. Genom

vérdrelationen till vardarna inom “reumateamet” bor de kunna f& denna hjalp.

Dahlberg (2002) menar att vi lever och finns till i ett sammanhang, vilket innebér den kontext
som vardagsvirlden ger varje ménniska. Vardagsvérlden innefattar oftast andra ménniskor, sd
som familj och vénner. Den kan ocksa innebéra kontakt med husdjur eller utgdras av
arbetsuppgifter, som upplevs betydelsefulla. Denna meningsfulla omgivning ger stabilitet i
varje individs livssituation. Fér den enskilda patienten som drabbats av sjukdomen reumatoid

artrit, kan detta innebira ett ohalsotillstind som paverkar ovan ndmnda kontext pé ett negativt

7 Socialstyrelsens gjorde en lagéndring den 1 januari 1999, vilket ger patienten dkad rétt till information,
delaktighet och medinflytande (Socialstyrelsen, 2003).
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vis. Genom vérdrelationen kan ett nytt sammanhang f& chans att skapas. Detta kan, enligt

Dahlberg (2002), ske genom att patienten ges mojlighet att delta aktivt i sin hélsoprocess.

Eftersom reumatoid artrit i de flesta fall &r en kronisk sjukdom, medf6r detta som sagt, att
kontakten med “reumateamen” manga ganger blir livsling. “Reumateamets” vardare har den
betydelsefulla uppgiften att forsoka hjélpa patienterna att hantera sin sjukdom, s att de ater,
trots den nya och opélitliga kroppen, kan fa tillgang till vérlden. Vardarna inom teamet &r
alltsd, manga ganger en virdefull resurs for patienten. Med tanke pé detta &r det angeldget att
undersdka hur patienterna sjélva upplever kontakten med vérdarna inom “reumateamet™.
Virdefullt hér dr att forsoka forstd vad som dr essentiellt i vardrelationen och under vilka
betingelser denna relation skapas. Att det finns olika egenskaper hos vardarna som péverkar
vérdrelationen pé olika sitt har genom litteraturen visat sig uppenbart. Det kan dérfor antas
betydelsefullt att forsoka belysa vilka egenskaper som &r vésentliga ur patientens perspektiv,
for skapandet av den goda vardrelationen. Givetvis &r det d& ocksé angeléget att i klarhet i
vilka faktorer som utgér hinder i skapandet av denna relation. Som tidigare nimnts, kan
delaktighet leda till att patientens sjélvkénsla, hélsa och vérdighet paverkas positivt. Med
tanke pa detta dr det angeléget att fors6ka beskriva upplevelsen av delaktighet, samt vilka
faktorer som r viktiga for att uppné delaktighet. Detta for att man genom “reumateamet” ska
kunna skapa den goda vérdrelation, vilket innebér en vardrelation som bygger pd delaktighet

och ger utrymme for det unika hos varje patient.

Fragestéllningar:
e Hur erfar patienten relationen till vardarna i “reumateamet”?
e Hur erfar patienten sin delaktighet i “reumateamet”?

e Vilken betydelse har vardrelationen for delaktighetsprocessen i “reumateamet”?

SYFTE

Syftet med studien &r att belysa hur patienter med reumatoid artrit erfar relationen till
vérdarna i "reumateamet", samt hur de upplever sin delaktighet inom detta team. Syftet
inbegriper ocksé att kunna beskriva forutséttningar och hinder som &r av sérskild betydelse

for skapandet av vardrelationen och delaktigheten inom denna vardkontext.
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METOD

For att kunna studera patienters erfarenhet av vardrelationen och delaktighet i “reumateamet”
krdvs det ett metodologiskt ndrmelsesitt som kan méta patientens livsvérld. Detta dr

anledningen till att en fenomenologisk forskningsmetod har valts i foreliggande studie.

Livsviirldsfenomenologin som metodologisk utgdngspunkt

Fenomenologin som metod har till uppgift att undersdka livsvarlden. Bengtsson (2001)
menar, med utgangspunkt frin Husserl, att livsvérlden &r den vérd som vért medvetande &r
riktat mot, den vardagsviirld som vi lever i. For att fa sa stor inblick som mjligt i individens
livsvirld, #r det viktigt att méta personen med stor Sppenhet och utan fordomar. Fenomen sa
som exempelvis lidande och vardande kan, enligt Dahlberg (2001), endast forstés utifran ett
livsvérldsperspektiv. Livsvirldens olika element dr p4 ett eller annat sitt alltid bundet till den
enskilda ménniskans sitt att uppleva den. Fenomenen &r inte saker i sig utan de &r den levda
upplevelsen och erfarenheten av nagot (Dahlberg, 1997). Inom den fenomenologiska metoden
ar syftet att fenomenet ska ges mojlighet att presentera sig med alla sina egenskaper
(Bengtsson, 2001). Ekebergh (2001), som hénvisar till bl.a. Giorgi och Dahlberg, menar att
fenomenet kan f3 en rittmitig chans att visa sig genom att man som forskare &r lyhord,
uppmérksam och besitter en sann vilja att verkligen se och hora. Intervju som redskap, kan
med favér anvindas for att fi mojlighet att ta del av en annan ménniskas livsvérld. (Kvale,

1997, 54 & 166,)

Tyglad forstaelse

I en fenomenologisk studie r det viktigt att forskaren medvetandegtr och forsoker ha
kontroll &ver sin egen forstaelse av fordomar om fenomenet som studeras. Detta for att kunna
vara foljsam och ppen. Det handlar om att tygla forstdelsen, som annars kan utgora ett hinder
for Sppenheten och fenomenets mojligheter att visa sig i studien (Dahlberg, Drew, Nystrom,
2001). Dahlberg et. al., (2001) menar att om man inte klarar av att halla tillbaka sin forstéelse
4r risken stor att man slutligen har en perfekt beskrivning av fenomenet. Vilket d& ger en
beskrivning som inte &r grundad i informanterna, utan i forfattaren sjilv. Genom att hélla sin
forstaelse tyglad kan intervjupersonens unika erfarenheter fa chans att uttryckas och dér med
visa sig. En distanserad och reflekterande attityd &r mycket viktigt i det vetenskapliga arbetet.
(Dahlberg et.al., 2001). Vér forstaelse 4r omdjlig att helt gora sig fri fran, den péverkar oss i
stort sitt hela tiden, utan att vi 4r medvetna om det (Dahlberg et. al., 2001). Dahlberg (1997)
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hinvisar till Gardamer, som lugnande siger, att problemet minimeras om man bara &r
medveten om sin forstéelse. Detta si att det studerande fenomenet kan visa sin egenhet och
hivda sin viktiga innebord framfor den egna forutfattade meningen. Enligt Dahlberg et. al.,
(2001), menar Gardamer, att man genom att provocera och forsoka framkalla den egna
forstaelsen av fenomenet, med fragor till sig sjélv, kan man bli varse den béttre. Enligt
Dahlberg (1997), menar dock bade Heidegger och Gardamer, att forstielsen &r en
forutsittning for skapandet av ny kunskap. Den egna forstaelsen och férutfattade meningen,
varken gar eller ska elimineras och den &r mycket viktig for skapandet av forstéelsen. Denna
forstaelse kan gora att fenomenet forstés l4ttare. Forstdelsen kan dock ocksé vara felaktig eller

falsk, vilket i sig kan leda till missforstand (Dahlberg et. al., 2001).

Bade privat och som sjukskéterska har jag triffat ménga personer/patienter med sjukdomen
reumatoid artrit. Inser d&rfor att min tidigare erfarenhet utgér en forstielse om dessa patienter,
vilket kan medféra svarighet i att upprétthélla Sppenheten. Under arbetets gdng har jag varit
vil medveten om detta dilemma och forsékt att kontrollera min forstéelse, for att kunna se pa

det aktuella fenomenet med 6ppenhet, nyfikenhet och engagemang.

Intervjuer

Forskningsintervjun kan, enligt Kvale (1997 s. 117-123), ses som en mellanménsklig
situation, ddr tva personer samtalar om ndgot som intresserar dem béda. Det &r en dialog som
leder till 5kad kunskap. Det &r inget vanligt Smsesidigt samtal, utan det &r intervjuaren som
leder och styr samtalet. Det &r viktigt att intervjuaren har formégan att upprétta en atmosfir
dar informanten blir trygg och vagar 6ppna sig. Intervjuaren bér vara vil férberedd och ha
studiens syfte klart for sig. Inom den fenomenologiska intervjun &r det centralt att lyssna utan
forutfattade meningar. Det 4r viktigt att informanten far méjlighet att berétta om sina
upplevelser utan avbrott frén intervjuaren (Kvale, 1997 s. 125-126). Kvale (1997) menar, att
intervjun som metod ger forskaren chansen att studera andra personers livsvérldar. For att
studera livsvirlden krivs dppenhet. Enligt Dahlberg (1997), innebér 6ppenheten ett
forhallningssitt dér det centrala &r att med hjélp av tAlamod och empati vénta ut patientens
beskrivning av sina upplevelser. Det handlar om att forsoka forstd patienten och dennes
livssituation. Dahlberg (1997) menar, med stdd av Mishler, att man méter intervjupersonen
som ett subjekt i en forskningsdialog. Intervjupersoner far méjlighet att berétta och beskriva

hur de erfar just den specifika foreteelsen som forskaren studerar. Enligt Dahlberg (1997), har
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forskaren till uppgift att genom intervjun med dess fragor och kommentarer, hjdlpa den

intervjuade att rikta uppmérksamheten mot det fenomen som studeras.

Det finns en risk med att gora for manga intervjuer, eftersom det kan leda till att forskaren
drunknar i intervjumaterial och ddrmed far svért att analysera pa ett fruktbart sétt. Istéllet bor
man noggrant analysera ett mindre antal intervjuer, vilket 6kar méjligheten att finna viktiga
inneborder. Det visentliga 4r att 1ata fenomenet fa presentera sig i all sin méngfald och att

utvinna ett innebordsrikt datamaterial i intervjuerna (Dahlberg, 1997).

Att lista upp ett antal frigeomréden inf6r en forskningsintervju kan vara en fordel, enligt
Dahlberg (1997). Detta kan ge stdd &t en ovan intervjuare. En for detaljerad frigemall kan
dock utgora ett hinder, eftersom omedelbarheten d4 kan gé forlorad. Intervjun ska spelas in pa
en bandspelare och skrivas ut ordagrant. Anledning till utskrift av data pd detta sétt &r att
materialet blir mer litthanterligt (Dahlberg, 1997). Kvale (1997 s. 149-158) menar, att det
finns risk for felskrivningar, vilket i sig kan ge en felaktig analys. Detta kan dock undvikas

genom att forskaren sjélv skriver ut materialet.

Analys av intervjuer

Analysen av ett material borjar med att allt intervjumaterial ldses tills texten &r vélbekant.
Direfter delas texten in i meningsenheter, avseende pa innebdrder, det vill séga,
meningsbdrande inneborder av fenomenet som studeras. De meningsbirande innebdrderna
transformeras sd att texten belyses ur perspektivets sprék. Vilket i det har fallet innebér att det
ska forstas ur ett vardvetenskapligt perspektiv. De meningsbarande innebérderna fors
sedermera ihop till ett antal “kluster”, innebdrder som hor ihop fors samman. Avslutningsvis
bildar dessa “’kluster” tillsammans den essentiella inneborden av fenomenet eller dess
generella struktur. Denna generella struktur konstitueras av innebdrdselement, som utgdr
variationer av den essentiella inneborden. Analysprocessen handlar om en rorelse frén det
konkreta till det abstrakta (Ekebergh, 2001). Det kan finnas ménga olika variationer av ett
visst fenomen, men den essentiella inneborden &r det som gor ett fenomen till just det som
fenomenet #r. Om denna kérna #ndras sé #r det inte lingre samma fenomen (Dahlberg, 1997).
Enligt Dahlberg (1997 s. 109-114, gér det inte alltid att beskriva den essentiella inneb6rden
fullt ut.
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Genomforande

Detta avsnitt 4r till for att klargora hur sjdlva genomforandet av studien gétt till, fran

informanter till analysarbetet.

Informanterna i studien

Inledningsvis kontaktades klinikchefen pa medicinkliniken pa det sjukhus i sddra Sverige, dér
studien skulle genomforas. Detta for att erhalla dennes godkénnande att sdka villiga
informanter via deras reumatologmottagning. I samband med denna kontakt, kontaktades
ocksa personalen pa reumatologmottagningen. Detta gjordes for att informera om studien men
framforallt for att f& deras samtycke. Den forskningsetiska ansékan limnades sedan in och
blev godkénd. D4 detta var klart togs ater kontakt med personalen pd reumatolog-
mottagningen. Detta gjordes for att ter informera, samt for att finna ndgon som var
intresserad av att hjilpa till att ta fram en ldmplig grupp patienter. Personalen pa
mottagningen visade stort intresse och var mycket hjélpsamma. En av sjukskdterskorna var

villig att forsoka hjélpa till att soka lampliga patienter.

Kriterier for urvalet av patienter var:
e Olika kon.
e Olika aldrar.
e Olika diagnosléngd.
e Regelbunden kontakt med “reumateamet”, samt att dom har kontakt med fler vérdare
4n sjukskoterska och lakare i teamet.

e Icke dementa patienter.

Anledningen till att dementa patienter uteslots var att det skulle kunna leda till ett icke
tillforlitligt resultat. En annan anledning och kanske den viktigaste var att det rent etiskt inte
kindes bra att intervjua dementa, da det 4r oséikert om de fullt ut kan forstd vad ett deltagande
innebir. Urvalskriterierna for vrigt grundas pa att fa ett s& variations- och innehéllsrikt

material som mdjligt.

En urvalslista med 35 patienter erholls, pa vilken det stod: Namn, adress, telefonnummer,
fodelsedr och &r for sjukdomsdebut. Utifran denna lista skickades missivbrev (se bilaga 1) ut
till patienterna. Patienterna ringdes sedan upp, enligt angiven tid i missivbrevet, detta for att

hoéra om de ville delta eller ej.
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Valet av patienter fran urvalslistan grundade sig pa de ovan ndmnda kriterierna. Ytterligare ett
krav var att det skulle vara fler kvinnor dn mén med i studien, eftersom det &r fler kvinnor &n

mén som drabbas av denna sjukdom.

Sammantaget skickades 12 missivbrev ut. Varav sju personer senare deltog i studien.
Missivbreven skickades ut i omgangar tills sju villiga informanter var funna och dérmed sju
intervjuer genomforda. Det var ingen av de sju, som fran borjan tackat ja, som senare avbrot

eller hoppade av. De fem som tackade nej, gjorde det av olika anledningar.

Intervjuerna genomfordes i informanternas hem i fem av fallen. De andra tvd genomfSrdes pa
ett kontor pa det aktuella lasarettet. Det var informanterna sjélva som bestdmde var intervjun
skulle vara. Tiden for intervjuerna var mellan 35 minuter upp till 70 minuter. Intervjuerna
genomfordes mellan januari och mars 2004. Overlag speglades intervjutillfillena av ett
avslappnat och tillatande klimat. Patienterna tycktes vaga prata dppet, &ven om negativa

aspekter.

Av de sju informanterna som deltog var fyra kvinnor och tre mén. De 4r fodda mellan 1930-
1973, &ldern varierar alltsd mellan 31 ar till 74 ar. Diagnosdebuté’u‘en8 dr mellan 1981-2003,
vilket innebar att diagnosléinf:,rden9 varierar mellan 1 4r till 23 &r. De har alla kontakt med ett
“reumateam”. Kontakten &r framforallt med likare, sjukskoterska, arbetsterapeut och

sjukgymnast, samt #ven till viss del med kurator och ortopedpersonal.

Datainsamling i studien

Fran borjan vara tanken att genomfora 6-8 intervjuer. D4 sju var genomf6rda var materialet
bade omfattande, samt innebordsrikt. Tillsammans med handledaren gjordes darfor
beddmningen att materialet vara tillrickligt omfattande. Handledaren léste igenom de tva
forsta intervjuerna och kunde i och med detta ge tips och handledning, s4 att intervjutekniken
dir med forfinades. Bada dessa intervjuer var mycket innehéllsrika och &r dérfor med i

studien.

® Diagnosdebutar innebér det &r som diagnosen reumatoid artrit stélldes.
® Med diagnoslingd &syftas hdr den tid som de olika patienterna haft diagnosen reumatoid artrit stélld. Stalldes
diagnosen 1990, sa &r diagnoslidngd frén 1990 fram till dagens datum.
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D4 intervjuerna genomfordes anvéndes en enklare mall (se bilaga 2) med aktuellt
frageomréde. Anledningen till detta vara att det gav stdd, samt utgjorde en trygghet i samband
med intervjutillfillet, bland annat for att detta gjorde att tréden léttare skulle kunna tas upp
igen om den tappats. Intervjumallen anvéndes olika mycket under intervjuerna och det enda
som var lika i varje intervju var inledningsfragan. Intervjuerna spelades in pd band och skrevs
sedan ut ordagrant av forfattaren sjilv. Olika ljud, si som skratt/fniss, samt pauser togs ocksa
med i denna utskrift. Utskriften utfordes i nérs anslutning till intervjun. Vilket minskar risken
for felkillor, s& som att missforstd det som sdgs eller hora fel. Under intervjuerna var jag noga
med att hela tiden behalla min nyfikenhet och forsokte att inte ta nagot forgivet. Detta gjordes
genom att jag bad patienterna berstta mer, stéllde fragor, s& som exempelvis: Hur menar du?
Hur kindes det? Beritta mer! Handledaren liste igenom de tva forsta intervjuerna och kunde
efter detta handleda mig s att forstielsen kunde héllas tillbaka &nnu mer. Vilket gav

Oppenheten dnnu friare spelrum.

Dataanalys i studien

Intervjumaterialet analyserades med avseende pa inneborder. Analysforfarandets géng foljde
den tidigare beskrivna analysgéngen, enligt Ekebergh (2001). Strivan var att beskriva den
essentiella innebdrden av vardrelationen och patientens delaktigheten i “reumateamet”, med

dess variationer och nyanser.

Etiska aspekter

Enligt Kvale (1997), finns det tre viktiga etiska riktlinjer: informerat samtycke,
konfidentialitet och konsekvenser. Med informerat samtycke menas att informanterna ska bli
informerade om syftet med studien, hur undersékningen &r upplagd i stort, samt vilka
eventuella risker och fordelar studien kan leda till. I detta samtycke ingér &ven ett deltagande
pa frivillig grund, samt mojligheten att nér som helst kunna dra sig ur. Med konfidentialitet
menas att inget material far redovisas/hanteras s4 att identitet kan r6jas. Konsekvenserna av
en studie méste beaktas och téinkas igenom innan intervjuerna paborjas (Kvale, 1997. 104-

116).

Genom den fenomenologiska betoningen pa dppenhet i foreliggande studie, 1&g implicit en
strivan om ett etiskt forhallningssitt som priglades av vérdighet och respekt infor
informanterna. Vid en undersokning som denna finns alltid risken for att patientens utsatthet

forstirks. Med tanke pé detta var det viktigt att studien genomférdes p4 ett konfidentiellt och
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adekvat sitt. Allt intervjumaterial forvarades och forvaras pé ett sékert sétt och har hanterats
s3 att identiteten inte ska kunna réjas. Deltagandet i studien har skett pé en tydlig frivillig bas.
Informanterna fick bade muntlig och skriftlig information som underlag infor det eventuellt
deltagandet. De fick sjdlva vélja intervjuplats, detta for att de skulle vara sé avspianda och
trygga som mojligt. Deltagarna blev informerade om att de nér som helst under intervjun
kunde avbryta, utan att behdva ge ndgon forklaring eller anledning. Foérhoppningen é&r att
denna studie ska leda till en kvalitetshdjning av teamarbetet och dér med gagna patienterna pa

ett positivt sitt, vilket innebér ett centralt etiskt vérde.

RESULTAT

Fenomenet som har studerats 4r: Vardrelationen och delaktigheten inom “reumateamet”, sd

som det erfars av patienten.

Presentationen av resultatet inleds med en essentiell innebérdsbeskrivning. Efter detta
kommer innebirdselementen att introduceras och sedermera ocksa att beskrivas. De olika
innebordselementen kan tyckas ga mer eller mindre in i varandra och dir med “hénga ihop”,
trots detta har alla sitt eget virde och de bor dérfor fa enskilda presentationer. De utgor var for
sig, men ocksa tillsammans, viktiga byggstenar i den essentiella innebdrdsbeskrivningen.
Efter den empiriska delen foljer ett resonemang dér resultatet stélls gentemot filosofen

Emmanuel Lévinas etiska teori.

De olika delarna under varje innebérdselement i resultatbeskrivningen, dskadliggdrs och
illustreras med citat fran intervjuerna. Citaten framstéills med kursiv text och tecknet // visar
att ord eller stycke uteslutits, det som uteslutits har ansetts sakna betydelse for sjédlva

innebdrden som citatet ska exemplifiera. Informanterna bendmns med siffrorna 1-7.

»Stod till sjilvhjilp” genom en méangfacetterad virdrelation

Patientens delaktighet i “reumateamet” innebir att i en mangfacetterad vérdrelation fa stod till
sjalvhjalp. Emellertid sker delaktigheten ofta pa vérdarnas villkor och det finns flera hinder
for delaktigheten, sett ur patientens perspektiv. En forutséttning for delaktighet &r att det
kommer till stind ett fruktbart mote mellan patientens berttelse och vérdarens professionella

kunskap. Om inte patientens rdst hérs och lyh6rdheten for patientens behov uteblir, uteblir
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ocksa delaktigheten. Centralt for delaktighet &r att patienten forstas som en integrerad helhet
och inte som ett sjukdomsfall. For att patientens behov skall kunna tillgodoses och grunden
for delaktighet skapas krdvs att vardarna i teamet formar méta patienten i dennes livsvérld och
kan bjuda in till en #kta vrdgemenskap. Detta kan gora att patienten upplever sig

betydelsefull och kénner tillit till vardarna.

Delaktighetens potential finns i ett tilldtande och viélkomnande klimat som skapas av vérdare i
relationen med patienten. Detta klimat signalerar ocksa vérdarnas tillgénglighet. Emellertid
infinner sig inte detta klimat i relationen med alla vardare i teamet, utan istéllet kan tidspress
och stress skapa otillfredsstillande méten med begrénsat utbyte av erfarenheter mellan
vardare och patient. Patientens behov tas dé istillet for givna, utifran ett objektivt och
generellt perspektiv, dér den subjektiva aspekten ej beaktas. Patienten behover fé veta vilka
vigar som finns att tillgd for att kunna ta ansvar i sin vérdprocess. Ett allt for stort ansvar kan

emellertid leda till att patienten kénner sig vilsen och vergiven.

Innebordselement
e Den naturliga mellanménskliga kontakten.
e Det fruktbara métets betydelse.
e Det individuella behovet.
e Tillginglighetens vérde.
e Stdd till sjalvhjélp.

Den naturliga mellanmdnskliga kontakten

Patienterna menar att det #r viktigt med en personlig och vardaglig relation mellan dem och
vardarna. Hos patienterna finns en 6nskan om att bli bemétta pa ett mjukt, vénligt och
omtinksamt sétt. Detta 4r ocksé viktigt for att de ska kéinna att de deltar i sin vard och
behandling. Vardare som har formégan att beméta pa ett naturligt och allmédnménskligt vis,
inger fortroende och patienterna menar att dessa vérdare skéter sitt jobb p ett bra sétt. De
lyckas ocksa béttre med att tillgodose patienternas behov. Patienterna anser att det &r
betydelsefullt att virdarna kan méta dem, sd som vanner mdéts i storsta allménhet och att de
utvecklar en form av “kompisrelation”. D4 patient och vardare méts pa detta personliga plan
kommer de nidrmare varandra, de talar samma sprak. Vilket i sig gynnar patientens mdjlighet

till att vara delaktig i sin vard och behandling. For att vardaren ska kunna méta patienten i
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dennes livsvirld dr det just denna allménménskliga kontakt som verkar behvas. Patienterna

beskriver det bland annat sé hér:

*//han dr ju sa duktig. //Jaha, han dr, han dr som en kompis vet du, han skoter sitt jobb

till hundra procent, sé ska di va. Han gillar jag.”(5)

» Ja hon var mjuk och rar och gullig och ddi vad ska jag sdga det kiindes som att hon
var duktig, det kindes som att hon hade fakta bakom vad hon sa, hon stod for vad hon
sa/l.”(6)

Patienterna onskar en dmsesidighet i kontakten med vérdarna, en kontakt dér bdde patient och
vardare ger och tar. Det liknar som tidigare nimnts, en “vanlig relation”, en relation av
vardaglig mellanménsklig karaktdr. Det anses betydelsefullt att i lugn och ro f mojlighet att
sitta ner och prata avslappnat, utan att behova fa kénslan av att det &r ett “tillkonstlat™ eller
“hogtravande” samtal. De efterfragar sdledes vérdare som &r informella. Foljande citat

beskriver detta:

»// annars menar jag nir dom kommer och det dr Hej och DU o sa, det tycker jag dr
jéttebra ndr dom dr med patienterna, jag tycker inte om det har NI och DU, alltsa det
NI och hogtidligt och Frun och sint det, det avskyr jag ndr dom dr sana, jag tycker
faktiskt, ja dom dr sa har som vi kan sitta du och jag det tycker jag dr bra.”(6)

Ett msesidigt och personligt forhallande mellan patient och vérdare skapar forutsdttningar
och mdjligheter for patienten att sétta sig in och p&verka den egna sjukdomssituationen. Detta

gynnar i sig delaktighetsprocessen.

Virdarna bor vara sig sjilva och inte gora sig till, enligt patienterna. De skall aldrig visa om
de #r pa daligt humér. Patienterna anser att virdarna ocksé ska vara Sppna och mottagliga
gentemot patienterna. For patienterna &r det viktigt att vardarna vigar mdta dem “ansikte mot

ansikte”, vilket foljande citat ger uttryck for:
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”Det dr att dom dr som vanliga, alltsé att man kan ndrma sig dom utan att de springer
och gommer sig vet du, for det vill jag ju inte, jag vill att dom ska vara bra alltsd, vara

kompisar,// bland det viktigaste, det ddr att de dr sig sjdlva.”(5)

”//att man far ett vanligt bemdotande helt enkelt, att dom inte visar om dom dr pa daligt

humor eller sd och utan, ett vcinligt bemotande, ett mjukt och vanligt bemétande, det

tycker jag dr det viktigaste. //”(7)

I det naturliga och okonstlade métet vagar patienten fréga och berétta &ven om sddant som
forst kan tyckas vara ovisentligheter. Dessa aspekter dr dock viktiga for att patientens

livssituationen ska fungera. Detta beskrivs exempelvis sa hér:

*//glada, ldttsamma, och att dom inte ser mig som sjuk.//” Att jag fortfarande har en

identitet som mdnniska och att jag inte dr nagon sjukdom.” (2)

” Att han kunde prata med en som en vanlig mdnniska, inte bara ldkartermer och kolla

i journalen//.” (1)

Patienterna uttrycker att smértan manga génger leder till att de blir kénsligare. De menar att
det pa grund av detta dr speciellt viktigt att vardaren &r lyhord for deras sinnesstdmning och

méter dem pé ett mjukt och vénligt sétt. For patienten kan situationen kénnas léttare att

hantera om vardaren har f6rmagan att kunna skémta.

» Att dom dr vinliga och sé, har man mycket ont och sa, sa behovs det ju inte sa
mycket for man blir ju rdtt, ja kinslig, om man har haft ganska mycket ont och sd men

dr dom da vinliga och trevliga, sa kdanner man ju det att dom gor ju vad dom kan i alla

fall”(7)

*// det dr ju bdttre dom dr lite littsamma, lite glada och att man kan skdmta lite

emellandt va, da gar det ju mycket ldttare. ”(3)

Patienterna anser att vardarens forméga att vara omtéinksam och omhéndertagande dr viktiga

egenskaper for att relationen mellan dem ska utvecklas pa ett bra sétt. En av patienterna

beskriver dessa egenskaper s hér:
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» Dom skoterskorna// dr ju oftast vildigt goa och mysiga liksom, alla dr lite mammiga,

/(1)

Niir kontakten med vardarna har denna priigel 6kar forutsittningarna for att patienterna ska
kénna sig néjda, trygga och delaktiga. Mgjligheterna for utvecklandet av en gynnsam

vardrelation forbittras ddrmed.

Det fruktbara motets betydelse

Patienterna menar att en relation bér bygga pa respekt och vordnad infor den enskilda
individen. De 6nskar att bli sedda, horda och tagna pa allvar. Vilket 4r tydliga forutsittningar
for att skapa ett fruktbart mote mellan patient och vardare. Genom denna typ av méte sker ett
utbyte mellan patientens erfarenheter och vérdarens professionella kunskap. Nér vardaren
lyssnar pa patienten och 4r lyhord for dennes behov, skapas en plattform for delaktighet. Om
detta inte sker infinner sig kénslan hos patienten av att vara i vigen, vilket i sig ger
upplevelsen av att vara ett “stycke gods”. Detta intréffar bland annat d& vérdaren dr hérd,

distanstagande och inte tar notis eller verkar bry sig om patienten.

» //s@ hérd, /s vass, och sen detta att det forsta man kommer in ddr, ndr man inte har
doktorstid, utan man bara har spruttid, for man far ju sana hdr sprutor, da dr det bara
in pa schdslongen och sen var, var det for nagonstans och s bara sticker dom och sen
gér dom. Hur kinner man sig da tror du? Det dr som ett stycke gods bara,//Dom
andra dr lite annorlunda ddrfor att dom, dom kan siga som sa, att ja tycker du att vi
ska ta en spruta hdr, hjdlpte det forra gangen och vill du, vill du att vi ska ta den igen
eller ska vi forsoka med ndgot annat. Det ldttar mycket for mig ndr dom sdger sa och
inte bara jaha var, var det for ndgonstans och sa klick (visar hur sprutan sdtts i) och
sen gd, det kinns inte bra. // Det kénns bdttre dven om det blir samma verkan, ja
menar sprutan kommer ju in dndd ddr men jag menar dd man kiinner sig mdnskligare
om jag sdger sé, dn om man gor, om det var det hdr och sen pom Goff i med

sprutan.”(6)

Ovan beskrivs ett vardtillfille dér vardaren upplevdes mycket kénslokall. Patienten menar att
virdighetskénslan kunde ha bevarats om bara vardaren tillatit henne att vara delaktig. Detta
kunde ha skett genom att lkaren frigat patienten om hennes tidigare asikter, erfarenheter och

upplevelser. Patienterna uppskattar vardare som just frigar om deras dsikter samt erfarenheter
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och ddrmed inbjuder till delaktighet. Denna inbjudan innebér att patienten kénner storre

personlig betydelse och upplever ett hogre ménskligt vérde.

Patienterna anser att ett strikt och stressat vardklimat hindrar det fruktbara métet. Denna typ
av klimat ger kéinslan av att vara i vigen och att ta vérdefull tid for vardarna. Vardarna erfars
ibland som arroganta, det vill séiga att de inte lyssnar eller stiller fragor. Detta ger upplevelsen
av att inte fa nagon riktig kontakt med dem. F6ljden blir att patienten kénner sig i végen och
undran 8ver “varfor man dr dar” infinner sig. Kénslan efter ett besok som préglas av detta ar
att ”nu har jag varit inne och besvdrat igen”. Ett mote som detta ger minimal mdjlighet for
patienten att bli delaktig. Patienterna tycker att det &r meningslost att offra sin tid pd négot,

som inte ger dem nagot. De kinner frustration, vilket framstélls pa bland annat f6ljande sétt:

*Jag fick ingen kontakt med den likaren, det var precis, jag fick den uppfatiningen vad
gor du héir.//han lyssnade inte.//han stdllde inte s mycket fragor heller.// Blir besviken
framforallt och sen offrat en eftermiddag och inte fétt ut nagot av att, du vet det kinns

inte bra.”(3)

Det #r betydelsefullt att vardaren verkligen ser och lyssnar, samt ger den tid som behdvs for
att fa prata firdigt och inte blir avbruten. Patienterna har behov av att bli tagna pa allvar och
att inte behdva kinna att de #r till besvir. Vardare som har formégan att se varje patient och
dennes hela livssituation, frimjar utvecklingen av en vardrelation till patienten. Vissa véardare
har en enastiende formaga att lyssna pé patienterna och ta till sig vad de séger. Patienterna

menar att dessa vardare har en unik formaga att se och komma ihég.

» Man mdrker att de dr inte sa distrda ndr de fragar ndgot om saker, utan dom tittar pa
en och lyssnar liksom ndr man scger saker och dom kommer ihag det, dom behéver
inte ga till journalen for att slé upp det. Det maste ju ha med ndgon speciell, speciellt
intresse sjdlv att gora sd att de har intresset for det och engagerar sig speciellt i sina

patienter. (1)

Dessa vardare bekriiftar patienten som person och har ett genuint intresse och engagemang for
patientens livssituation Detta engagemang gér att relationen till vérdarna fér en annan och

djupare dimension. Nedan beréttar en patient om en sddan relation till en vérdare.
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*/ljag hade en likare dé under ganska manga dr.//, det blev speciellt, hon kunde hela
min familj, vad barnen hette, och vad jag gjorde och jag gick och utbildade mig under
den hdr tiden dé, hon visste precis, hon firdgade hur det gick, jag begriper inte hur hon
kunde hdlla sén koll pa mig, //, det var ndgot helt otroligt, det var som ja, ndistan
familjeband pé négot sditt, det klart det blir man ju lite imponerad av, man kdnde ju
verkligen att den hdr likaren bryr sig, det var inte bara tal om sjukdom sa fort man
var dér, det var dven lite runt omkring, hur det fungerar privatlivet och hur gar det
hemma, hur dr det pd jobbet, hur dr det i skolan och sd vidare va, man kdnde verkligen

att, och det dr ganska bra kontrollfragor tror jag.” (4)

Genom att tilltala patienten med namnet, kan vardarna pa ett enkelt sitt visa patienten respekt.
Att bli visad respekt &r grundldggande for den goda relationen, samt centralt for patientens

méijlighet till delaktighet. Foljande citat beskriver det sd hér:

»// lite personliga dé//, det réicker att dom siiger ens namn ndr dom pratar med en, sa

att man inte dr ndgon anonym, att dom visar att dom kénner en, //”(7)

Det dr uppenbart att patienterna tycker att det &r betydelsefullt att fa den tid som behdvs och
att vardaren inte blir stressad om besoket tar lite ldngre tid. Det anses vérdefullt samt
fortroendeingivande att fa beritta mer om hela livssituationen och hur det dr att leva med

sjukdomen.

Engagerade och intresserade vardare som tar sig tid och férsoker att sitta sig in i varje enskild
patients tillstdnd och situation &r betydelsefulla. Dessa vardare kan da ténda ett hopp om en
battre framtid for patienten. Det innebér att patienten tillsammans med vérdaren ser &ver vad
som kan eller bor goras for att han/hon ska kunna ma bttre, trots sin sjukdom. Ett fruktbart
méte som detta, medfor att patienterna far 6kad tillit och vagar tro pa sin vardare. Vilket

uttrycks pa nedanstdende vis:

» /fvar mycket mer forstaende//och gulligare liksom, fragade hur jag madde psykiskt
och just dé rdickte det med det for att jag skulle bryta ihop och grata liksom. //Da fick
jag en kram//han var gullig och sé ddr och sa att de skulle forsoka hjdlpa till och
forsoka fa mig att borja ma lite bdttre och sd.//det kindes skont, det kindes som att
han forstod biittre, eller forsokte forsta i alla fall. ”(1)
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Kombinationen av nirhet och kroppslig kontakt paverkar relationen mellan patient och
vérdare pa ett positivt sitt och ger upplevelsen av att verkligen fa hjélp. Patienterna betonar
vikten av att bli sedd och behandlad som en unik individ och inte som en sjukdom.
Bemétandet i samband med ett vardbesok bor, enligt patienterna, centreras runt dem och

deras unikhet och inte runt deras sjukdom. En patient uttrycker det enligt féljande:

*//dé masserade hon min nacke och axlar och sen la hon is pd mina fotter och sen

masserade hon dé och sa dir och dé fick jag fin kontakt med henne//Man kunde prata
med henne om allting, det var inte bara sjukdomar, utan man kunde snacka lite vid
sidan om ocksé sé ddr. Det blir lite utover det vanliga, under tiden som hon knddade
mig och jobbade da. / far sé fin kontakt med henne. // nér man kommer fran henne da

kinner man att ju det att, oh, nu fick jag ju lite hjdlp. " (6)

Patienterna menar att ett bra och fruktbart méte bor byggas pa ett 6ppet klimat dér vérdaren &r
uppriktig och handlingskraftig. Det &r viktigt att patienten kan lita pa sina vérdare, lita pa att
de fullfsljer och avslutar det de utlovat. Detta uttrycks pa bland annat f6ljande vis

“proffsigt, sakligt, oppet, drligt och att man hdller det man lovar, har man sagt att
man ska bli kallad inom tvé veckor, da vill man ju gérna bli kallad. Ett bra bemotande

dr ju ocksa att det hinder nagonting snabbt.” (4)

Patienterna erfar att vissa vardare dr mindre intresserade av dem som enskilda individer. De
menar att det kéinns som att dessa vardare inte 4r helt nérvarande i vArdsammanhanget. Motet

med dessa vérdare ger upplevelsen av att dom utfor ett jobb som saknar vérdande hallning.

» Man mdrker att dom dr lite 6ver allt, lite, dom verkar inte ha tagit in personerna lika

bra.//det dr deras jobb liksom.//dom gar derifran, det kinns mer sa.” (1)

Att inte f& det som de behdver, att inte bli trodd eller forstddd foder ilska och agg 6ver
situationen. Patienterna menar att det kan leda till kéinslan av tomhet och besvikelse. Nedan
fljer exempel dér en patient berdttar om sina kénslor efter moten med vérdgivare som

nonchalerade dennes besvir:
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*// fruktansvdrt arg och besviken, jag har nog aldrig varit sa besviken i hela mitt

liv.”(4)

Kontinuitet &r enligt patienterna elementért for utvecklandet av relationen och delaktigheten
inom teamet. En fortlspande kontakt med samma vérdare, ger 6kade méjligheter for
utvecklandet av relationen. Kontinuiteten mellan patient och vardare, skapar méjligheter for
att lira kinna varandra bittre. En fruktbar relation far i och med detta, chans att skapas och
fordjupas. Kontinuitet &r bland annat viktigt d4 patienterna behover prata med vérdaren om
lite mer kiinsliga saker, detta anses ldttare om de triffats nigra génger. Att byta vérdare kan

upplevas som att tvingas botja om frén borjan igen. Vilket beskrivs bland annat s& hér:

»// Sen nér man har gatt hos en ldkare ett x antal ganger det klart att da vixer det
fram en relation, p& méanga sditt och ddrfor dr det alltid sorgligt ndr man byter ldkare,

dé borjar man om pa ruta A igen, //”(4)

»Keinns som att man kommer dom rdtt néra ndr man trdffar dom sa ofta, for man
pratar ju om rtt privata grejer. Det dr ju det man pratar om, vad som dr problemet i
vardagen och ibland kan det bli jobbigt liksom, hur man mdr, det dr ju hela tiden

kéinslor som spelar in. // det dr ju sént som dr skont att dela med sig av ibland,//” (1)

Det fruktbara métet innehaller manga aspekter som i sig kan péverka bade delaktigheten och
vérdrelationen pa ett fordelaktigt vis. Patienterna podngterar vérdet av att bli respekterad och
lyssnad pa. Att i lugn och ro fir métas, samtala och bli sedd av en engagerad vardare som
kénner igen dem #r centralt. Patienterna har en dnskan om att bli beméotta som de individer

dom #r och inte som en sjukdom.

Det individuella behovet

I intervjumaterialet framkommer att en av vérdarnas viktigaste uppgifter borde vara att
forsoka se och forstd varje patients 6nskningar, kénslor och unika behov. Vilket &r viktigt for
att kunna méta och tillgodose den enskildas behov pé rétt sétt. Om detta ska kunna uppnds bor
vérdaren vara Sppen och ha formégan att anpassa sig i relation till varje patient. Genom detta
individuella forhallningssitt skapas ocksa forutséttningar som 4r grundléggande for patientens
delaktighet.
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Vérdarnas forméga att uppmérksamma individuella behov av information och kunskap &r
betydelsefullt, sa att patientens behov av kunskap inte forringas. Men det &r ocksé vésentligt
att informationen inte ges i 6verdrift, om behov inte finns. Bada alternativen kan uppfattas
krénkande for patienten. Vardare som inte ser patienternas behov eller pratar 6ver huvudet pa
dem, ger patienterna kéinslan av att vara oviktig som individ. En patient beskriver ett tillfdlle
d4 vardaren inte sig hennes informationsbehov,. Informationen gavs istéllet till en praktikant

som fanns med vid vardtillfillet:

* // det var den informationen jag saknade att han gav mig, den gav han praktikanten
och den tycker jag att han skulle ha gett mig och det var ddrfor jag upplevde mig som
tredje hjulet dcr om man scger liksom det kindes sa fel da va, kdnde sig lite, det var ju

jag som skulle ha den hdr informationen, for det dr ju mig det beror.”(2)

Vérdtillfillen “kantas” ofta av stress. Stressen medfr manga génger att patientens fragor inte
stdlls, eller gloms bort att stéllas. Detta gor att patientens behov och 6nskningar riskerar att
komma i skym undan. Patienterna onskar vérdare som bittre kunde delge dem sina tankar och
vara noggrannare med att stilla frigor. De menar att detta skulle ge dem en storre inblick i
vilka alternativ som finns och det skulle kiinnas tryggare. Det skulle ocksd minimera rédslan

for att glomma att fraga olika saker. Patienterna &skadliggér detta pa bland annat f6ljande sétt:

»Ja, jag skulle vilja haft det sé att doktorn kanske skulle kunnat tdnka lite hogt om
man sdger sé, hur han skulle kunna tdnka sig att gora med mig, sa jag vet liksom
alternativen eller att jag vet att det dr inget att gora dt, det kan man gora si eller sa

men det far man ju aldrig.” (6)

»//dom ska ju lyssna, sen tycker jag att dom ska stdlla fragor till en, for ndr man
kommer in sa glommer man ju alltid bort va det dr man ska fraga och s, da dr det

béittre att ldkaren dr lite mer dppen och stdller mycket fragor till en.”(3)

Om vérdarna i samtalet inte beaktar patientens individuella behov, finns risk for att
patienterna inte “hénger med” i resonemanget. Vilket medfor osékerhet och upplevelse av
stress, d& de inte vet om de forstatt det som sagts. Bes6k som istéllet préglas av att vardaren &r
tydlig och noga med att ta reda pé varje patients specifika behov. Ger 6kade chanserna for en

n6jd och trygg patient, som genom detta kan delta fullt ut i samtalet.
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» Ja det dr vil kanske tydligheten da att, att man har ldttare att kommunicera ndr man,
man hénger med sjilv ocksé déa behover man inte kinna sig osdker ndr man gar

darifran, //(7)

Patienterna uttrycker att det kéinns frustrerande att inte veta om de forstatt. De uttalar ocksa att
de pa grund av rédsla for att visa sig dumma, ibland undviker att friga om igen. Brister i
kommunikationen medfor att viktig information och kunskap som patienterna har om sig och
sin kropp, kanske aldrig blir uppmérksammad. Den vard och behandling som ges, riskerar i
och med detta, att byggas pa det som vardaren anser viktigt och inte efter patientens
individuella behov och énskningar. Kommunikationsstdrningar ger ocksé svarigheter for
patienten att ka den egna kunskapen om sjukdomen och de olika behandlingsalternativen
som finns. Detta missgynnar d& méjligheten till delaktighet. Enligt patienterna dr tidsbrist ofta
“hoven i dramat” d4 kommunikation klickar. Bristfillig kommunikation orsakas &ven av att

vardarna ibland pratar for fort eller anvénder sig av svara ord. Citatet nedan illustrerar detta:

»// pratar ganska fort // sa att jag hinner inte uppfatia vad som menas eller scdiges och
jag dr lite feg saddr sd jag vagar inte frdga vad som menades heller, for att inte verka

dum sé va, sa att det kan vara lite jobbigt ibland.”(7)

For att det individuella behovet av kunskap ska kunna uppmérksammas och tillgodoses, krévs

det att kommunikationen mellan patient och vardare fungerar pa ett tillfredsstéllande sétt.

Tillgcinglighetens virde

En god tillgénglighet &r viktigt for att det ska skapas ett klimat som frimjar utbyte av kunskap
mellan patient och vardare. Stress och tidspress minskar tillgingligheten och dérmed dven
utbytet av kunskap. Dessutom medfor bristande tillgdnglighet ett hinder f6r patientens

md&jlighet att vara delaktig i sin vard och behandling.

Kontakten med sjukskoterskorna upplevs ofta positiv av patienterna, de finns i stort sétt alltid
till hands och kan svara pa de flesta fragor, vilka inte behdver vara rent medicinska
funderingar. Patienterna styr sjélva hur ofta de vill ha denna kontakt. Kontakten med

sjukskoterskorna beskrivs bland annat sa hér:
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> Jag upplever det vildigt positivt, for att da kan jag ringa direkt och fraga ndr man
har besvdr och de dr ju sjukskoterskor sd de forstar ju valdigt mycket,//Det dr ju inte
bara medicinska, medicinerna, utan det dr dven andra fragor man kan stdlla ddr och
det upplever jag jétte positivt. // S& man har regelbunden kontakt, det avgor man ju
mycket sjilv ocksa hur mycket man vill ha.”(2)

Kontakten med sjukgymnaster och arbetsterapeuter anses enkel och lattillgénglig. Dessa

vérdare finns oftast tillgéngliga och forsoker alltid stélla upp da patienten har behov av hjlp.

*//Dom stdiller alltid upp, det gor dom, jaa, sa det tycker jag fungerar jdtte bra, det gor
det.”(7)

Aven om patienterna tycker att bade sjukskdterskor , arbetsterapeuter och sjukgymnaster finns
lattillgéingliga i “reumateamet”, menar de att tempot pd reumatologmottagningen successivt
skruvats upp. Det finns allt mindre tid for dem i kontakten med vardarna och véntetiderna har
blivit lingre, vilket kiinns frustrerande. Patienterna menar att telefontiderna har minskat. Detta
medfSr svarigheter att passa tiderna. Det &r ocksé svért att komma fram till mottagningen, da

det 4r ménga som ringer. En av patienterna framstaller detta pd foljande vis:

" Telefontider dd jag vet inte vad det dr till for egentligen, for det dr inte ldtt som
patient att alltid ringa mellan klockan dtta och tio kanske. I mitt jobb har jag vildigt
mycket moten som styr mig//det kan g 6ver en vecka som jag inte kan komma dt att

ringa. // Det dr ett problem, tillgdngligheten dr inte god.” (4)

Patienterna anser att tidsperioden mellan ldkarbesSken har forldngts och att tiden i samband
med besoken kortats ner. De tror att detta beror pé att antalet 1ékare minskat. Detta har
medfort att sjukskoterskorna fatt en mer framtridande och viktig roll i kontakten med
patienterna. Patienterna upplever att sjukskdterskorna alltid forsoker att hjélpa till och att
ordna det till det bésta. Har patienten en fréga eller fundering som sjukskoterskan inte kan

svara p4, tar de reda pa svaret och ringer sedan tillbaka.

»Eftersom det dr brist pa likare och fler blir reumatiker sa dr det ju inte sa ofta, sa

ddirfor dr det ju svart, sd i regel sé har man ju i forsta hand kontakt med skoterskorna
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déir och dom hjdlper till pé alla sctt dom kan. Ddr dr ju ingenting att klaga pa, dom
ringer alltid upp ndr dom tagit reda pa det jag fragat om och sa.”(7)

Enligt patienterna ér ldkarna ofta svara att nd och dessutom erfars beséken hos ldkarna ménga
ganger stressfyllda. Det upplevs som om ldkarna vill hinna med mycket, pa allt for kort tid.
Detta forsvarar deras mojlighet att sitta sig in i patientens livsvérld. Det medfor dven
minskade m&jligheter for patienten att vara delaktig i framfr allt den medicinska
behandlingen. Detta upplevs ibland, enligt patienterna, som att dom maste “hinga” med in i
vérdarnas stressade miljo. Patienterna kénner sig tvungna att vara forberedda och ha fragor
och funderingar klara fore besoket, for att hinna med att stélla dem. De menar att de méste
»ladda” innan de triffar likaren. Patienterna ser detta som otillfredsstillande men de vill inte
vara till besvir i onddan. Foljden blir dérfor ofta att de i efterhand ringer till sjukskoterskan,
for att fraga det som inte hanns med i samband med lékarbestket. Detta uttrycks bland annat

s hir:

»Dom dr alltid stressade, dom har sé mycket att gora vet du. //man far ju vara beredd
att slinga ut fragor och s hdr, maste vara forberedd, annars hinner man inte. Dom

har vdl vissa minuter for varje patient.”(5)

Vissa vardare far patienterna att kénna sig mer stressade &n andra, vilket forstarker
upplevelsen av att inte vilja besvéra med for mycket frégor. Detta klimat missgynnar

relationen mellan patient och vardare, vilket visar sig i foljande citat:

*//jag kinner mig alltid lite stressad ndr jag dr hos en viss vardare.//det kinns ju lite
sé dar att det skulle jag ju ha fragat ocksé men jag far val ringa till skoterskan istdllet
och fraga da. Da kanner man att man inte vill besviira mer, det dr vil det man kdnner,

lite otillfredsstdllelse ddr, kan jag gora ibland.”(7)

En god tillgéinglighet ger patienten trygghet och frémjar utbytet av kunskap mellan patient
och vardare. Vilket #r viktigt med tanke pa patientens delaktighet men ocksd mdj ligheten till
en bra vardrelation. Stressade véardare och ett stressat vardklimat &r, enligt patienterna,

faktorer som missgynnar tillgéngligheten i stor utstrdckning.
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Stad till sjalvhjalp”

Patienterna menar att det mellan patient och vrdare inom “reumateamet” bor finnas
majligheter till inflytande och delaktighet sa att de kan fa stod till sjélvhjélp”. Stodet baseras
pé att vardarna ger dem den trygghet och kunskap som behdvs, for att de ska kunna hantera
sin sjukdom och delta aktivt i sin vard. Enligt patienterna, & méjligheten till detta inflytande

och delaktighet inte alltid helt sjalvklar och det sker manga ganger pé vardarnas premisser.

Patienterna anser att en vardare som &r #rlig och tar sig tid att berétta hur det forhaller sig, ger
»stod till sjalvhjalp”. Detta hjdlper patienterna till 6kad forstéelse och bittre inblick i sitt
sjukdomstillstand. Vardare som inte forminskar olika problem som kan finnas, uppskattas av

patienterna. Detta beskrivs till exempel sa hér:

*//rent crligt alltsé, skajag in och gora négot och det gor ont, da ska jag veta att det

gor ont. Dom far inte sdga ndgot annat, det tycker jag dr ett bra bemotande om jag

sdger sa.”(2)

*//hon var toppenbra, s& hon var och hon var sa gullig och hon formedlade sa som jag

vill ha det, sé hon talade om att si och sd dr det och sa ddr dr det. Men dom hdr har

svart for det, jag vet inte om det dr tidsbrist eller vad det dr.” (6)

Patienterna beskriver att de har stor erfarenhet och kunskap om den egna kroppen och
sjukdomens paverkan pé den. Detta medfor att patienterna ofta vet vad de vill och klarar av.
Kunskapen om den egna kroppen underléttar frimst delaktigheten inom sjukgymnastiken och
arbetsterapin. Detta d& dessa vérdare framforallt inriktar sin behandling pa de rent

fysiska/kroppsliga funktionerna. Detta skildras i citatet nedan:

” //Jag kan ta upp det jag vill och till viss mdn paverka ocksa nu, nu har jag ju lite mer
erfarenhet och vet vad jag Klarar av och tdl och si och vad man vill lite ocksd, sd det
dr det ju, dels har man ju blivit dldre och sen har man ju varit med rdtt linge nu //. Om

man skulle varit ny som reumatiker nu, da star man ju bara ddr, man vet ju ingenting

dé ju//”(7)

Besoken hos vardarna inom sjukgymnastiken och arbetsterapin styrs i stor utstréckning av

patientens specifika behov. Varden bestar, enligt patienterna, ofta av att vardare och patient
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planerar olika behandlingar tillsammans. Patienterna har ett stort inflytande &ver denna vard
och #r i hog grad med och bestémmer. Vérdarna och varden inom dessa omréden beskrivs

exempelvis s& hér:

Déir tar man ju definitivt tag i, dér hér man av sig ndr man kdnner att nu behdver
man komma igéng igen, om man vill ga till gymmet, om man vill ga och trdna

sjalvtraning eller sa ddr. //Dér har man ju absolut bdst kontroll mdste jag ju sdga.

/(D)

Mojligheten att paverka den medicinska behandlingen upplevs av patienterna som begrénsad.
Detta anses framst beror pa kunskapsbrist. Vilket dérfor hindrar patientens méjlighet till
delaktighet och sjalvhjélp inom detta omrade. Men eftersom de kénner sin kropp och kan
beritta om effekten som medicinen har p4 dem, upplever de dnda sig ha ett visst inflytande pa

vérden. Detta uttrycks enligt foljande:

*Nd ndgra mediciner har jag ju inte varit med och bestdmt ndatt om ju. Det har jag ju

fatt. //Det dr vdl svart for en annan, man kdnner ju inte till. ”(3)

*// man begriper inte det sjdlv liksom.// har ju inte nagon medicinsk bakgrund//. Jag
har aldrig jobbat med négot sant sa man vet ju inte nagonting om mediciner//, man

bara kinner ju sjalv liksom att det tdl jag inte och det har varit bra.//” (6)

Enligt patienterna, 4r det mycket frustrerande nér en vardare inte lyssnar pé deras dsikter. De
menar att detta minskar méjligheten till medverkan i varden. Patienterna anser att vérdarna
»gor precis som dom vill”. En patient uttryckte det s& hér, da en likare bara tagit bort

mediciner utan att hora efter om patientens asikt:

”Han skulle gétt igenom och sd skulle han ha fragat mig hur jag madde, vad har du
for vark, han fragade ju ingenting, han bara strok, den medicinen ska du inte ha vet
du. 25 olika mediciner vet du och det kan jag hdlla med om, for jag har aldrig tyckt om
mediciner men ibland behéver man ju vissa. //det dr som om dom tar ifrdn en
nagonting //Ndd, jag tycker det gor dom som dom vill precis. Jag hade ju mediciner
som hjdlpte for virken ju, jag har ju virk hdr i axlarna, kan inte rora mig vet du, det

tog dom bort.”(5)
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Vérdare som har formagan att bjuda in till “lek”, vagar ha roligt och som har modet att visa
sina svagheter, uppskattas av patienterna. Vérdare som visar sina svagheter, ger patienten en
bild av att dven “friska” personer kriver trining for att klara olika saker. Detta utgdr en viktig

grogrund for skapandet av en mer jamstilld relation, mellan patient och vardare. En patient

beskriver det bland annat pa foljande vis:

*//hon dr rolig tycker jag, for ndr hon skulle ldra mig da hur man plockar upp grejer
med térna och hon inte kan sjilv och det blir man ju jdtte glad liksom. Det dr
ingenting som man bara kan, da dr hennes motorik inte heller den bdsta ddr. // Friska
mdnniskor har ocksd svdrt att gora detta och det dr kul att bara inte hela tiden kdnna

sig underldgsen, man, jag vet inte hur jag ska saga det, men man kdnner sig

Jjamstdlld. ”(2)

Genom att personalen uppmuntrar patienten att sjélv ta tag i olika problem, formés patienten
att bli mer aktiv i sin sjukdom och behandling. Detta kan forstas som en form av “hjélp till
sjalvhjélp”. Patienterna beskriver vikten av att virdarna uppméarksammar hur de mér, vilket
motiverar dem till att orka kéimpa vidare. Detta &r viktigt i borjan av sjukdomstiden eller nér
sjukdomen #r inne i ett mer aktivt skede. Dessa perioder &r léttare att ta sig igenom med stodet
fran vardarna. En patient berittar om hur det var d& hon nyligen fatt diagnosen reumatoid
artrit. Hon madde mycket déligt, var apatisk och uppgiven och hade svart att orka ta tag i sitt

liv igen. Kontakten och stodet fran vardarna inom “reumateamet” beskriver patienten s hér:

*//det var dom som sparkade igang mig. //Att dom sag mig, dom sag hur daligt jag
mddde och det gjorde ju att liksom jag var tvungen att jaha jag kan inte ens gomma
mitt illamdéende liksom, jag var tvungen att se mig sjdlv ndr andra sag mig.//Jag var en
individ som jag alltid siger,//det kiindes som om man har en betydelse. // Det var lont
att se mig, det var lont att borja rehabilitera mig och da tyckte jag att da maste val jag
ocksd bérja ta tag i mig.// Det kiindes jditte bra, faktiskt, det kindes som ait man hade

négonting att luta sig pé, for att hemma vatt det ju ocksa kaos. ”(2)

Att ta ansvar for sin vard #r inte enbart positivt. D& patienterna fér ta ett storre ansvar 4n vad

de 4r redo for, kan det medfora kiinslan att vara ensam och utldmnad.
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"Sa di tycker jag det dr vildigt jobbigt att dom ligger pa mig hur jag ska bli piggare

eller bdittre eller nanting ndr jag inte vet vad som finns att tillga liksom.” (1)

Patienten ger hir uttryck for upplevelsen av att ingen forstar henne och de problem hon har.
Patienten far inte den hjilp och viigledning som behdvs. Detta ger kéinslan av att vara palagd
ett for stort ansvar, da hon inte vet hur hon ska ta sig vidare, ta sig ur problemet. Vérdare som
inte erbjuder patienterna den kunskap som de behdver, ger inte heller tillrickligt med stdd och

méjligheten till sjélvhjélp riskerar att fallera.

Varden i “reumateamet” bestér, enligt patienterna, ofta av en diskussion mellan dem och
vardarna, om vad som kan eller bor géras. Patienterna har sedan méjlighet att sjdlva vélja och
ta stéllning till de olika alternativen. Att inte vara tillrickligt insatt utgér enligt patienten
ménga ganger ett hinder. Patienterna anser att de flesta vardare lyssnar p& dem och att det
oftast #r tillatet att ge olika forslag och préva olika behandlingar. Nedan beskrivs hur

md&jligheten till inflytande 6ver den aktuella vardsituationen kan se ut:

*Nidi, ofta dir det ju en diskussion med likaren, nu dr det nog dags for den hdr rénigen
eller du ska nog gora ndgot annat nu, det dr nog dags for ortopeden, det dr ju en
diskussion hela tiden tycker jag och vill inte jag sd behover jag inte, sa det tycker jag
dr bra faktiskt. Jag har inte gjort ndgot eller gatt pa nagonting som jag inte sjdlv har

velat, sen dr man ju inte sé insatt i allting, men det dr ju en annan sak.” (4)

Inflytande och delaktighet inom “reumateamet” bestér, enligt patienterna, ofta i att de ges
mdjlighet att tacka nej till en behandling eller medicin. Problemet ér att det inte finns s&
mycket att vélja p4. Det upplevs ibland som att, om de vill ha nagon behandling/medicin for

sin sjukdom, fé&r de ta vad som erbjuds.

»// Det klart som pd reumatologen till exempel kan jag ju neka att ta en cancermedicin
om jag anser att jag inte vill det men & andra sidan finns det inte s mycket att vilja pa

utan man fér ta det som bjuds tycker jag.” (6)

Kunskap och information angdende exempelvis sjukdomen och olika behandlingsalternativ,
f4r patienterna ofta via informationsblad. Dessa blad forvantas de ldsa pd egen hand, vilket

ménga génger erfars invecklat och besvérligt. Informationsbladen vécker ofta frdgor och
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funderingar och kan vara svéra att forsta. Patienterna skulle uppskatta om det fanns mojlighet
att lisa denna information tillsammans med nigon vérdare. Det skulle inge trygghet och

hjélpa patienten till 6kad delaktighet. En av patienterna beskriver det s har:

*// man far de hdr informationsbladen och sa vidare far man ju va men jag tror nog
man ska ga igenom det tillsammans, sént ska man inte behova sitta sjdlv och ldsa, det
ska man ldsa ihop med nagon skiterska eller likare eller ndgon som dr insait i det

har.” (4)

For att patienten ska kunna bli delaktig i sin vérd och behandling krévs det att vardarna ger
»stod till sjalvhjélp”. Patientens kunskap om den egna kroppen utgér en av de viktigaste
premisserna for delaktigheten. For att védrdarna ska kunna motivera och sporra patienten till
sjalvhjilp, krévs det att de &r insatta i patientens nskemdl och behov. I intervjumaterialet
framkommer en risk for att patienten kan kénna sig utldmnad i denna process, vilket leder till

kénslan av att vara 6vergiven.

Etisk belysning av resultatet

I denna del av studien kommer valda delar av det empiriska resultatet att beskrivas, forklaras
och fordjupas med hjalp av filosofen Emmanuel Lévinas etik. Denna etik kan beskrivas som
»ansvarets etik” men ocksa som “ansiktets etik”. Avsnittet inleds med en mycket kort
introduktion av Emmanuel Lévinas etiska filosofi, ddrefter gors en fordjupning av studiens

resultat med hjélp av denna etik.

Ansvarets och ansiktets etik

Emmanuel Lévinas'® anser att ansvarets etik bér vara den *forsta filosofin”, vilket innebér att
detta sitt att téinka bor foregd alla andra former av tinkande (Kemp, 1992). Det ér i relation
med den andre som etiken blir central, enligt Lévinas. Denna etik skildrar framforallt
»ansiktets betydelse for den Andre”. Det #r i blicken av den Andres ansikte som den etiska
fordran frambringas och diarmed ansvaret for den Andre. Lévinas menar, enligt Eriksson

(1997), att etiken 4r bunden till ansvar och inbjudan av den Andre. Han anser att allt tinkande

10 Emmanuel Lévinas var en fenomenologisk filosof som foddes 1906 i Litauen. Han borjade studera filosofi vid
universitetet i Strasbourg, i Frankrike, hér fanns bland annat franske filosofen Henri Bergson och den tyske
filosofen Edmund Husserl. Dessa bada filosofer fascinerade honom till stor grad och framforallt & Husserl den
stora grundléggaren for Lévinas tankegangar. Andra forebilder och inspirationskéllor var bland annat Husserls
larjunge Heidegger, samt Rosenzweig (Kemp, 1992).

-37 -




maste grundas i det etiska tinkandet (Kemp, 1992). Négra centrala begrepp inom Lévinas etik
anvinds for att fordjupa analysen av studiens resultat, dessa &r: Sjdlvets ensamhet, den Andres

ansikte, ansiktets fordran, sprdket och inbjudan.

Sjdlvets ensamhet

Sjalvets utveckling ir, enligt Lévinas, nigot som féregar mojligheten till att kunna ta ansvar

for nagon annan. Enligt Kemp (1992) menar Lévinas, att sjélvet skapas i ensamheten. Detta
innebér att innan jag méter den Andre, finns jag bara sjélv. Det &r genom livet och dess olika
njutningspunkter som sjélvet skapas. I njutningen &r jag absolut sjélv. Vilket innebér en form
av slutenhet och egoism. Livsnjutning &r att njuta av det dagliga livet, allt det dagliga som vi
lever av. Denna form av lycka #r alltsa det ursprungliga, det som maste finnas innan jag
f5rmar mota den Andre. For att det skall bildas en gemensam virld mellan tvd ménniskor,
krivs det att den ena av dem gér avkall pa sin vérld och skénker den till den Andre. Vérlden
dppnar sig da for dem bada. (Kemp, 1992). Detta borde innebéra att det &r vérdarens uppgift
och etiska ansvar att skéinka och 6ppna sin vérld for patienten. Alltsd bemdta pa sé vis, sa att
reumatologmottagningens “virld” kédnns vilkomnande, tillatande och gemensam. Men for att
detta ska ske, méaste ocksa vardaren fa tid for sig sjélv. For att vardaren ska kunna méta och
dppna sig for patienten, krivs det att vérdaren fér tid att i sin ensamhet kunna reflektera och
darmed skapa sin roll som vérdare. Vardaren bor fa tillfélle att slappna av och njuta lite av sin
tillvaro, s att det inte bara #r jikt och stress hela tiden. Att fa skratta och ha roligt emellanat,
&r troligen viktigt. Detta antas hjélpa vardaren att himta kraft och ork till att 5ppna upp sin
virld och ta sitt etiska ansvar for patienten. Patienterna i studien berittar ocksé att de ofta har
en god kontakt till och uppskattar vardare som &r glada och positiva. Vilket tycks leda till att

patienterna dppnar sig och sin vérld léttare gentemot dessa vardare.

En stressig tillvaro, kan med tanke p& ovan, antas vara oférdelaktigt for utvecklingen av
sjdlvet. Nir detta resonemang §verfors till ett virdsammanhang, borde det vara angeldget att
alla som jobbar inom vérden fr tid for den egna njutningen, tid att stanna upp och vara i sig
sjilva. En vérdare som inte far tid att fundera och reflektera dver sitt handlande och
bemétande gentemot patienten riskerar att bemdta denna pa ett ogynnsamt sétt. Denna risk
innebir att vardarens bemdtande kan fortga utan att han/hon &r eller blir medveten om dess
eventuella brister och foljder. I resultatet visade det sig att patienterna upplever att vérdarnas
tillganglighet forsamrats. Véardarnas tillvaro verkar ocksd ha blivit mer pressad och de upplevs

behova hinna med mer arbetsuppgifter pa kortare tid. Besoken hos vardarna erfars dérfor
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ibland som stressade, vilket gor att patienterna kénner otillfredsstillelse efter ett sddant besok.
Vardarens mojlighet att stanna upp for att hinna med sjélvreflektion &r begrénsad. Stress,
verkar av resultatet att doma, skapa vardare som inte r Sppna mot patienterna, vilket gor att
inte heller patienterna vagar eller vill 5ppna sig mot dem. Detta kan medftra att patienterna
forblir slutna och aterhallsamma vad géller att stdlla fragor och berétta om sin livsvérld.
Véardaren riskerar da att missa virdefull information som patienterna har om sig och sitt liv.
Det troliga #r siledes att en stressig och pressad arbetsplats eller arbetssituation skapar
otillfredsstiillda och frustrerade vardare, som inte formér att mota den Andre, alltsa patienten.
Patienterna beskriver att det #r virdefullt att 4 tid for det fruktbara métet, att f3 sitta i lugn
och ro och prata med sina vardare, utan att behova kéinna sig stressade. For att detta ska kunna
vara méjligt, krivs det trygga och ngjda vérdare inom “reumateamet”. Detta bor, for
patientens bista, vara en arbetsplats som utstrélar “lugn och ro”. En stressad vardare antas ha
simre mojligheter att méta och 6ppna sig gentemot patienten. Vilket medfor att ockséd
patienten forblir sluten och kénner sig ovilkommen. Detta ger ett klimat dér patientens
livsvérld riskerar att forblir oupptiickt av vardaren. En livsvérld som bor vara grunden och

utgéngspunkten i allt vdrdande.

Den Andres ansikte

I resultatet framkom vikten av att vardarna verkligen ser patienterna och ar 6ppen for vad

denne siger. Att patienterna fir chansen att prata utan att kénna sig stressade, ger trygghet och
tillfredsstiller ofta deras behov. Men ofta ges ej denna mgjlighet i samband med framforallt
likarbesoken. Istillet maste de i efterhand ringa till sjukskdterskan for att £2 sina frdgor och
funderingar besvarade. Fér att kunna upptécka vad en annan ménniska &r, méste vi, enligt
Lévinas, mota den Andre “ansikte mot ansikte”. Den Andre méter oss som ett ansikte.
Relationen till den Andre etableras genom hans uttryckssitt, ett uttryck som visas av ansiktet.
Relationen mellan patient och vérdare skulle i sa fall uppstd forst dd de méots “ansikte mot
ansikte”. Detta ansikte bestar alltsd av bade uppfattande och uttryckande drag. Nésan och
dronen 4r de organ som stér for det uppfattande. Ogonen och munnen uppfattar ocksa men
deras frimsta uppgift 4r att uttrycka. Det &r genom munnens tal och gonens talande blickar
som den Andre vinder sig till en annan ménniska. (Kemp, 1992). For att den sociala
relationen skall skapas krivs att man inte fokuserar pa den Andres ansikte utifrdn detaljer, sd
som exempelvis 6gonfirg. Det man istéllet ska kénna &r den andres blick. Det specifika med
ansiktet #r just att det inte ska reduceras till ndgot. Ansiktets hud dr den hud vi blottar mest.

D4 vi ser den Andre #r det ansiktets #rliga, virnldsa och uppriktiga sétt som framtréder. For
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att vardaren verkligen ska hinna se vad patientens ansikte ger uttryck at, &r det viktigt att

vardaren stannar upp och forsoker forsta det som patienten uttrycker med sitt tal och sin blick.

Lévinas menar, enligt Kemp, (1992) att det &r forst d& vi moter en annan ménniskas ansikte,
som vi uppticker vad hon/han egentligen &r. Detta kan tolkas som att endast d4 en vardare
mdter patienten “ansikte mot ansikte”, kan hon/han fa en inblick i och kan skapa sig en
forstaelse Gver just denna patientens unika livssituation. Med tanke pé detta, &r det av storsta
virde att vardare inom dagens “reumateam” verkligen fér och framférallt tar sig tid att se och
lyssna pé varje patient. Detta for att kunna ge en tillfredsstéllande vérd. Det kan antas att sa
mycket kontakt som m&jligt mellan patient och vérdare bor ske “ansikte mot ansikte”. Det
personliga och naturligt mellanménskliga motet, dér vardaren far chans att se varje unik
patient, 4r grundliggande. Detta for att vardaren skall ta sitt ansvar och for att en fruktbar

relation ska kunna skapas.

Ansiktets fordran

I resultatet tydliggdrs virdet av att som patient bli sedd och lyssnad pd av sina vérdare. Detta
upplevs d4 som ett stéd och ger patienten kraft och ork att hantera sin situation béttre. Véardare
som besitter denna speciella formaga att se och lyssna, anses ha ett unikt engagemang och
intresse for patientens person. Detta dr vésentliga bestindsdelar for att en relation mellan
patient och vérdare ska fa en djupare och fruktbarare dimension och didrmed ett storre vérde.
Enligt Lévinas, &r den Andres fordran, en fordran som handlar om att vérna och ha ansvar for
den Andre. Detta #r den etiska fordran. Ansvaret uppstar dé vi stir “ansikte mot ansikte” med
den Andre. Lévinas menar, vidare, att di ndgon ser den Andre, skapas ocksé denna nagons
ansvar for den Andre. Detta ansvar kan aldrig avsigas, d& man en gang fatt det. Lévinas
hivdar till och med att man dr ansvarig for den Andres ansvar. (Kemp, 1992; Nemo, 1993).
Det #r alltsa forst ndr en vardare ser en patient “ansikte mot ansikte” som vérdarens ansvar
uppstér. Genom att undvika att se den Andre, kan detta ansvar dock kringgés. Vardare som
verkligen ser patienten, tar ocks4 sitt ansvar for patienten. Patienterna beréttar att
tillgingligheten inte alltid &r god och att mycket kontakt med vardarna sker via telefon. Detta
borde missgynna relationsutvecklingen mellan patient och vérdare och forhindra vardarnas
ansvarstagande. I relationen till patienten kan vérdare aldrig kréva ndgot i gengild frén
patienten. Ansvaret kan vérdaren aldrig bli fii ifran. Det &r en plikt som aldrig blir fullbordad.
Lévinas uttrycker detta som, att ansiktes fordran &r oéndlig (Nemo, 1993). D& en vérdare

moter patientens ansikte, ser hon/han en ménniska som &r i behov av ndgon form av hjélp. En
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vardare som ser detta dr, enligt Lévinas, forpliktigad till att vilja hjélpa. Vérdare som
verkligen ser varje patient. Ser d& ocksa léttare varje patients individuella behov, vilket i sig
okar mojligheterna for att ge patienten stdd till sjalvhjélp. Stédet som leder till sjdlvhjélp kan,
enligt Lévinas filosofi, férklaras med att vérdaren har svarat an pa den Andres fordran, alltsa
patientens fordran. Det framstdr, i foreliggande resultat, att de vardare som patienterna

upplever att de verkligen blir sedda av, dr de vardare som de ocksa har bést kontakt med.

Det framkommer i resultatet, att vissa vérdare inte verkar ta notis om eller bry sig om
patienterna fullt ut. Dessa vérdare verkar ha svarare att mota och se varje patient. Lévinas
menar att vi ibland pa grund av var egen sérbarhet undviker den Andres blick. Detta for att,
som ndmnts tidigare, slippa ta det etiska ansvaret (Kemp, 1992). Ar dessa vardare mojligen
mer sarbara #n andra vardare? Det skulle kunna vara en anledning till deras svérighet att mota
patienterna. Vardarna bor medvetandegoras om denna problematik. De bor ocksé ges
mojlighet till extra stod och vigledning, sa att de forméar méta patientens blick och ta sitt

etiska ansvar.

Spraket
I studiens resultat framkommer brister angéende patienternas mdjligheter att f& prata med

vardarna om allt som &r viktigt for dem. Patienterna menar att mycket gloms bort, eller kiinns
ovésentligt att ta upp pa grund av ett stressat vardklimat. Det framkommer ocksa att en
bristande kommunikation kan uppsté d& en vardare pratar for fort eller anvénder svéra ord.
Bristande kommunikation bidrar till att patientens individuella behov blir svérare att
tillgodose. Lévinas menar att det ursprungliga spraket grundar sig i ett mote “ansikte mot
ansikte”. I motet maste det finnas tid att se och lyssna pa varandra, om detta brister, 4r risken
stor att det etiska virdet i motet gar forlorat (Kemp, 1992). Detta kan tolkas som att det &r
véardarens etiska uppgift att bjuda in patienten till ett samtal, dér det finns tid att se och lyssna
pé vad patienten har att séga. En vardare som inte kommunicerar med patienten. Utan istéllet

pratar om det som han/hon finner viktigt, tar inte pa allvar sitt etiska ansvar, i vardrelationen.

Patienten vénder sig till vardaren med hjélp av sitt tal och sina talande blickar. D4 en vardare
ser och hor detta skapas dennes ansvar for patienten (Kemp, 1992). Detta ansvarstagande
forsvaras troligen ménga gnger av ett “stressigt” och ovilkommet klimat. Samtalet &r, enligt
Lévinas, virdeldst om man inte pratar med varandra. Ett samtal ddr patienten missforstar eller

inte “hénger” med, leder ddrfor till en konversation som helt saknar mening (Kemp, 1992).
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Med tanke pa att det, enligt Lévinas, & genom uttryck och sprak som ett forhéllande
upprittas, si borde det vara av stérsta vikt att kommunikationen mellan patienten och
vérdaren, 4r av det slag, att de forstér varandra. Vardare maste vara lyhorda for patientens
sprak, for att samtalet ska kunna léggas pa ritt niva. Det dr ocksa viktigt att vardaren &r
uppmérksam pa och blir medveten om patientens kunskapsniva, detta for att kunna ge

information som patienten kan forstd och ta till sig.

Patienterna beskriver i resultatet att de dnskar en naturlig och mellanménsklig kontakt med
vardarna. Denna kontakt gynnar, som tidigare nidmnts, det naturliga, dmsesidiga och
vardagliga samtalet mellan patient och vérdare. Men de vill ocks fa till stand det fruktbara
mdtets samtal, vilket dr ett samtal som har en djupare dimension. Det &r ett samtal som syftar
till att det ska uppsta ett utbyte av viktig kunskap mellan patient och vérdare. Spréket anvénds
for att uppritta ett forhallande mellan tv4 ménniskor. Méanniskor kan aldrig bli en gemensam
enhet. Spraket gor dock att de kan samtala, vilket &r grundléiggande i vérdrelationen. Talet kan
vara mer &n bara prat. I det verkliga, innebordsrika samtalet finns meningen, vilket ger en
uppenbarelse av den Andre. Spréket forutsétter att det finns en samtalspartner. Utan den
Andre fallerar meningen med spraket. Tal behdver visserligen inte alltid betyda ndgot. Det
kan ibland endast vara viltaligt och forforande, vilket i sig kan leda till att intrycket av den
Andre forloras. Lévinas menar att det etiska uttrycks i det som ségs och inte i det som sagts.
Det #r det som ségs som har betydelse och som ska uppmérksammas och vi maste darfor
forsdka avskirma oss fran det sagda, alltsa frén vér forstaelse. Genom att ater siga det sagda
kan man kringg4 sin forstaelse och dndé vara kvar i nuet, kvar i verkligheten (Kemp, 1992).
Det &r med tanke p& ovan, angeldget att vardaren inte blir kvar i det sagda, utan &r Sppen for
det som ségs hér och nu. I resultatet framkommer att det & gynnsamt for vérdrelationen da
patienten far tréiffa samma vardare, men hir kan ocksa skonjas en viss risk. Vardare som
kéinner sina patienter vil, kanske sen 1ang tid tillbaka riskerar att missa det nya. Dessa vérdare
kan och vet mycket om bade patienterna och deras sjukdom. Faran &r ddrfor stor att de tror sig
veta patientens problem och behov genom sin tidigare forstéelse. Alltsa genom det redan
sagda, istillet for att lyssna pa det som séigs hér och nu. Detta kan medf6ra att nya
forandringar, kénslor och behov som kanske uppstétt, ddrmed kan missas. Genom att vardaren
medvetandegdr denna risk kan de kontrollera sin forstaelse. Det borde med tanke pa ovan,
vara viktigt att vardaren inte tar ndgot forgivet, utan att de alltid &r noga med att verkligen

lyssna pa det som patienten sidger/uttrycker hér och nu.
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Inbjudan
[ resultatet framkom att patienterna upplever att det kinns vilkomnande dé vardarna kinner

igen dem. Detta kan exempelvis ske genom att patienten tilltalas vid namn. Vikten av att
genom den naturliga mellanménskliga kontakten, bli mottagna och bemétta med vénlighet
framhalls. Véardare som #r mjuka, rara och lugna och som har formagan att skéimta for att létta
upp stimningen, uppskattas av patienterna. Det &r nagot som troligen hjélper dem att Sppna
sig mot vardarna. Detta #r framtrédande drag dven i Lévinas teori, han menar, enligt Kemp
(1992), att det &r det kvinnliga'', feminina och behagliga ansiktet som bjuder in och
vilkomnar. Detta milda mottagande ansikte &r grundliggande for manniskans mojlighet att
oppna sig for den Andre. Den naturliga mellanménskliga relationen &r alltsé négot som
efterstriivas, men kanske 4r den inte alltid bara gynnsam. Om denna naturliga relation sker
omedveten och oreflekterad riskerar vardaren att “trampa i klaveret”. Kanske passar det sig
inte att vardaren #r glad och littsam i alla sammanhang och med alla patienter. Det handlar
hiir om att vardaren bor reflektera Sver och medvetandegora sitt naturliga bemétande, sé att

detta kan anpassas efter individ, tillfille och situation.

Inbjudan sker inte av fordran i sig, utan av kérleken till den Andre. For att patienten verkligen
ska kénna sig inbjuden krévs det alltsa att denna inbjudan sker pa ett naturligt och
ansprakslost sitt. Den Andre &r en egen individ som stor hemmets fridfullhet men den Andre
4r ocksa frihet. Den Andre dr ndgot som inte kan styras eller forutségas, s som det gér att
gora med ting. P& grund av var sarbarhet undviker vi, som tidigare nimnts, ibland den andres
blick, vi undviker att se. Den Andre dr nigot helt nytt, ndgot som inte gér att méta i
forestillningen. Vilket innebér att varje patient &r unik och gér inte att forutségas. Man méste
métas “ansikte mot ansikte”. For att lira kiinna varandra maste nédgon gé till métes och 6ppna
sig for den Andre. Hur vl de 14r kéinna varandra beror pa hur mycket denna néigon dppnar sig
for den Andre (Kemp, 1992). Fér att en god relation ska uppstd mellan patient och vardare
riicker det inte med att bara vardaren ppnar sig gentemot patienten. Patienten méste ocksa
5ppna sig mot vardaren. Det dr dock vardarens uppgift att beméta patienten pd ett sddant sétt,
s4 att patienten vagar eller formér ppna sig. Hér tycks den naturliga mellanménskliga
relationen utgéra en viktig pusselbit. Relationen till sjukgymnasterna och arbetsterapeuterna
verkar av resultatet att doma, vara av en mer dppen och dmsesidig karaktér. Deras uppgift

handlar mycket om att hjélpa patienten att hantera vardagen pé ett enklare sitt. Kanske blir

" Det kvinnliga och feminina innebér inte att det maste vara en kvinna i sig, utan att det &r dessa drag som bor
vara framtridande for att atmosfiren ska bli vilkomnande (Kemp, 1992).
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det lattare for patienten att Sppna sig mot vardaren da samtalet handlar om sddana naturliga
och konkreta foreteelser. Har talar man ofta om vardagliga och vilkénda ting, dérfor borde

spraket dem emellan ocks4 ldttare hitta ritt niva, en nivé dér bada forstar.

Hemmet star for intimitet och mildhet, denna behagliga tillvaro skapas av négon. For att den
Andre ska kénna sig vilkommen, krévs det att det finns ndgon som bjuder in. Om detta
viilkomnande finns, kan en trivsam atmosfir skapas (Kemp, 1992). Om en reumatologenhet
jamfors med hemmets trygga sfér, s& innebdr det att det &r vardarnas uppgift att bjuda in och
vilkomna patienterna. Lévinas menar dock att det inte alltid &r sjélvklart att bjuda in den
Andre, eftersom den lugna sfiren da riskerar att stéras (Kemp, 1992). Som vérdare maste man
vara redo att gora avkall pa och dela med sig av sin trygga och vélkénda tillvaro. Den Andre,
det vill siga, patienten kan ju, enligt Lévinas, inte forutsdgas. Vilket innebér att man som
véardare inte vet vad patienten kommer att begéra. Féljaktligen kan vissa vardare vara mindre
bensigna, jamfort med andra att bjuda in patienten. Detta p& grund av osékerhet infér vad
patienten kommer att begéra. Genom att inte vilkomna och sldppa in patienten, utan hélla
honom/henne pa avstand, skyddar vérdaren sig sjdlv frén obehagliga eller jobbiga
verraskningar. Dessa verraskningar kan exempelvis utgéras av fragor eller arbetsuppgifter
som vardaren inte tycker sig ha tid eller ork med. Vérdare som &r of6rmdgna att bjuda in
patienten, riskerar att skapa ett otillgéngligt klimat som gor att patienten kénner sig

ovilkommen och i vigen.

Hur en relation utvecklas beror alltsé enligt Lévinas pd hur ndgon bjuder in den Andre (Kemp,
1992). I ”reumateamet” #r det vardarens uppdrag att skapa ett fruktbart méte och en god
véardrelation med patienten. Relationens utvecklingspotential finns i vardarens forméga att

mota och 6ppna sig for patienten.

Slutsats av den etiska belysningen
For att relationen mellan patienten och vardaren ska bli gynnsam och ge forutsittningar for

patientens delaktighet, maste det finnas tid for dem att motas “ansikte mot ansikte”. Det dr
viktigt att vardaren verkligen ser vad varje enskild patient uttrycker med sitt ansikte och tar
sitt etiska ansvar i relationen. En slutsats dr d4rfor att patienterna har behov av att méta en
véardare som har formagan att se och lyssna och som med hjélp av sin kvinnlighet,

»femininitet” och humor formér skapa ett Sppet och vilkomnande klimat. En relation som
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bygger pa detta kan skapa en trygg och kunnig patient, en patient som végar delta och vara

aktiv i sin vard och behandling.

DISKUSSION

I diskussionsavsnittet kommer metod och resultat att diskuteras i tva separata delar. I
metodavsnittet kommer valet av metod och hur den anviénts att behandlas. Resultatavsnittet
fokuserar pa resonemang kring valda delar av det som framkommit i foreliggande studie, men

4ven hur detta forhaller sig till relevant litteratur och tidigare forskning.

Metoddiskussion

For att kunna ta del av patienternas upplevelse av vérdrelation och delaktigheten inom
“reumateamet”, krivdes en metod som kunde lotsa mig in i patientens unika livsvérld. Det &r
anledningen till att en fenomenologisk metod med livsvérldsperspektiv ansags lamplig. Aven
om det troligen finns andra metoder, som ocksa hade varit lampliga, exempelvis
fenomenografi. Denna metod har ocks4 ett livsvérldsperspektiv och intervjun &r ett vanligt
redskap (Dahlberg, 1997). Enligt Dahlberg (1997) anvénds fenomenografin for att beskriva
olikheter eller olika uppfattningar av ett fenomen eller av en foreteelse. Syftet med
foreliggande studie dr emellertid inte att just finna olikheter, utan istdllet att kunna beskriva

patienternas upplevelser av det studerade fenomenet.

Tyglad forstaelse

Som sjukskdéterska har jag en tidigare forstéelse for patienter med sjukdomen reumatoid artrit.
Dessutom har bakgrundsfaktan till denna uppsats dkat forstaelsen for dessa patienter och
deras vard. Vidare har ny forstaelse omedvetet utvecklats i samband med genomftrandet av
varje intervju. Detta &r riskfaktorer som noggrant beaktades béade 1 samband med
intervjutillfillena och under analysforfarandet av intervjumaterialet. Genom att reflektera Gver
den egna forstaelsen kunde jag bli medveten om den och dérmed ldttare att hélla den tillbaka.
I samband med intervijuerna kindes det som att forstaelsen var ganska enkel att tygla,
eftersom mitt fokus var sé strikt riktat mot informanten och vad denna uttryckte.
Intervjutillfillena var en omvélvande upplevelse, det kéndes som om jag genom min 6ppenhet
mot informanten kunde distansera mig frn min tidigare forstelse. Informanten och dennes

berittelse fingslande mig pé ett sitt som gjorde att mina tidigare erfarenheter helt enkelt inte
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fick utrymme. Forstaelsen holls ocksé tillbaka genom att aktivt ténka pa att vara nyfiken och
hela tiden be informanten beritta mer. Under intervjutillfillena fanns det stunder dé
forstaelsen var svarare att hélla tillbaka. Detta upptriddde ofta da jag sjdlv inte orkade halla
samma fokus. Genom att vara medveten om detta, kunde fokus aterskapas. D4
intervjumaterialet skrevs ut och listes upptéckte jag att jag vid ndgra tillfillen inte hade fragat
vidare. Detta tyder p4 att min forstaelse inte alltid héllits tillbaka, s& som jag 6nskat.
Forstielsen i samband med analysforfarandet upplevdes svérare att tygla. Rédslan for att borja
tolka, medforde svérigheter nir materialet skulle transformeras till ett mer vardvetenskapligt
sprak. Detta ledde till att transformeringen i borjan var alldeles for néra sjélva citaten.
Handledarens vigledning och stéd var god hjélp i transformeringsarbetet. Vilket minskade
riskerna for tolkning, samtidigt som transformeringen till ett mer vardvetenskapligt sprak

forbittrades.

Informanterna

Tolv patienter tillfrigades om att delta i studien och det var sju av dem som deltog. Hur detta
paverkar resultatet i studien kan bara spekuleras i. Kan det vara si att de patienter som avstod
4r mer missnojda med varden, jimfort med dem som senare deltog. Om s &r fallet, riskerar
resultatet att bli missvisande. Det var olika aldrar och kén pa dem som tackade nej, vilket
visar att det Atminstone inte var samma Kkategori av patienter som avstod. Valet av
informanterna grundade sig i en 6nskan om att fa en s& god spridning som méjligt, detta for
att fa ett variations och inneb&rdsrikt material. Sjukdomen &r vanligare hos kvinnor, jam{ort
med min och vanligare lite hogre upp i dldrarna. Onskan var att motsvarande forhéllande
skulle aterfinnas bland informanterna, vilket det ocksa gor. Mer information, s& som vilka av
informanterna som var gifta, ssmmanboende, ensamboende, hade barn, var pensionerade eller
fortfarande arbetade, 4r dock uppgifter som ej penetrerades nédrmare, eftersom det inte har en

avgorande betydelse f6r denna typ av studie.

Datainsamling och intervjuer

Intervjun har anvints som metod i denna studie. Den 4r anvéndbar d& man vill sétta sig in i en
annan ménniskas livsvirld. Frén bérjan fanns viss tanke pé att anvénda skrivna beréttelser
istillet for intervjuer. Intervjun ansigs dock som ett bttre redskap. Det &r genom intervjun
l4ttare att f3 mer variationer och nyanser. Forfattaren kan dé stddja patienten till att bérja
reflektera och berétta mer om fenomenet. Under intervjuerna héinde det att det kom upp saker

som jag ville veta mer om men det var inte 1dmpligt att avbryta. For att klara av att behalla
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fokus pé informanten, skrevs stddord ned. Detta for att komma ihég att terkomma, vid ett
lampligare tillfille undre intervjun. Dahlberg (1997) menar, att just funderingar runt olika
fragestdllningar, kan goéra att koncentrationen tappas, speciellt om man 4r en ovan intervjuare.

D4 koncentrationen forloras, forloras ocksé Sppenheten.

Informanterna fick sjilva vilja intervjuplats. Fem av dem ville att den skulle ske i deras hem.
De andra tva valde att f& ha den pa ett avskilt kontor, p4 det aktuella lasarettet. I anslutning till
att de 4nd4 skulle dit for ndgon form av behandling. Endast i samband med en av intervjuerna
fanns det en anh&rig hemma. Jag fick kénslan av att informanterna hade sett till att de skulle
f4 vara hemma i lugn och ro i samband med intervjutillfillet. Aven den anhdrige som var
hemma, vistades under intervjun i ett annat rum, for att inte stora. Intervjuerna varierade i tid,
fr&n 30 minuter till 70 minuter. Den kortaste intervjun var fiordigt men det som sades var
innehallsrikt. De lingre intervjuerna var innehéllsrika men dér fanns ocks& mycket prat
emellanat, som saknade betydelse for sammanhanget. Materialet blev i och med detta, i stort

sett lika givande, trots att intervjutiden skilde sig ganska mycket.

I samband med intervjuerna anvéndes en enklare mall (se bilaga 2, intervjuguide) med
frageomraden. Denna mall anvéndes som stdd och var bra att ha tillhands om informanten var
faordig, eller vildigt pratglad och dérfor behdvde mer styrning. Intervjuerna spelades in pa
band och skrev sedan ut av forfattaren sjilv, en till tva dagar efter att intervjun var genomford.
Kvale (1997) menar, att det finns vissa risker med transkriberingen av intervjuerna. Detta kan
minimeras om exempelvis forfattaren sjdlv skriver ut det och att utskriften sker i néra

anslutning till intervjutillféllet.

Analysforfarande

Analysforfarandet blev en utdragen process och det var svért att komma fram till en essentiell
innebordsbeskrivning. Efter ménga ombearbetningar och omlédsningar av materialet visade sig
s& den slutliga innebérdsbeskrivningen. Kanske skulle den kunnat bli mer stringent.
Innebordsbeskrivningen har dock viktiga bestandsdelar, varav ingen kan tas bort, utan att
innebdrden dndrar skepnad. Frén borjan uppfattades det ocksd som att det fanns dnnu fler
innebérdselement. Efter mycket arbete har dessa kunnat foras samman till fem

innebordselement. Handledaren har under analysarbetets gang givit hjélp och varit ett st6d.
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Validitet och reliabilitet

I det 8ppna livsvirldsperspektivet finns implicit ett forhdliningssatt som tillater “saker” att fa
visa sig som de dr, vilket 6kar validitetsmattet'> (Dahlberg, 1997). Genom den noggranna
redovisningen om hur all fakta héimtats och uppkommit 6kas validiteten men ocksa
reliabiliteten'®. I resultatet anvénds citat fran intervjuerna, dessa &r till for att forstdrka och
exemplifiera de olika innebdrdselementen. Citat forstirker dér med resultatets palitlighet, d&
det ger lasaren mojlighet att ta del av exakt hur patienterna uttryckt sig. Syftet visar tydligt
avsikten med denna studie. Vilket gor att var och en har méjlighet att jamfora syftet med det
som framkommit i resultatet och didrmed ta stillning till om det verkligen har varit detta som
undersokts. Handledaren har funnits med som stéd, kritisk granskare och végledare genom

hela arbetets ging, vilket i sig 6kar studiens tillforlitlighet.

Resultatdiskussion

I resultatet framkommer att patienterna uppskattar en kontinuerlig och jémlik relation med
vardare som ser till det individuella. Lugna, vinliga, enkla, omtinksamma och littsamma
vardare som lyssnar och har en tydlig och rak kommunikation vérderas hogt av patienterna.
Detta #r faktorer som &r gynnsamma béde for utvecklingen av vérdrelationen men ockséd for
patientens delaktighet. Resultatet askadliggor &ven brister i relationen mellan patient och vissa

vardare och att patientens delaktighet finns men ocksé saknas.

Véardrelation och delaktighet — i samverkan!

Vardrelationen och delaktigheten inom “reumateamet” samverkar genom att de tycks f6ljas 4t
“hand i hand”, det ena ger det andra. Den goda vérdrelationen erbjuder patienten utrymme
och mojligheter for delaktighet, samtidigt som ett vardklimat med god delaktighet implicit
innebér att en god vardrelation finns. Det &r svart att avgdra vad som kommer forst, men det
antas hir vara vérdrelationen. Anledningen till detta antagande ér att for att en god
vérdrelation ska uppstd mellan patient och vérdare, krévs ett bem&tande frén vérdaren som
implicit ocksé gynnar delaktigheten. Patienterna beskriver att de uppskattar ett bemdotande
fran vardarna som bygger pa att de vilkomnas, blir sedda och lyssnade pa. Detta bemdtande

visar respekt for patienten och skapar viktiga forutséttningar for en god vérdrelation. Vilket i

12 Begreppet validitet 4r ett matt p& hur giltig en vetenskaplig studie verkligen &r, det ska tala om ifall det ar
samma fenomen som undersdks, som frén borjan var tinkt att undersékas (Dahlberg, 1997).

13 Begreppet reliabilitet 4r ett métt pa en vetenskaplig studies tillforlitlighet, sdkerhet av metod, det ska dven visa
att resultatet inte 4r en ren slump (Dahlberg, 1997).
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sig ger forutsittningar for delaktighet. Eriksson (2002) menar, att vardandet i sig innebér att
dela och att vara delaktig.

Bemétandet som patienterna efterstréivar genomsyras av en underforstddd strdvan om att
kénna trygghet. Trygghet kan exempelvis skapas genom att ge patienterna en chans att stélla
fragor men dven genom att vardarna &r noga med att stélla fragor tillbaka. Enligt Dahlberg et.
al., (2003 s. 40-41), 4r otrygghet néra kopplat till hot. Denna kénsla kan uppstd d
vardagsvirlden hotas av en sjukdom. D4 det géller en kronisk sjukdom, kan inte hotet
avligsnas genom att sjukdomen botas. Upplevelsen av hotet far hér istillet férsoka minimeras
pa annat stt. Detta kan exempelvis ske genom att patienten lar sig att kontrollera och hantera
sin situation. Genom den goda vardrelationen kan patienten fa hjélp att ater kéinna trygghet.
Detta kan ske da vardaren har férmégan att hjélpa patienten att hantera och kontrollera sin
sjukdom (Dahlberg et. al., 2003. s 40-41). Foljaktligen borde det vara angeléget att
patienterna genom vardrelationen fér kunskaper som de kan tilligna sig, men ocksé ett
bemotande som leder till delaktighet. Delaktighet antas vara en viktig pusselbit da trygghet
ska aterskapas, eftersom delaktighet medfor béttre hanteringsméssiga forutséttningar.
Vardaren bor vara lyhord i denna process, annars finns risken att patienten ldggs pa ett for
stort ansvar, utan att vara redo for det. Om detta sker blir f6ljden 6kad otrygghet, istéllet for

den trygghet som efterstrévas.

I foreliggande studie framkommer vikten av att patienterna blir tagna p4 allvar. De menar att
det #r viktigt att vrdarna verkligen fragar efter och lyssnar pa deras &sikter. Patienterna
beskriver bade tillfillen nér detta sker, men ocks3 tillfillen nédr denna respekt inte visas av
vardarna. Detta kan d4 foda kinslor av besvikelse och frustration. Aven Dahlberg (2002) och
Haugli et. al., (2004) menar, att ett negligerande av patienten kan ge kénslor i egenskap av
maktloshet och otrygghet. Om vérdaren inte ser och lyssnar pé patienten kan inte heller
dennes problem och eventuella lidande uppmérksammas. D4 detta sker, visas patienten ingen
respekt och frintas ddrmed ritten att aktivt delta i den egna hélsoprocessen. Vilket i sig ger
upplevelsen av oforstéelse och hjélpldshet (Dahlberg, 2002). Vérdare som ser patienterna som
de unika individer de #r, skapar istéllet forutséttningar for patienternas delaktighet (Dahlberg
et. al., 2003).

For personer med en kronisk sjukdom, blir foljden enligt Toombs (1988), att kroppen upplevs

opalitlig och tillgdngen till omvérlden blir p4 grund av symtomen forédndrad. Det &r, enligt
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Toombs (1988), angeléiget att vardaren inte bara tar hinsyn till yttringarna som sjukdomen
ger. Vardarna bor dven lyssna pa patientens upplevelse av de férandringar som sker mellan
kroppen, sig sjdlv och omviérlden. Detta kan da hjélpa patienten att bevara sjélvkontroll och
sjalvfortroende. Det ovan ndmnda, 4r ocksa ndgot som hjélper vérdarna att féresla en for
patienten passande behandling (Arthur, 1994; Bendtsen, 1994; Hafstrém, 2004; Nordenskidld,
1996). Att dra alla 6ver en kam”, antas vara ett relativt vanligt forhallningssétt i vérden,
vilket innebér att patienter med samma sjukdomar férmodas bete sig pa samma sétt. For
vardpersonal kan det kéinnas tryggt nér patienternas beteende faller inom den forutfattade
ramen. Vardarna formodas da tro sig veta vilken hjélp patienten behdver. Det kan antas att
detta finns djupt rotat hos manga vardare, men #ven hos individer i st6rsta allménhet. Ganska
ofta hors roster i allménna sociala ssmmanhang som har f6érutfattade meningar om personer
med olika sjukdomar. Patienterna i foreliggande studie beréttar att det dr vardefullt att f4
tillfillet att friga och beritta om sin sjukdom och hur den pé olika sétt paverkar deras dagliga
liv. Genom att de ges denna mdjlighet, 6ppnas ocksé deras vérld och blir synlig fér vardarna.
Vardare som inte klarar av att lyssna och sétta sig in i denna vérld, formodas riskera att missa
det som patienterna verkligen siger. Hjdlpen och stddet som ges, kan d& komma att baseras pa
vérdarnas forutfattade mening och inte utifrén patienternas individuella 6nskningar och

behov.

Forutsdttningar och hinder for vardrelation och delaktighet

Patienterna i foreliggande studie berittar om bade forutséttningar och hinder for delaktighet
och for skapandet av den goda vardrelationen. D& dessa forutséttningar inte uppfylls, innebér
det ett hinder for bade relation och delaktighet. I resultatdelen presenterades fem
inneboérdselement, som innefattar savil forutsdttningar som hinder for bade véardrelation och
delaktighet. Att olika egenskaper hos vardarna har betydelse for vardrelationen och att dessa
kan paverka denna relation pa olika sétt finns beskrivet &ven tidigare. Exempelvis sé tar
Grelsson (2001) upp béde forutsdttande och hindrande aspekter pé detta i sin sjélvbiografiska
bok Med blicken riktad framdt. Betydelsefulla faktorer som ger tillit och fortroende i
vérdrelationen, dr enligt Grelsson, att bli trodd, bli accepterad och att {2 ett vérdigt
bemétande. Det dr ocksa virdefullt att métet dr lugnt och avspént, s8 att patienten kénner att
det finns tillrdckligt med tid for att prata. Det basala &r att bli bem6tt med respekt och hon

menar ocksé att det forsta motet &r avgorande for hur god relationen skall bli.
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Resultatet visar att patienterna har en énskan om att vérdarna ska bemota dem som jémlika,
som kompisar eller vinner. Inom begreppet patient empowerment sker en forflyttning av
synen pa patienten och denne blir hir en jamlik deltagare av sjukvardsteamet. Inom ramen for
detta begrepp tar man pa allvar tillvara patientens unika kunskap om den egna kroppen
(Bjorvell, 1999). Dahlberg et. al., (2003 s. 46-49) anser dock, att det finns en risk att den
professionella vardrelationen forvéxlas med en vanlig vénskapsrelation. I en vanlig
vénskapsrelation sker ett naturligt och oreflekterat vardande. Den professionella
vardrelationen kriver didremot 6ppenhet och reflektion. I vénskapsrelationen finns jémlikhet
och en 6msesidighet, ndgot som saknas i den professionella relationen. Dahlberg et. al., (2003
s. 46-49) hanvisar till Malmsten, som menar, att en forvéxling mellan dessa béda relationer,
romantisera och forskonar vardrelationen alldeles f6r mycket. Vinskaps-/kompisrelationen &r
dock négot som patienterna i foreliggande studie onskar och efterstrivar. Kanske behdvs en
justering av synen pé den professionella relationen. En justering dér den vanliga
vénskapsrelationen ocksé fir utrymme och tillatelse att finnas. Med vénskapsrelationen menas
hér, en relation som handlar om att vardaren pé ett naturligt sétt fsrmér méta patienten i
dennes livsvérld. Har blir motet jimlikt och bada talar samma sprak. Detta ger d4 ett klimat
som bjuder in och vilkomnar. Patienterna dnskar alltsa ett bemotande, som ger en vénskapslik
relation till vardarna, men de 6nskar ocksa ett bemédtande som beskrivs som det fruktbara
motet. Det fruktbara motet antas mer likna det sétt p vilket vardaren méter patienten i den
professionella vardrelationen. Foljaktligen skulle véinskapsrelationen kunna ses som ett viktigt
komplement till den professionella vérdrelationen. Detta di den kan hjélpa till att skapa ett
klimat som medverkar till en trygg patient. Det kan formodas att en trygg patient, ldttare
Sppnar sig och slipper in vérdaren i sin livsvirld, jaimfort med en otrygg patient. Patienterna
beréttar i intervjuerna att de ibland kénner sig ovilkomna och ivéigen. Enligt Eriksson (1994 s.
44-46), har alla ménniskor behovet av att kénna sig vilkomna. Kénslan av att vara
ovilkommen foder ett lidande som fértar hoppet och livslusten. Att bli vélkomnad, ger istéllet
kénslan av personlig respekt och bekrftelse. Att kalla patienten vid namn, ge en vénlig blick
eller ett leende 4r enkla sma saker for vardaren att gora. Patienterna i studien beréttar att just
dessa smé ting ger kinslan av att vara vilkommen och inbjuden. Det handlar hér om att

vardaren verkligen ser patientens ansikte och tydligt visar att “jag ser dig”.

I freliggande studie framkommer, att ett stort hinder for bade vérdrelationen och
delaktigheten #r tidsaspekten, men ocksé bristande kommunikation. Patienterna upplever

framforallt att vissa av ldkarna ofta r allt for stressade och tidspressade for att relationen dem
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emellan ska bli god. Aven delaktigheten fallerar ménga ganger pa grund av detta. Det stora
hindret for delaktighet verkar vara patientens upplevelse av okunskap. Detta blir speciellt
framtridande nar det giller den mer medicinskt inriktade varden. Det finns flera orsaker till
hinder i att skapa en vardrelation. Tidsméssigt pressad arbetssituation utgor ett sidant hinder
(Dahlberg et. al., 2003; Album, 1997). Osdkerhet och rédslan 6ver att bli f6r involverad, kan
ocks4 hindra vardaren att bjuda in patienten till en gynnsam vardrelation (Dahlberg et. al.,
2003). Haugli et. al., (2002) menar, att patienter med reumatoid artrit ofta &r mycket kénsliga
for stressade vardare och stressfulla relationer. Vilket ger negativa effekter, sdsom 6kad
smirta och stelhet i lederna. Patienterna i foreliggande studie berittar ocksé om att just deras
smirta gor dem kénsliga och ddrmed har ett 6kat behov av att motas med omtinksamhet och

littsamhet.

Bristande kommunikation kan fororsakas av olika anledningar. En av dem ér, enligt Toombs
(1997), orsakad av att vardare och patient inte m&ts och pratar p samma nivé. De pratar helt
enkelt om olika saker. Det antas dérfor vara centralt att vardaren dr lyhord for patientens
behov och formaga, sé att samtalet blir tydligt och givande. Patienterna i féreliggande studie
berittar att informationstillfillena ibland priglas av stress och svarigheter att férstd det som
vérdaren siger, vilket foder osikerhet och frustration. Haugli et. al., (2002) hénvisar till en
studie gjord av Album, det visas dér att patientens oro och &ven smirta reducerades nér
lkaren stottade patienten och visade empati. Beméotandet gav dven symtomforbéttring.
Samma positiva effekter aterfanns dessutom da patienten uppmuntrades till att stélla mer
fragor. Detta hjilpte dem att ta emot information och hantera sin situation béttre. Fr att en
patient ska kunna bli delaktig i sin vard och behandling, krévs det att han/hon har tillrackligt
med kunskap om sjukdomen. Det dr ocksé viktigt att patienten far hjélp att forsté vad som &r
rimligt och moijligt att géra. Hér har vardaren en betydelsefull uppgift, enligt Bjorvell (1999)
och Ottosson (2001). Genom kunskap kan patienten tydligare se vad som &dr meningsfullt. Det
4r det meningsfulla som driver manniskan till att vilja genomf6ra ndgot, s& som exempelvis

en behandling (Antonovsky, 1991; Friberg, 1999).

Dagens reumatikervard antas av resultatet att déma, ménga ganger vara tidsméssigt pressad.
Patienternas berittelser vittnar dock om att vissa vardare erfars ha mer tid for dem &n andra.
Vad kan da detta bero p4? Kan det handla om prioritering? Ar det s att en del vardare

prioriterar annat #n just patientkontakten? Kanske kan det vara s att en vérdare inte formar

engagera sig i alla sina patienter. Detta skulle d4 kunna innebéra att samma vardare formér ge
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mycket till nigra patienter och foljaktligen mindre till ndgra andra. Det kan ocksé ténkas att
en del vardare har en storre fallenhet for att skapa en god relation till sina patienter. Vissa
vardare kanske ocksa har ett mer genuint intresse och engagemang for den unika individen.
Det borde vara viktigt att varje vardare reflekterar Gver sitt sétt att beméta patienterna. Detta
for att medvetandegora sin héllning och vid behov frséka dndra sitt forhallningssétt gentemot

patienten.

Patienterna i aktuell studie beréttar om hur virdefullt det &r att {2 trdffa vardare som har
formagan att tinda "hoppets lampa”. Det kan handla om att prata om framtiden och att fa
kénna att ndgon bryr sig. De menar att detta bemétande gor att de blir medvetna om sitt vérde
som individer, samt att det finns nigot att gora &t situationen. Insikten och stodet som detta
ger, gor att patientens formaga att delta aktivt i sin vard och behandling 6kar. Enligt Eriksson
(1986 s. 77), inges patienten hopp, genom att vérdaren visar att han/hon tror pé en foréndring.
Denna tro leder till en framtidsvision fér patienten. Eriksson (1986 s 77) menar vidare, att
véardare som #r engagerade och bryr sig om patienten och dennes énskningar kan vécka det
hopp som patienten gett upp. Framtidsperspektivet har, enligt Eriksson (1986 s. 84), betydelse
for att se en mening i livet. For att vardaren ska kunna hjélpa patienten till att se hoppfullare
pa sin framtid, beh6ver patienten kunskap om hur framtiden skulle kunna bli. Dessa
forestdllningar foder 6nskningar, genom dnskningarna skapas drivkraften till handling.
Foljaktligen kan det tros vara angeléget att vardaren lyssnar och intresserar sig for patientens
onskan och vilja, vilket antas skapa gynnsammare forutsittningar for dennes
delaktighetsprocess. Enligt Eriksson (1986 s. 186), &r inte dnskningarna alltid medvetna.
Genom att vardaren lyssnar och stéller fragor kan de synliggoras och vidare bli till en vilja.
D4 6nskningarna blir medvetandegjorda kan mélet och végen dit skonjas och dérmed kan
dven eventuella hinder for att nd mélet ses. Patienterna i aktuell studie berttar att det &r
viktigt att vardarna #r #rliga. Haugli et. al., (2002) menar att hoppet léttare upprétthalls da
patienten ges uppriktig information om sitt tillstdnd. Enligt forfattarna var detta viktigt i

uppbyggandet av en tillitsfull relation mellan patient och vardare.

Patienterna vill att vardarna ska vara naturliga, men ocksa dppna for patienternas &sikter och
behov. Hur fungerar dé detta rent praktiskt? Aven om det &r efterstrivansvért med en sddan
oppen hallning i varden &r det formodligen om&jligt att uppnd i varje situation i
vardsammanhanget. Alla vardare kan troligen inte sténdigt vara naturligt 6ppna och

mottagliga. Exempelvis borde daliga arbetsforhéllanden, s& som en stressig tillvaro, géra att
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en vardare som egentligen dr mycket 6ppen, blir aterhéllsam och avstar frén att bjuda in
patienten. Givetvis bor en vardare aldrig visa om han/hon #r pa déligt humér. En vérdare bor
med hjilp av sin professionalitet, &nd4 klara av att upprétthlla ett bra bemdtande gentemot
patienten. Detta bemétande blir d& inte det for stunden naturliga. For att vardaren ska kunna
vara oppen och mottaglig, utan att gra sig till, krévs det att vardaren har detta
forhallningssétt naturligt och att inget kan rubba pé det. Denna strivan tycks vara en utopi. Da
det skulle innebéra att all personal som anstélls inom sjukvéarden ska ha detta naturligt

obevekliga och 6ppna forhéllningssétt.

Resultatet askadliggor att patienterna vérdesétter vérdarnas tillgénglighet. Dock visar det sig
att vissa vardare #r svara att fa tag i. Nir patienterna vl far kontakt med dem 4r de ocksa ofta
stressade och oformdgna att se och lyssna pa det som patienten har att séga. Aven Haugli et.
al., (2002), visar i en studie, att nér ldkaren &r stressad eller ointresserad under likarbesoket,
erfar patienterna det som mycket enerverande. Att veta att likaren finns disponibel om behov
uppstér 4r ndgot som patienterna uppskattar. Det upplevs mycket frustrerande att exempelvis
behova vinta pa en tid. Att inte f4 tag i en vérdare nér hjélp behdvs, foder stress. Vilket kan,
som tidigare namnts, ge negativ effekt pé sjukdomen och dess symtom (Haugli et. al., 2002).
Med tanke pé detta, borde 6kad tillgénglighet vara en oemotséglig fordring. Det troliga &r att
det inte innebdr mer tid och arbete for vardarna. Det borde istillet generera lugna och trygga
patienter. Patienter som vet att vardarna gér att fa tag i och lyssnar p& dem, d& de &r i behov av

hjalp.

Etisk belysning av resultatet

Lévinas etik, anvinds i detta arbete, som en hjélp for att fa en férdjupad forstdelse for det
empiriska resultatet. Valet av denna etiska teori beror pa att det i resultatet blev mycket
pétagligt, att patienterna virdesétter vérdare som ser och lyssnar p& dem. Lévinas etik blev hér
ett lampligt teoretiskt redskap for att nd en djupare forstéelse for denna aspekt av relationen
mellan patienten och vardaren. Lévinas etik var for mig bade svér att forstd och svér att ldsa
och det kriivdes mycket arbete och upprepade genomlésningar av det material som anvénds.
Foér den som #r vl insatt i Lévinas etiska teori, hade det troligen gatt att fordjupa

resonemanget ytterligare.

Patienterna beskriver hur virdefullt det #r att fA mojlighet att delge véardarna lite mer om

sjukdomens péaverkan pa livet och vardagsvérlden. Véardare som intresserar sig for och stéller
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fragor om deras individuella upplevelser uppskattas. Patienterna menar vidare att vardarens
bemétande 4r avgdrande fr hur mycket de vagar och vill beritta. Lévinas etik handlar i hog
grad om hur ménniskor bor Sppna sig mot varandra. Han framhéller vérdet av att den Andre
ska kénna sig vilkommen och inbjuden. Genom detta kan deras vérldar synliggoras och fa
chans att visa sig, de far tilltréde till varandras vérldar. Hér tycks finnas starka likheter med
vardvetenskapens syn pa livsvirlden. For att f2 tilltréde till patientens livsvérld &r det viktigt
att vardaren mdoter patienten s att denna vagar och vill 5ppna och beritta om den (Dahlberg
et. al., 2003 s. 24-28). Dahlberg et. al., (2003 s. 24-28) menar, att ett intrdde till patientens
livsvirld kan mynna ut i viktig information om patientens perspektiv p& vad som skénker
vilbefinnande. De menar vidare, att genom att ha livsvérldsperspektivet som ansats, kan man
undkomma att den medicinska kunskapen stills mot vardvetenskapen. Livsvérldsperspektivet
gor istillet att ett problem ses och forstas utifrén patientens perspektiv. Focus blir ddrmed pa

hur problemet erfars av patienten och hur detta kan komma att paverka dennes livssituation.

Avslutningsvis

Patienterna efterstrivar foljaktligen ett bemétande fran vérdarna som pavisligen bade finns,
men som ibland ocksa saknas. Detta beméotande kan kanske tyckas ta mycket kraft och energi
fran vardarna. Det antas emellertid inte vara ett ouppnaeligt ideal, d& det uppenbarligen finns
manga vardare som klarar av att beméta utefter patienternas férvéntningar. Speciellt tydligt
blir detta i motet med arbetsterapeuterna och sjukgymnasterna. Varfor erfars dé dessa
kontakter s& bra? Kontakten med dessa vardare upplevs vara mer dmsesidig. I detta mote
utfors mer praktiska atgirder och delaktigheten blir kanske dérfor ett naturligare inslag.
Dessutom bestér ofta varden av en form av fysisk berdring, vilket formodas kunna gora att
patienten kéinner sig mer avslappnad och trygg. Kommunikationen med arbetsterapeut och
sjukgymnast bygger pé, som tidigare niamnts, mer vardagliga och vilkédnda ting for patienten.
Vilket formodligen underlittar samtalet och minskar risken f6r missforsténd eller rédsla for
att ha fattat fel. Framtridande egenskaper hos de sjukskoterskorna som patienterna erfar sig
ha en god relation till, &r framforallt att de pa ett naturligt sitt fér patienterna att kénna sig
sedda och vilkomna. Sjukskoterskorna som &r engagerade, uppmuntrande, st6ttande och
vénliga uppskattas av patienterna. De likare som patienterna upplever sig ha bést kontakt med
och fortroende for, &r likare som visar omtinksamhet. Viktigt hér dr ocksa att de &r drliga och
verkligen lyssnar, frégar och bryr sig om patienternas hela livssituation. Ett bemdotande som
uppfyller dessa dnskningar, kréver saledes en hel del av vdrdarna. Men da vérdarna lyckas

svara an pa dessa forutsittningar antas grunden for en god vardrelation vara lagd. En god
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vérdrelation tros ge trygga patienter, som formar vara delaktiga i sin vérd och behandling.
Detta &r ocksa nigot som i sig ger premisser for vélbefinnande och béttre hélsa. Om ovan
ndmnda fSrutsittningar inte uppfylls, riskerar patienterna att utséttas for vardlidande. Vilket,
enligt resultatet att doma, kan komma till uttryck i form av att patienterna blir frustrerade,
kénner sig krénkta, otillfredsstdllda och i véigen. Det formodas att de vardare som skt sig till
detta yrke, gjort det for att de vill hjélpa patienterna pé bésta sitt. Ménga vérdare uppfyller,
som sagt dessa krav, men av resultatet att doma géller detta tyvérr inte alla. Borde dd inte
envar i storre utstrickning reflektera ver sitt sitt att beméta patienterna och dérmed forsoka

gOra sitt yttersta for att nd detta fina méal.

Omradet som denna studie berdr, #r betydelsefullt att studera, da det forhoppningsvis kan
hjilpa till att forbittra “reumateamet”. En utveckling &r onskvérd for att kunna ge patienterna
s& bra forutsittningar som mojligt for att en god vérdrelation ska kunna uppsta, samt for att
oka moijligheten till deras delaktighet. Teamarbete med samma grundtanke, som
“reumateamen’”, anvinds dven inom andra vardomréden och dérfor bor denna studie kunna
komma till nytta i olika vardkontexter. Det skulle i framtiden vara intressant att gra samma
unders6kning av en annan patientgrupp, for att utveckla kunskapen om vérdteamets

mojligheter i att skapa vardrelation och delaktighet for patienten.
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Bilaga 1

Hej!

Jag heter Ulrika Berglund och &r student i magisterprogrammet
inom vardvetenskap vid Vaxjé universitet. Jag séker mer
kunskap om hur patienter med sjukdomen reumatoid
artrlt/ledgangsreumatlsm upplever reumatikerteamet. Med
detta menar jag de vardgivare som du tréffar och har kontakt
med genom reumatologmottagningen. Exempel pa dessa
vardgivare &r ldkare, sjukskoterska, arbetsterapeut och
sjukgymnast.

Skulle du kunna ténka dig att hjdlpa mig med att 6ka denna
kunskap? Det skulle vara av stort varde for att foérbattra
teamarbetet bdde nu och i framtiden. Jag ser fram emot att fa
intervjua dig och hoppas att det ska bli en givande
samtalsstund for oss bada. Intervjun kommer att ta ca. 1tim,
Plats bestammer du. Intervjun kommer att spelas in pa band
och sedan skrivas ut ordagrant, detta for att underlatta
intervjutillfallet, samt senare analys av materialet.

Allt material kommer att hanteras sa att din identitet inte réjs.
Din framtida vard kommer inte att paverkas av ett eventuellt
deltagande.

Jag kommer att ringa upp dig under vecka for att héra om
du vill/inte vill delta. Om du vill delta sa bestammer vi tid och
plats i samband med detta samtal. Det gar ocksa bra att rmga
mig och meddela svaret eller om du har ndgra fragor angdende
intervjun. Telefonnumret dr 0470-40489.

Vénliga hélsningar fran Ulrika Berglund.



Bilaga 1

Svarskort

[ ] 3Ja, jag vill gérna delta i studien.

[ 1 Nej, jag vill inte delta i studien.

For dig som svarat ja.
Jag &r tacksam om du fyller i namn, telefonnummer, ort och
datum har nedan

Namnunderskrift:

Telefonnummer:

Datum och ort:

Tack fér din medverkan.
Véanliga hélsningar fran Ulrika Berglund.



Intervjuguide

Beskriv ditt senaste besdk hos nagon inom “reumateamet”.
e Var det som vanligt?

Vad var bra/daligt?

Saknade du négot?

Hur skulle du velat ha det?

Hur kéndes det?

Finns det tillfillen d& du ként att du verkligen fétt god kontakt med négon 1 teamet?
e Hur?
e Exempel?
e Vad var bra?

Finns tillfillen d& kontakten inte varit bra?

e Hur?

e Exempel?

e Vad var inte bra?

e Vad saknade du?
Delaktighet.

e Hur delaktig &r du i din vard och behandling?

e Ser dundgot som hindrar din delaktighet?

e Hur dr du delaktig?

e Kan du ge exempel pa nér du &r delaktig?

e Finns exempel pé nér du inte var delaktig?
Avslut.

e Ar det nagot mer du skulle vilja berdtta?
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