Handens funktion
en central roll

Gunnel Sandqyvist satter bade i
forskningen och det vardagliga
arbetet den praktiska nyttan for
individen med sklerodermi framst.

Gunnel Sandqvist ir legitimerad ar-
betsterapeut och har arbetat pa Reu-
matologiska kliniken i Lund sedan
1978. I slutet av 1980-talet byggdes
sklerodermiverksamheten upp i Lund
och Gunnel bérjade arbeta i sklero-
dermiteamet 1990.

En lomsk sjukdom

Sklerodermi dr en bindvivsjukdom,
som karakteriseras av indrat immun-
forsvar och av férsimrad mikrocirkula-
tion samt 6kad bindvivsproduktion

1 hud och inre organ. Det finns tvi
former av sklerodermi. Vid begrinsad
sklerodermi har man ett hudenga-
gemang pa extremiteter och ansikte,
medan man vid den diffusa formen
dven har en fortjockad hud pi balen
och ofta en tidigare péverkan pa de inre
organen. Sjukdomen ir vanligare hos
kvinnor dn hos min, men sjukdomen
dr en till antalet drabbade personer
ganska liten sjukdom inom den reuma-
tologiska sfiren, man riknar med att
det insjuknar fyra personer per miljon
invanare och ér. Sjukdomen dr komplex
med mangskiftande symtom och med
varierande svirighetsgrad vilket gor att
det dr litt att fokusera pa medicinsk
utredning och behandling.

Gunnel bérjade fundera pé hur
sjukdomen paverkar de dagliga
aktiviteterna och handfunktionen och
hur den arbetsterapeutiska behand-
lingen ska utformas, vad som ér
viktigt f6r patienten. Eftersom Lund
har haft riksspecialitet f6r skleroder-

Gunnel Sandqvist séker den praktiska nyttan
av forskningen.

miverksamheten sedan 1995, har det
funnits en unik mojlighet att fi en
stor samlad erfarenhet och kunskap
kring dessa patienter.

Handen &r central

Sklero dermi betyder hard hud, och
hard stram hud tillsammans med
Raynaud’s fenomen ir tvd kardi-
nalsymtom. Raynaud’s fenomen
beror pi en kirlskada och en kraftig
sammandragning av kirlen vilket
innebir att fingrar och tar blir vit- el-
ler blaaktiga vid kyla, men ocksi i
samband med olika stressituationer.
Béda dessa symtom paverkar pa
olika sitt handens funktion, och upp
emot 90 % av patienterna upplever
att handens funktion har férindrats

Forsta gangen forskningsbilagans lasa-
re motte Gunnel Sandqvist var ar 2000
da hon vari bérjan av sitt forskningsar-
bete. Da betonade hon vikten av att se
till hela méanniskan. Vardpersonal far
inte glomma att personer med sklero-
dermi har en hel kropp som bestar av
fler delar &n hdanderna att tanka pa. Det
gdller att orka.

pa grund av smirta, nedsatt rorlighet
och svullnad/stramhet.

Handens funktion har en central
roll f6r utférandet av ménga dagliga
aktiviteter och dr dirfor en viktig
del i den arbetsterapeutiska behand-
lingen. Patienter med sklerodermi
kan ocksi ha led- och muskelsmirta
och muskelsvaghet, och beroende
pa vilka organ som dr paverkade
kan man fi en 6kad andfiddhet,
svirighet med att svilja mat och
mag/tarmrubbningar. Minga av
symtomen ir inte alltid si tydliga for
omgivningen och patienterna kan
uppleva att de har ett dolt handikapp
som pa olika sitt paverkar daglig ak-
tivitet och delaktighet men som inte
dr sa Litt att forklara eller fi forstielse
for.

Forutsittningen for en lyckosam
rehabilitering 4r att man forstar och tar
hinsyn till sambanden mellan symtom,
funktion, aktivitetsbegrinsning och
begrinsning i delaktighet. Milet f6r
varje rehabilitering bor vara att utveckla
kompetens och sjilvkinsla. Inom
arbetsterapin innebir begreppet att vara
kompetent att individen kan utf6ra de
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Arbetsterapi

aktiviteter som han eller hon 6nskar pé
ett tillfredsstillande sitt.

Sa utkristalliserades de tre delar
som utgor avhandlingsarbetet: Hand-
funktion och bedémning, aktivitets-
térméga och vilbefinnande.

Anvandarvanligt instrument
Gunnel har utvecklat Hand Mobility
in Scleroderma (HAMIS) som ir ett
snabbt och enkelt test bestiende av
nio évningar f6r finger- och hand-
led. Ovningarna paminner om olika
grepp och rorelser som anvinds i
samband med dagliga aktiviteter. De
tvd forsta studierna syftade till att
underséka om HAMIS ir tillforlitligt
f6r att bedoma rérligheten i handen.
En sjukgymnast och en arbets-

terapeut bedomde rérligheten med
HAMIS pi 30 personer, tva dagar
efter varandra. Testresultaten skilde
sig inte frin den ena dagen till den
andra och inte heller mellan de tvd
bedémarna. Dirav kan man faststilla
att HAMIS fungerar som en troviir-
dig mitmetod av rorlighet.

Da aterstod frigan om det fanns
ndgon samstimmighet med andra
mitmetoder som anvints under
lingre tid och om det fanns en rela-
tion till hudens tjocklek. I denna
undersokning deltog 45 personer,
hudtjockleken bedémdes av en likare
enligt modifierad Rodnan teknik
och rérligheten bedémdes med
HAMIS, goniometer samt linjalmitt
handstatus. Resultaten visade att det

Ett trdd som kommer att bara frukt sd som Gunnel Sandqvists forskning gjort,
skankte arbetskamraterna som minne av disputationen.
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fanns ett statistiskt samband mellan
HAMIS och handstatus och mellan
HAMIS och hudens tjocklek. Alltsd
ir HAMIS limpligt att anvinda for
att bedoma handens rorlighet hos
personer med sklerodermi.

Hjdlpmedel - Ja tack

Syftet med den tredje studien var att
beskriva handfunktion, sjilvrapporte-
rade symtom och f6rméga att utfora
dagliga sysslor hos kvinnor med be-
grinsad respektive diffus sklerodermi.
Ett annat syfte var att undersoka om
det fanns skillnad pé upplevda ADL-
problem, aktiviteter i det dagliga livet,
utan respektive med tekniska hjilpme-
del eller anpassat arbetssitt.

Resultatet visade att framfor allt
fingrarnas boj- och strickférméga var
forsimrad, handkraften var hilften av
friska kvinnors kraft och Raynaud’s
fenomen var det dominerande sub-
jektiva symtomet.

Kvinnorna hade mest problem
med att utfora aktiviteter som var
beroende av funktion i arm och hand.
Kvinnor med diffus sklerodermi hade
simre rorlighet i fingrarna én de med
begriinsad form. Det fanns ocksi en
tendens att kvinnor med diffus form
upplevde fler problem med dagliga ak-
tiviteter in de med begrinsad form.

Upplevd stelhet och Raynaud’s
fenomen samt minskad kraft och
finmotorik var riskfaktorer for ADL-
problem. Problemen blev firre med
tekniska hjilpmedel och alternativa
arbetsmetoder.

Fritiden dr kryddan i livet
Tillfredsstillelsen med livet ir si
mycket mer én fysisk hilsa. Dirfor
fortsatte Gunnel att undersoka vilken
paverkan sklerodermi har pa férmagan
till aktivitet. Syftet var att undersoka
utférandet av aktiviteter och tillfreds-
stillelsen med utférandet samt vilbe-
finnandet hos kvinnor i arbetsfor alder
med begrinsad sklerodermi.

Majoriteten av de problem som
kvinnorna med sklerodermi beskrev
rorde arbete och hushillsarbete. Mest
tillfreds var de med utférandet inom
personlig vird och mest missnojda
med fritidsaktiviteter.

Att 26 av totalt 36 kvinnor hade
givit upp en eller flera aktiviteter som
t6ljd av sin sjukdom och att méinga av



dessa aktiviteter var inom fritidsom-
ridet siger ganska mycket om sjuk-
domens inverkan p4 livet. And3 var
kvinnorna i huvudsak tillfreds med
livet som helhet, men de skattade
aspekten fysisk hilsa som lagst.
Aktivitetsproblem och till-

ningsférmaga av fingrarna, tummens

Sppningsgrepp och nedatbsjning

av handleden. Strickningstérméga,

upplevd smirta och stelhet forbitt-

rades mer 4n den hand som enbart

behandlats med rérelsetrining.
Tyviirr stannade inte

fredsstillelse med fritidsakti- effekterna kvar,
viteter hade starkast samband B, Hng, efter en

med generellt viilbefinnande. _":':Z/i'l Mg minad var de
Symtom som inverkade '”""ml";:';:;',:ﬁ;";u: borta. Anda
negativt pa vilbefinnandet kan paraffin-
var trotthet, andfiddhet bad gora en god

och smiirta.

Vid en jimfo6relse
mellan en grupp friska
kvinnor och en grupp
kvinnor med sklero-
dermi var de senare
mer missndjda med
utférandet av aktiviteter och
upplevde en ligre grad av vilbefin-
nande in de friska kvinnorna.

Glddje paverkar sjukdomen
Kanske dr den viktigaste kunskapen
den som kommer fram genom vad
patienterna berittar sjilva om vilka
svarigheter och hur stora problem de
har. Den kan ge en god bild av deras
formaga att tackla sin situation. Att
de saknar kraft och tid och dirfor
prioriterar bort fritiden.

Hir finns en stor uppgift for teamet
att vara lyhorda for hur patienten har
det just for tillfillet och att stotta dem i
sokandet efter en balans i vardagen. Ett
team ska vara kinsligt for forindringar.

Det ir bra med arbete, och att det
ir viktigt beskriver méinga, men det
miste finnas tid till ndgot annat som
ocksa dr viktigt. Nagot som ir lust-
betonat och inger noje, det paverkar
hela personen och dven sjukdomen.

En med paraffin — en utan

En behandlingsstudie dir samti-

digt HAMIS forméga att uppticka
térindringar i samband med behand-
lingen undersoktes. 17 personer be-
handlade en hand med rérelsetrining
och paraffinbad, medan den andra
handen fick trina rérelse, men avsta
fran paraffinbad under en ménad.

I ett linat paraffinbad genomférde
personerna behandlingen dagligen
hemma. Den hand som fatt utsta
bade rorelsetrining och paraffinbad
férbittrade sin bdjnings- och striick-

==

nytta till exempel
under vintern. Det
viktigaste dr att man
ror sig och man kan
virma sig pa manga
olika sitt. Stelhet och
brist pa hudsmidighet ir
manga ginger besviirli-
gare dn smirta.

HAMIS visade sig inte
vara nog kinsligt for forindringar av
rorligheten utan maste som utvirde-
ringsmitt kompletteras med andra
metoder.

Harmonisk kunskapsduell
Disputationen var mycket under-
hallande. Minutiost gicks alla delar
av Gunnels avhandling igenom.
Opponenten professor Ingrid Lund-
berg framhéll att omréidet 4r viktigt,
forskningen eftersatt och att hon
som likare lirt sig enormt mycket

av att sitta sig in 1 Gunnels arbete.
Hon konstaterade att en arbetsgrupp
borde penetrera skleroderisjukdomen
med fokus pa framtida forsknings-
behov av nya mitinstrument for dess
paverkan pd det praktiska livet.

Inom parentes kan sigas att vi
alla som lyssnade pd den fascinerande
kampen, som inte var en kamp utan
ett samspel mellan opponent och
disputand lirde oss mycket. Och
nog underlittades det av sprakvalet,
svenska, for en gings skull.

Jublet brét ut i den till bristnings-
grinsen fyllda salen, dir syremole-
kylerna var de enda som tog slut, nir
Ingrid oskyldigt fraigade om Gunnel
hade tagit med sig mitinstrument.
Nir svaret var nekande konstaterade
Ingrid att ”i handviiskan kan man ha
mycket” och plockade fram ett litet
mitinstrument, goniometern. De-
monstrationen av den och HAMIS

gav en extra krydda at disputationen.

Ingrid och Gunnel limnade vildigt
sma luckor for den vilrenommerade
betygsjuryn som bestod av medicine
doktor och sjukgymnast Ewa Roos,
docent och arbetsterapeut Chris Hen-
riksson och adjungerade professor och
reumatolog Lennart Jacobsson.

Att Gunnel med sin tes om
“ett steg i taget” vann sin medicine
doktorsgrad behéver knappt tilliggas.
P4 den obligatoriska frigan om vad
framtiden ska innehdlla fir vi lata oss
néja med Gunnels svar:

— Ett steg i taget, nu ska vi férst
avsluta det hir.

Detta lir dock inte bli det sista vi
hér om forskning frin Lunds univer-
sitetssjukhus, arbetsterapi, sklero-
dermi och Gunnel Sandqvist.

Lund har fortfarande huvudintag for
sklerodermi i Sverige, men det har
vuxit fram sklerodermicenter pa flera
stdllen i landet.

Rehabilitering

Férsamrad handfunktion paverkar
formagan att utfora aktiviteter
negativt och darfor dr det viktigt att
uppratthélla en sa god handfunk-
tion som mojligt. Daglig handtra-
ning i kombination med paraffinbad
kan vara en ldmplig behandling.

Det dr viktigt for personens
vélbefinnande att férséka behalla
aktiviteter som kdnns vardefulla
och att rehabiliterande atgarder bor
komma in tidigt i sjukdomsforloppet
med inriktning pa att stodja individen
till att hitta strategier och l6sningar
pa aktivitetsproblem. Allman informa-
tion och tryggheten att teamet finns,
ett gruppomhédndertagande dar reha-
biliteringsveckor ligger som grund for
tryggheten i vardagen.
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