Trottheten speglas inte

av forskarnas fragor

TEXT ANN THORNBLAD FOTO YVONNE ENMAN

urid Heiberg har en master
examen i omvirdnadsvetenskap

och ir ansvarig fér utbildnings-
centret pa Ullevil universitetssjukhus i
Oslo. Parallellt med sin ledarroll forskar
hon ocksa i reumatologi med fokus pi
patientens perspektiv. Det dr ett imne
som handlar om att studera patientens
livssituation, hur vardagen fungerar med
alltifrin personlig hygien till arbetsliv
och hur patienten upplever sin smirta

och psykiska hilsa.

Overraskande fokus

For tio ar sedan triffades forskare frin
hela virlden inom ramen fé6r OMER-
ACT, Outcome Measures in Rheuma-
toid Arthritis Clinical Trials, for att
utbyta erfarenheter. Forra aret, i Bris-
bane, var forsta gingen som patienterna
sjilva medverkade och det var ett méte
som bjod pé flera overraskningar. Deras
erfarenheter i kombination med resul-
taten av frigor enligt skalan AIMS2
(Arthritis Impact Measurement Scale 2)
visade att den trotthet som manga reu-
matiker lider av inte avspeglades i fors-
karnas frigeformulir.

— Fragor om trétthet och hur man
upplever den finns inte representerade
idag, siger Turid. Det idr den fysiska
funktionen och rorligheten som tradi-
tionellt har fitt mest fokus i sjukvirden,
men det som patienterna med reuma-
toid artrit framforallt prioriterade var
smirthantering, forst direfter fysisk
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funktion och som en god trea sjilva
trottheten.

Idag ror hilften av frigorna i formu-
liret AIMS2 den fysiska funktionen, tva
handlar om det sociala livet, en tar upp
smirta, en arbete och tvé frigor den psy-
kiska hilsan. En fordelning som fors-
karna kommer att se 6ver.

— Det idr litt att fokusera pa den
fysiska funktionen. Smirta och trotthet
ir betydligt diffusare, eftersom det hand-
lar om patientens egen upplevelse, siger
Turid. Den trotthet som reumatiker upp-
lever dr av en annan karaktir dn den
trotthet som man kan sova bort. Det
handlar om en utmattning till foljd av
sjukdomen som ocksa hinger ithop med
smirtbilden. Har du vildigt ont sover du
simre och spinner muskler, vilket i sig
skapar en trotthet.

Ratt fragor viktigare d@n tiden
Patientens roll som medaktor till den
egna vérden blir allt tydligare. Vi lever
i ett informationssamhille som medfor
stora mojligheter att soka kunskap och
information kring sin sjukdom. Det
stiller ocksa andra krav pi likare och
ovrig virdpersonal. Den 6kade kunska-
pen skapar utrymme f6r andra samtal
mellan vardgivare och virdtagare. Men
vems ord dr det som viger tyngst idag,
patientens eller likarens?

— Det dr svart fér mig att svara pa,
siger Turid, eftersom jag inte arbetar

kliniskt. Jag har i och fér sig patientkon-

takter, men det ir 1 min forskarroll. Men
vi som arbetar inom varden ger aldrig en
behandling utan patientens samtycke.

—I Norge kom det for nagra ir sedan
en lag som understrok patientens ritt
till information, medverkande och sam-
tycke. Nagot som jag ofta hor i mitt
arbete dr en 6nskan om att lira sig fors-
karnas och likarnas terminologi. Kanske
har patienten fitt information, men inte
forstitt allting. Om patienten ska kunna
bli en likvirdig férhandlare behéver hon
fa alla fakta pd bordet och tillsammans
med likaren diskutera sig fram till den
bista 16sningen.

— Men vi som arbetar inom virden
behéver ocksd bli bittre pd att kommu-
nicera. I stillet for att beritta saker som
patienten kanske redan vet, stilla frigan
vad vill du veta? Tiden ir en stor fiende
inom sjukvirden, men ritt anvind ricker
tiden ofta till. Det kanske inte dr anta-
let frigor som ir det viktiga, utan vilka
frigor som stills. Vad som ir viktigt for
dig, dr en friga som kan rymma manga
svar.

Ingen skillnad mellan kénen

Kommunikation och dialog ér en nyckel 1
alla relationer och dir ir fragestillandet en
del. Det faktum att forskare inom ramen
for OMERACT nu bjuder in patienter
med reumatoid artrit till en direkt dialog
tyder pd en viss 6dmjukhet. Att patien-
tens kunskap och erfarenhet av sin egen
sjukdom dr noédvindig for det fortsatta



Den fysiska funktionen och rorligheten har sedan lange
haft hog status inom sjukvarden. Forskning kring trotthet
har hog prioritet for patienter med reumatoid artrit. Nu
efterfragas mer kunskap fran patienterna, om vad det ar
som orsakar den trétthet som man inte kan sova sig fri
ifran. Det visar intressanta fakta fran OMERACT, ett inter-
nationellt forskarmodte som dger rum vartannat ar.

arbetet och vikten av att forskarna stiller
relevanta, verklighetsniira frigor.

— Dialogen med patienterna ir cen-
tral, siger Turid. De kan beritta saker
om sin sjukdom som vi inte tinker pa. Vi
kommer att inkludera patienterna i dnnu
storre grad i var fortsitta forskning.

En del av dialogen beror ocksd hur
min och kvinnor uppfattar olika omré-
den. Studierna inom AIMS?2, visar att
min och kvinnor svarat relativt lika.
Markanta skillnader mirktes bara vad
det gillde hushillsarbete.

I slutet av 90-talet gjordes en under-
sokning 1 Sverige dir det konstaterades
att kvinnor far simre vird 4n min. Finns
det liknande studier gjorda i Norge och
ir det ndgot som du personligen ser i ditt
arbete?

— Nej, inte vad jag kinner till, svarar
Turid.

Hon tillhér sjilv en minoritet i fors-
karvirlden i och med att hon 4r kvinna.
Hur fungerar det i en mansdominerad
torskarvirld, far du respekt f6r din kom-
petens?

— Jag upplever inga hinder fér att jag
ir kvinna, siger Turid. Tvirtom har mitt
arbete fatt mycket uppmirksamhet. Det
hinger ocksa ihop med att mitt dmne har
stor relevans for den kliniska vardagen.
Tidigare i ar fick jag tillsammans med nio
andra kollegor ta emot ett pris for fram-
gangsrik forskning vid Ulleval universi-
tetssjukhus. Jag var inte enda kvinnan i
teamet, men den enda sjukskoterskan!

Turid Heiberg ar sjukskoterska, har en
master grad i omvardnadsvetenskap och
dr ansvarig for utbildnings- och tranings-
centret pa Ulleval Universitetssjukhus i
Oslo. Hon forskar ocksd i omvardnadsve-
tenskap inom reumatologi. Pa fritiden tar
hon gédrna pa sig skidorna eller gar pa tur.
Det dr ”dejligt”.
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