Bibehallen handfunktion efter tio ar
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Patienter med kronisk ledgangsreumatism (RA) behover regelbunden kon-
takt med arbetsterapeut under alla stadier av sjukdomen och de mar val av
att behandlas av ett team, dar lakare, sjukskoterska, arbetsterapeut, sjuk-
gymnast och kurator samarbetar runt patienten.

Den slutsatsen drar Pia Malcus Johnsson, i en
studie av arbetsterapeutiska atgirder under de
forsta tio dren vid reumatoid artrit. Tio 4r efter
insjuknandet hade de flesta patienterna kunnat
bibehilla en relativt god handfunktion. 20
procent hade nistan inga aktivitetshinder alls
i dagligt liv, medan 28 procent hade mittliga
hinder. Tio procent uppvisar stora hinder.

- De flesta férsimringarna av handfunk-
tionen hade uppstétt redan i bérjan av sjuk-
domen och férindrades ganska lite dver tiden,
siiger hon.

Studien dr en del i den stora lingtidsupp-
toljning av patienter med tidig reumatoid
artrit som har pagitt vid reumatologen i Lund
sedan mitten av 1980-talet och som leds av
docent Kerstin Eberhardt. Studien omfattar
alla patienter med nydebuterad reumatoid
artrit som kom till kliniken dren 1985-1989.
Fran bérjan ingick 183 patienter. I dag finns
168 kvar, 101 kvinnor och 58 miin. Medel-
dldern nir diagnosen stilldes var 51 4r och

Docent Kerstin Eberhardt och arbetsterapeut Pia Malcus Johnsson.
Bada dr verksamma pa reumatologen vid Universitetssjukhuset i Lund.
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patienterna hade di haft sina symtom i
genomsnitt ett ar.

Arbetsterapeutens roll
— Nir det var dags for 10-arsuppfolj-
ningen tyckte vi att det var intressant
att titta ocksd pa den icke-medicinska
behandlingen och hur patienterna har
uppfattat den, siger Pia Malcus Johns-
son. Syftet var att beskriva arbetstera-
peutens roll vid behandling av RA och
nigra patienters upplevelse av arbetste-
rapi och kontakter med reumateamet.
Patienterna har kontrollerats i genom-
snitt tvd ganger om 4ret under tio ar, men
med de titaste intervallerna i bérjan av
sjukdomen. Arbetsterapeut har utvirderat
handfunktion och aktivitetsfsrmaga och
alla arbetsterapidtgirder har registrerats.
Vid varje kontroll har patienterna ocksi
haft tillfille att fa vanlig arbetsterapeutisk
behandling. Mellan kontrollerna har de
kunnat ringa och bestilla tid hos teamet
nir de behovt hjilp.

Teamet betyder trygghet

Studien bestir av en kvantitativ del, dir
alla de 168 patienterna ingér och en kva-
litativ del, ddr elva patienter, sju kvinnor
och fyra min, har djupintervjuats om
sina erfarenheter av arbetsterapi och
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kontakter med reumateamet. De inter-
vjuade var mellan 37 och 69 ir.

- Alla intervjuade betonade hur viktig
det var att fi triffa teamet. Teamet stod
tor trygghet. De visste vem de kunde
kontakta i olika situationer och tyckte att
det var skont att veta att det alltid fanns
nigon att vinda sig till med sina pro-
blem. Flera pipekade att det inte alltid
var doktorn de behévde triffa, siger Pia
Malcus Johnsson.

4 200 besok

I den kvantitativa delen har samman-
lagt 4200 besok hos arbetsterapeut
registrerats. Forutom handfunktion och
aktivitetsférméga har antalet deformi-
teter registrerats. Vid nistan hilften av
besoken har arbetsterapeuten satt in en
eller flera atgirder. Bara en enda patient
har inte behévt nagon édtgird alls under
de tio dren.

Pia Malcus Johnsson hade vintat sig
att arbetsterapiatgirder skulle vara vanli-
gast under de forsta dren efter insjuknan-
det, men si var det inte.

— Atgirderna var jimnt fordelade
over aren. Det tyder pa att patienter med
RA behéver regelbunden kontakt med
arbetsterapeut i alla stadier av sjukdo-
men, siger hon.

Den vanligaste atgirden var att disku-
tera och prova ut hjilpmedel. Under tio
ar fick kvinnorna i genomsnitt tolv hjilp-
medel och minnen sju. Handhjdlpmedel
som saxar och griptinger var vanligast,
bland bade kvinnorna och minnen.

Nist vanligaste tgirden var utprov-
ning av ortoser, frimst handleds- och
tumstdd, men ocksd ortoser efter opera-
tion och viloortoser.

Handtrining, anpassning av miljén
hemma och pi arbetet och patientunder-
visning, individuellt eller i grupp, var andra
vanliga atgirder frin arbetsterapeuten.

49 av de 168 patienterna hade delta-

git i patientundervisning i grupp.

Bibehallen handfunktion
Utviirderingen visar att handfunktionen
ir timligen konstant 6ver tiden. Det
genomsnittliga virdet férsimrades nagot
under férsta dret efter sjukdomsdebuten,
men stabiliserades sedan. Greppstyrkan
okade under forsta dret och ligger sedan
pa en stabil nivd. HAQ-virdet, som miiter
aktivitetsformagan 1 dagligt liv, visar i
genomsnitt en mycket liten forsdmring.
Virdet har 6kat med 0,2 enheter.

101 patienter hade utvecklat nigon
form av deformitet 1 hinderna.

— Flertalet patienter har inda kunnat
bibehilla en relativt god handfunktion
dven efter 10 4r.

Det kan bero pi att sjukdomen hills i
schack, tror Pia Malcus Johnsson

Ett annat skil, som bide hon och
Kerstin Eberhardt framhaller #r att man
i denna grupp ocksid har kunnat folja
mindre sjuka patienter.

— Forr sag vi bara de allra simsta
patienterna. Tack vare studien har vi
kunnat folja alla som kommit till oss.
Dirmed har vi fitt ett brett spektrum av
olika sjukdomsstadier. Var femte av vira
patienter har faktiskt en nistan normal
handfunktion.

Samtidigt betonar de att utan den
regelbundna uppféljningen hade patien-
terna kanske inte fitt del av alla de atgir-
der som de faktiskt behover.

Matningar besvarar inte

Djupintervjuerna visar att de flesta
patienterna dr nojda med de atgirder
som arbetsterapeuten har foreslagit. For
att garantera patienternas anonymitet har
intervjuerna gjorts av en arbetsterapeut
som inte tillhoér kliniken 1 Lund. Inter-



vjuerna tog upp arbetsterapi i sin helhet,
hjilpmedel, ortoser, anpassning av mil;o,
patientundervisning, handtrining och
teamets betydelse f6r patienten.

— En fraga var hur de hade upplevt
alla mitningar som arbetsterapeuten gor
och vi trodde nog att de skulle uppleva
dessa som jobbiga. Men tvirtemot vad
vi trodde, sa manga patienter att de inte
alls upplevde mitningarna besvirande.
De tyckte att det var bra att vi miitte for
det gav dem en aterkoppling till vad de
sjdlva kinde. Ibland stimde mitresulta-
ten med vad de kiinde och da verifierades
deras egen kinsla. Ibland stimde de inte
och di var det bra att kunna diskutera
skillnaden, siger Pia Malcus Johnsson.

Alla patienter ansig att hjilp-
medlen har stor betydelse for att de
ska klara sig bra i det dagliga livet.
De flesta har ett eller tvi favorit-
hjilpmedel, som de har svart att
klarar sig utan och tycks ha glomt
bort att det finns fler hjilpmedel.

Aven ortoser har stor bety-
delse. Nigra patienter framholl till
exempel att de kunde jobba lingre
tack vare bra ortoser.

— Vi sig ocksd att de anvinde
ortoserna efter arbetsterapeutens anvis-
ningar, siger Pia Malcus Johnsson.

Daligt samvete
Atta av de intervjuade patienterna sa

att de hade fitt instruktioner om hur de
skulle trina, men bara en hade fullfsljt
programmet och trinat regelbundet.
En hade utvecklat flera deformiteter 1
hinder och hade dirfér tvingats avbryta
triningen. De 6vriga visste att de borde
trina, men sa att de inte alltid orkade
eller glomde bort det. Samtidigt hade de
lite dligt samvete for att inte hade trinat
riktigt si som de fatt instruktion om.

Varken Pia Malcus Johnsson eller Ker-
stin Eberhardt blev egentligen sirskilt for-
vinade 6ver svaren kring handtriningen.
Och de menar att det finns skil att fundera
over vilka instruktioner arbetsterapeuten
ska ge, hur omfattande handtriningen ska
vara och nir den behéver goras.

Kanske behdver man inte belasta
patienterna med daligt samvete for
att de inte trdnar regelbundet och
kanske dr det inte heller nédvindigt
att trdna annat dn i perioder ndr
man dr lite sdmre.

— Speciellt mot bakgrund av att det
hade skett ganska smi férindringar i
patienternas handstatus 6ver aren. Kanske
behéver man inte belasta patienterna med
daligt samvete fér att de inte trinar regel-
bundet och kanske ir det inte heller n6d-

vindigt att trina annat dn i perioder nir
man ir lite simre. Men hir behévs mer
forskning, siger Pia Malcus Johnsson.

Hon konstaterar ocksi att instill-
ningen till trining har forindrats sedan
studien inleddes for tio 4r sedan.

—Tidigare var det nog mer att vi instru-
erade patienterna att ta ut sin rérlighet och
trina varje dag. I dag dr vi mer inriktade
pa att ge patienten ett enkelt program som
kan anvindas nir han eller hon kinner sig
extra stel och har lite mer besvir.

Patientundervisning

Mer férvanande blev de dver att patient-
undervisningen inte hade den fram-
tridande plats som de hade trott. Det
som arbetsterapeuter i det
dagliga samtalet med patien-
terna anser vara instruktion
och  undervisning,  tycks
patienterna inte uppleva som
behandling eller undervis-
ning. Men kanske ir det som
en av patienterna uttryckte
det i intervjun: ”Jag har nog
lirt mig saker utan att vara
medveten om det.”

— 5S4 ir det nog. Bara 49 hade varit
med om patientundervisning i grupp,
men jag tror att de flesta har fitt
mycket kunskap med sig utan att de
tinker pd det som patientundervisning,
sidger Pia Malcus Johnsson.



