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Sammendrag

Innledning: Fagartikkelen tar for seg hvilke problemer smabarnsmgdre
med revmatisk sykdom har knyttet til sgvnmangel, og hvordan
sykepleiere kan hjelpe mg@drene til & mestre utfordringer i dagliglivet.

Metode: Spgrreundersgkelsen ble gjennomfgrt i 2019 av Nasjonal
kompetansesenter for svangerskap og revmatiske sykdommer (NKSR).
Denne studien fokuserer pa et apent spgrsmal, hvor svarene om sgvn ble
plukket ut og analysert i underkategorier.

Resultater: Resultatene viser at mgdrene har ulike meninger om hva
som er utfordrende som fglge av sgvnmangel. Mgdrene er enige om at
situasjonen gar ut over livskvaliteten og samvittigheten over a veere en
god nok mor.

Konklusjon: Studien viser at mgdre rapporterer at sgvnmangel fgrer til
smerter, darlig samvittighet ovenfor barna og lite overskudd til 8
gjennomfgre typiske morsoppgaver. Sykepleiere ma stgtte
smabarnsmgdre gjennom samtale for @ motivere dem gjennom
utfordringene relatert til sgvnmangel.

Abstract

Introduction: The subject article discusses the problems rheumatic
mothers of young children have related to sleep deprivation, and how
nurses can help mothers to carry of the challenges in daily life.

Method: A survey conducted in 2019 by the Norwegian National Advisory
Unit on Pregnancy and Rheumatic Diseases (NKSR). This study focuses on
a open question, where the answers about sleep was chosen and analyzed
in subcategories.

Results: The results show that mothers have different opinions about
what is challenging. The mothers agree that the situation goes beyond the
quality of life and the conscience of being a good enough mother.

Conclusion: The study shows that mothers report that sleep deprivation
leads to pain, guilt above kids and little surplus to carry out typical
maternal tasks. Nurses need to support mothers through conversation to
motivate them through challenges related to sleep deprivation.



Hvordan pavirker mangel pa sovn livet til
smdbarnsmodre med revmatisk sykdom?

Introduksjon

«Mangel p8 energi forer til at jeg av og til m& hvile i stedet for § veere
med familien. »

«Sgvnmangel har fort til depresjon og utbrenthet (...)»

«D8rlig samvittighet ndr barna kommer hjem og vil gjore ting, men
mamma m3 ligge p8 sofaen.»

(Sitater fra datamaterialet)

Det er slik mgdre med revmatisk sykdom beskriver utfordringer i
hverdagen sin. De lever med en kronisk sykdom, samtidig som de prgver
& ta vare pa barna sine. Smabarnsmegdrene sliter med smerter, som fgrer
til at de sover mindre, som igjen gjgr at de far darlig samvittighet ovenfor
barna sine.

Revmatiske sykdommer er smertefulle tilstander i bevegelsesapparatet og
bindevevet. I tillegg til smerter i muskler og skjelett, opplever pasientene
nedsatt bevegelighet, tretthet og begrensninger i dagliglivets aktiviteter (1
s. 207). Det finnes over 200 revmatiske diagnoser og mer enn 300.000
mennesker i Norge lever med diagnosen i dag (2).

Mange pasienter med revmatisk sykdom opplever kronisk tretthet
(fatigue). Dette henger sammen med at revmatikere ikke far den sgvnen
de har behov for, og gjelder saerlig i perioder med hgy sykdomsaktivitet.
Grunnen er at hemoglobinkonsentrasjonen synker, som gjgr at det fraktes
mindre oksygen i blodet, utholdenheten blir darligere og trettheten gker.
Tretthet kan ogsa ha sammenheng med at pasienten blir sliten av
smertene (1 s. 214).

Pasienter med revmatisk sykdom sliter ofte med sgvnvansker pa grunn av
smerter og stivhet. For lite sgvn kan fgre til & vedlikeholde
inflammasjonsprosessen, fordi sgvnmangelen svekker immunforsvaret. I
tillegg kan avbrutt sgvn senke pasientens smerteterskel, som gjagr at
sgvnmangelen blir en ond sirkel (1 s. 214). Forskningsartikkelen til Carmel
Parker White og Mark B. White handler om sgvnproblemer og fatigue hos
kvinner med kronisk sykdom. De antok at mengden og kvaliteten av sgvn
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er en faktor som bidrar til utmattelse hos personer med kroniske
sykdommer (3). Forskerne fant ut at kvinner med en aktiv revmatoid
artritt, hadde darligere sgvn enn kvinnene med revmatoid artritt som ikke
hadde forverring av symptomene sine (3).

Kvinner med revmatisk sykdom far pavirket sgvnen sin pa grunn av
smerter ved innsovning, oppvakning pa grunn av sterke smerter eller
vanskeligheter med & forandre sovestillingen (1 s. 214). I tillegg til disse
komplikasjonene til den kroniske sykdommen, blir rollen som
smabarnsmor ogsa en utfordring. I studien til White og White vaknet
46,4% av smabarn mellom 1-3 3r minst en gang i Igpet av en vanlig natt
pa to uker (3). Lite sgvn er et typisk problem for smabarnsmegdre.
Utfordringen til mgdre med revmatisk sykdom er at sgvnforstyrrelser
antas a bidra til mer smerte. I en annen studie «Sleep Loss Exacerbates
Fatigue, Depression, and Pain in Rheumatoid Arthritis» fant forskerne et
funn om at sgvntap farer til overdreven gkning av smerter, samt darligere
humgr hos pasienter med aktiv revmatisk sykdom (4).

I en kvalitativ forskningsartikkel ble deltakerne spurt om hvordan de
opplever morsrollen med revmatisk sykdom (5). Mgdrene i artikkelen
rapporterte at tretthet hindrer utfgrelsen av noen morsoppgaver, og
dersom mgdrene deltar pa morsoppgaver gker utmattelsen. I samme
artikkel ble tretthet ofte nevnt som den viktigste grunnen til & gi opp
aktiviteter med barn, for eksempel skoleaktivitet eller sportsbegivenheter.
Mgdrene ga opp disse aktivitetene for @ spare pa energi. Derfor har
revmatiske mgdre en vanskelig oppgave 8 kombinere og prioritere
komplikasjoner ved sykdommen, samtidig som man ma gjennomfgre
oppgaver som hgrer til morsrollen. En av mgdrene beskrev det slik:
«Mgdre trenger energi for 8 gjore en veldig fin jobb.» (5).

Det & leve med en kronisk revmatisk sykdom er utfordrende. Det krever
en stor evne til omstilling nar sykdomsaktiviteten svinger. Pasienten ma
klare & mestre konsekvensene den kroniske sykdommen medfgrer.
Kroppen oppleves som uforutsigbar, og uregelmessige smerter gjgr
dagliglivet utfordrende & handtere. Pasienten skal passe pa sine egne
fysiske, psykiske og sosiale behov, og i tillegg passe pa at barnets behov
blir ivaretatt pa@ en god mate. Symptomene til personer med revmatisk
sykdom pavirker dagliglivet, sgvnen, humgret og hvilke aktiviteter de kan
delta pa, som igjen innvirker pa livskvaliteten (1 s. 208-216). Det & vaere
mor er positivt for livskvaliteten selv om sykdommen kan begrense
morsrollen (5).



Sykepleie

Sykepleiens grunnlag bygger pa respekten for det enkelte menneskets liv
og verdighet, i tillegg til barmhjertighet og omsorg. Sykepleie har fem
funksjoner som knytter seg til pasienter og pargrende. Det handler om
helsefremming, forebygging, behandling, lindring og rehabilitering (6 s.
17). Sykepleieteoretikeren Dorothea Orem har utviklet en sykepleiemodell
som er sterkt pavirket av menneskets grunnleggende behov. Hun
framhever at mennesket er naturlig motivert til & ta vare pa seg selv og
andre som det har ansvaret for (6 s. 103). Orem mener sykepleie handler
om 3 styrke pasientens egne ressurser ved a styrke pasientens
motivasjon, gke kunnskapen om kropp, helse og konkrete ferdigheter som
bidrar til & forebygge komplikasjoner. Orems teori gar ut pa at
sykepleieren bruker undervisning, veiledning og stgtte for & hjelpe
pasienten med & mestre livssituasjonen sin (7 s. 19). Slik kan sykepleiere
fremme motivasjonen og stgtte smabarnsmgdre med revmatisk sykdom til
a mestre utfordringer med sgvn og tretthet i hverdagen.

Det & gi informasjon om sgvn og tretthet til smabarnsmgdre med
revmatisk sykdom er relevant for sykepleiere som jobber med denne
pasientgruppen. Resultatene fra studien til White og White viste at
helsepersonell bgr innhente informasjon om revmatiske pasienters
sgvnmegnster, smerter, depresjon og tretthet. Da kan helsepersonell pa
best mulig mate imgtekomme behovene til pasienter med kronisk sykdom
(3). Studien «Sleep Loss Exacerbates Fatigue, Depression, and Pain in
Rheumatoid Arthritis» viser at sgvnvarigheten hos pasienter med
revmatisk sykdom kan bidra til & redusere smerter. Helsepersonell som
jobber med revmatiske pasienter bgr ha gkt fokus pa forebygging og
behandling av sgvnforstyrrelser (4).

Oppsummert viser forskning at personer med revmatisk sykdom sliter
med sgvnproblemer, tretthet og smerter. Sgvnmangel er en mye stgrre
utfordring for mgdre med revmatisk sykdom, siden de ma handtere bade
svingninger i sykdomsaktiviteten og ha overskudd til 8 ta vare pa barnet.
Ved Nasjonal kompetansesenter for svangerskap og revmatiske
sykdommer er det gjennomfgrt et forskningsprosjekt hvor de har spurt
smabarnsmgdre om utfordringene de opplever med & leve med en
revmatisk sykdom. Hensikten med denne studien er & utforske hvordan
smabarnsmgdre med revmatisk sykdom beskriver hvordan sgvnmangel
innvirker pa hverdagslivet. For deretter & diskutere hvordan sykepleier
kan stgtte smabarnsmgdrene til 8 handtere sgvnmangelen pa en best
mulig mate. Problemstillingen i fagartikkelen er «Hvordan p8virker mangel
pd sovn livet til sm8barnsmgdre med revmatisk sykdom?»



Metode

I denne artikkelen er det benyttet data fra et forskningsprosjekt som ble
gjennomfgrt ved Nasjonal kompetansetjeneste for svangerskap og
revmatiske sykdommer (NKSR), med tittelen Livskvalitet hos
smabarnsmgdre med revmatisk sykdom i 2019. Forskningsprosjektet ble
gjennomfgrt ved hjelp av et spgrreskjema, der formalet var & fa mer
kunnskap om rollen som smabarnsmor med revmatisk sykdom.

Spgrreskjemaet inneholdt spgrsmal om deltakernes fysiske helse,
fglelsesmessige problemer og utfordringer knyttet til morsrollen sammen
med revmatisk sykdom. Se vedlegg for & se det fullstendige
spgrreskjemaet. De fleste spgrsmalene hadde forhandsdefinerte svar,
mens ett av spgrsmalene var formulert slik at deltakerne kunne bruke
egne ord pa & beskrive «Er det noe spesielt du synes har veert
problematisk i forhold til det & vaere mor og samtidig ha en revmatisk
sykdom?» Svarene pa dette spgrsmalet gir kvalitative beskrivelser, og
mer dybde pa hva den enkelte mor rapporterer som problematisk i sin
hverdag.

Deltakere

NKSR sitt spgrreskjema ble sendt ut til alle som har gitt samtykke for & bli
registrert i RevNatus. RevNatus er et landsdekkende kvalitetsregister for
svangerskap og revmatiske sykdommer. Formalet deres er a sikre kvalitet
og oppfelging av pasienter med revmatisk sykdom som planlegger
svangerskap. Spgrreskjemaet ble delt ut til de medlemmene som er
registrert med en fadsel i Igpet av de siste 5 arene fgr studien ble
gjennomfgrt. Det betyr at de som har svart pa undersgkelsen er
smabarnsmgdre med barn mellom 0-6 &r som har en inflammatorisk
revmatisk lidelse. Spgrreskjemaet ble svart pa av 230 deltakere.

Analyse

Sammen med tre andre studenter har jeg fatt lov til 8 delta i dette
prosjektet og bruke data som var samlet inn av NKSR. Siden jeg hadde
valgt 3 fordype meg i det ene apne spgrsmalet i spgrreundersgkelsen: «Er
det noe spesielt du synes har vaert problematisk i forhold til det 8 veere
mor og samtidig ha en revmatisk sykdom?», var jeg ngdt til @ skrive av
ordrett det som deltakerne hadde svart i det originale skjemaet i et eget
dokument for analyse. Vi var to og to studenter som samarbeidet om
dette, og vi brukte to dager pa dette arbeidet. Vi satt pa sykehuset og
gjorde denne jobben. Dokumentet med transkriberingen lagret vi pa vart



passordbeskyttende hjemmeomrade pa NTNU-serveren. Deretter
analyserte jeg svarene fra spgrreskjemaet alene. Jeg valgte & plukke ut
svarene til deltakerne i forskningsprosjektet som handlet om sgvn, som til
sammen var 30 deltakere. I ettertid sorterte jeg svarene om sgvn i
underkategorier. Da fikk jeg en bedre oversikt og forstaelse av hva lite
sgvn fgrte til hos smabarnsmgdrene. Jeg kategoriserte svarene i fire
temaer: Talmodighet, samvittighet, smerte og tretthet.

Etisk betraktninger

Regional komite for medisinsk og helsefaglig forskningsetikk har godkjent
prosjektet til NKSR. Alle svarene til deltakerne er anonymisert. Vi gav
deltakerne et nytt fiktivt nummer under transkriberingen. Nummeret ble
tatt bort fra de originale spgrreskjemaene da vi var ferdig, slik at det er
umulig & finne tilbake til deltakernes svar. Deltakerne som deltok
samtykket til @ delta i prosjektet, og bekreftet at personopplysninger kun
brukes til hensikten med forskningsprosjektet. Dette samtykket de med 3
undertegne en samtykkeerklaering pa spgrreskjemaet.



Resultat

Det var 230 deltakere som svarte pa spgrsmalet; «Er det noe spesielt du
synes har vart problematisk i forhold til det & veere mor og samtidig ha
en revmatisk sykdom?» I analysen av svarene plukket jeg ut 30 svar, som
handlet spesifikt om mangelen pa sgvn. Alle mgdrene var enige om at
sgvnmangelen gar ut over noe annet i livet. Resultatene til disse 30
kvinnene er sortert og samlet til fire underkategorier: Talmodighet,
samvittighet, smerte og tretthet.

Talmodighet

Denne gruppen med smabarnsmgdre vektla at mangelen pa sgvn gjgr at
talmodigheten blir testet. Alle mgdrene i denne gruppen nevner at
mangelen pa energi, smerter og darlig sgvn fgrer til darligere tdlmodighet.
Dette gjelder spesielt dersom barnet trenger hjelp og moren ikke har nok
energi til &8 veere talmodig med barnet. En mor fortalte at det er vanskelig
a vaere forstaelsesfull (deltaker nr. 4). To av smabarnsmgdrene beskrev
mangelen pa talmodighet slik:

«Dé&rlig sevn om natten pd grunn av smerter gjor meg ofte trott og
uopplagt om dagen. Kan av og til gjore at tdlmodigheten min er dérligere.
Pavirker humgret og méa av og til hvile etter jobb.» (Deltaker nr. 101)

«Mangel p8 energi gjor at jeg har mindre tdlmodighet enn gnskelig.»
(Deltaker nr. 152)

Samvittighet

En viktig faktor flere av smabarnsmgdrene nevner er darlig samvittighet
ovenfor barna sine. Mgdrene har ikke nok energi til 8 veere sammen med
barna, og fgler de mister dyrebar tid sammen med familien. En utfordring
som ble beskrevet er samvittigheten moren kjenner pa nar barna kommer
hjem og vil gjgre ting, men moren ma slappe av pa sofaen (deltaker nr.
44). Alle informantene i denne undergruppen er enige om at sykdommen
pavirker samvaeret med barna.

«N8r sykdommen er aktiv trenger jeg mye hvile og sevn. Jeg blir fortere
trist. Dette g8r av og til p§ min samvittighet som mor.» (Deltaker nr. 31)

«Jeg er ofte trott og sliten, noe jeg foler pdvirker mitt samvaer med barna.
Jeg orker ikke alltid 8 gjore fysiske aktiviteter sammen med dem»
(Deltaker nr. 179)



Smerte

I dette undertemaet forteller fire mgdre om hvordan de opplever at
smerte pavirker sgvnen. M@drene er alle enige om at smerter resulterer i
darlig sgvn, og at dette igjen gjgr smertene verre. En mor framstiller at
nok sgvn er en stor avhengighet for & holde sykdommen i sjakk (deltaker
nr. 17). Smertene gjgr det vanskelig & leke og stelle med barna, som
henger sammen med samvittigheten ovenfor & vaere en god mor.

«D8rlig sovn p8 grunn av smerter og barn som ogs8 vdkner opp om natta,
forer ofte til at jeg er lite uthvilt om morgenen og de fysiske smertene
(stivhet, vanskelig 8 baye seg og lignende) gjor ofte at morgenstellet av
barna er utfordrende.» (Deltaker nr. 21)

«Nattev8k har gjort ryggsmertene verre.» (Deltaker nr. 145)

Tretthet

I spgrreundersgkelsen var det en stor andel av svarene som handlet om
tretthet. Jeg har valgt & plukke ut de svarene der moren beskriver tretthet
pa grunn av mangel pa sgvn. Smabarnsmgdrene sliter med & finne
balanse mellom aktivitet og hvile. Flere nevner at de ikke har nok energi
til @ trene, som pavirker sykdommen negativt. Mgdrene fremstiller
situasjonen som krevende. Dette henger igjen sammen med
samvittigheten ovenfor barna. I motsetning mener to av mgdrene at
mangelen pa sgvn er slitsomt, og at alle smabarnsforeldre tross alt er
slitne (deltaker nr. 105 og 125).

«Har veert mye plaget av fatigue. Lite sgvn i barseltiden forverret dette.
Foler ofte at jeg ikke har s§ mye energi som en sm8barnsmor trenger.
Samsoving og nattamming forverret plager i rygg/skuldre. Hadde ikke

overskudd/tid til § trene, og ble derfor generelt stivere i kroppen pd grunn
av det.» (Deltaker nr. 210)

«Man blir fort sliten, og foler meg aldri uthvilt. S§ med to sm&8 som krever
mye, blir man raskt gdende i ett slags modus, hvor man til slutt blir helt
utslitt. Bor i tillegg alene med barna, s& blir litt utfordringer.» (Deltaker

nr. 34)

«Lite sgvn og mye oppvdkning har veert slitsomt. Men dette tror jeg er likt
for alle. Revmatisk sykdom eller ikke.» (Deltaker nr. 125)



Diskusjon

Hensikten med denne studien er a finne ut hvilke utfordringer
smabarnsmgdre med revmatisk sykdom opplever i forbindelse med
sgvnmangel. Ved a sette fokus pa hvordan sgvnmangel pavirker
hverdagslivet kan sykepleiere f& en bedre forstaelse for hvordan stgtte en
smabarnsmor med revmatisk sykdom, for & hjelpe henne gjennom
utfordringer i hverdagen.

Hovedfunnet i denne studien er at mgdrene opplever det & veere
smabarnsmor og samtidig ha en kronisk revmatisk sykdom forskjellig,
men det er ogsa noen likheter. Siden resultatene mine setter sgkelys pa
mangelen pa sgvn, finnes det allikevel flere likheter mellom svarene til
smabarnsmgdrene. Alle beskriver at de har darligere sgvn som kommer
av smerter eller barn som vakner opp om natta. Dette fgrer til darlig
samvittighet og mer smerter.

Personer med aktiv sykdom sover minst

Analysene viste at smabarnsmgdrene vakner opp om natta. Nar de fgrst
far sove, er det et barn som trenger deres oppmerksomhet. Resultatene i
studien viser at flere av mgdrene i spgrreundersgkelsen slet med smerter
som forstyrret nattesgvnen. Deltaker nr. 21 beskrev det slik:

«D&rlig s@vn pd grunn av smerter og barn som ogs8 vdkner opp om natta,
farer ofte til at jeg er lite uthvilt om morgenen og de fysiske smertene
(stivhet, vanskelig § baye seg og lignende) gjor ofte at morgenstellet av
barna er utfordrende.»

Dette sitatet blir stgttet av studien til White og White (3). De fant ut at
kvinner med kroniske sykdommer har smerter som fgrer til stgrre
sgvnproblemer enn hva det gjgr hos friske personer. Denne studien viser
at det hgyeste gjennomsnittet av sgvnforstyrrelse var for kvinner med
oppblussing i sin kroniske sykdom. Kvinner med forverring av
symptomene sov darligere enn revmatiske kvinner uten forverring (3). En
av mgdrene med revmatisk sykdom i denne studien forteller ogsa at hun
trenger ekstra mye sgvn nar sykdommen er aktiv, og at dette gar utover
samvittigheten som mor. En annen studie styrker argumentet til denne
moren. Studien melder at sgvnforstyrrelse er assosiert med gkning av
gmhet i leddene hos revmatiske pasienter som opplever akutt oppblussing
av symptomer (4).

I studien til White og White (3) rapporterte mgdrene med aktiv sykdom
stgrst sgvnmangel. Resultatene deres viste at friske foreldre ogsa sliter
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med sgvn. De friske mgdrene meldte like darlig sgvnkvalitet som de med
revmatisk sykdom. 46,4% av smabarn vakner minst en gang i Igpet av to
uker. Friske foreldre har dermed det samme problemet som foreldre med
kronisk sykdom, de ma opp p& natta for & ta vare pa barna. Forskerne
spekulerer i hvorfor friske kvinner opplever samme sgvnforstyrrelse, og
tror det kan vaere pa@ grunn av partneren. En mulig forklaring er at kvinner
med kronisk sykdom som opplever smerter, har partnere som star opp
midt pa natta for & ta vare pa barnet. Partneren lar moren fa den sgvnen
de begge har erfart hun trenger. Partnere til mgdre uten kroniske
sykdommer har ikke like stort behov for & sikre at morens sgvn er
uavbrutt gjennom natta (3).

Tilgjengelig omsorg og stgtte

I 2018 oppdaterte European League Against Rheumatism (EULAR) sine
anbefalinger til sykepleiere som arbeider med pasienter med revmatisk
sykdom. Anbefaling nummer 3: «Pasienter skal ha mulighet til rettidig
tilgang til en sykepleier for behovsbasert stgtte; dette inkluderer
telefonhelse» (8). Denne anbefalingen henger sammen med Orems teori
om & bruke veiledning og stgtte for 8 fremme mestring hos denne
gruppen pasienter. Sykepleiere kan stgtte pasientene gjennom
telefonsamtaler for & styrke motivasjonen til &8 handtere vanskelige
situasjoner.

Smabarnsmgdrenes uforutsigbare og svingende sykdom er krevende 3
handtere i dagliglivet. EULAR vil at sykepleiere skal tilby omsorg og stgtte
nar det er behov for det. Det betyr 8 veere tilgjengelig pa telefon
istedenfor @ mgte opp pa sykehuset for en konsultasjon. I en kvalitativ
studie uttrykte deltakerne at tilgangen til @ ringe sykepleiere for & fa
personlig stgtte ga en fglelse av tillit (8). Dette gir en mulighet for
sykepleiere & bygge opp tilliten, slik at revmatiske smabarnsmgdre
utnytter seg av tilbudet.

Sgvnmangel fgrer til smerte

Resultatene fra smabarnsmgdrene i denne studien viser at flere av
mgdrene har nedsatt sgvn pa grunn av smerter. Spgrsmalet er om
leddsmerter kan oppsta pa grunn av sgvnmangel? Deltaker nr. 17 forteller
at hun er veldig avhengig av nok sgvn for 8 holde sykdommen mest mulig
i sjakk. Hun far stgtte av en annen mor som mener at ryggsmertene blir
verre nar hun sover for lite (deltaker nr. 145).

Dette kan forklares ved at avbrutt sgvn senker pasientens smerteterskel. I
tillegg vedlikeholdes inflammasjonsprosessen, fordi sgvnmangelen
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svekker immunforsvaret (1 s. 214). Ifglge forskningsartikkelen «Sleep
Loss Exacerbates Fatigue, Depression, and Pain in Rheumatoid» viste det
seg at sgvntap aktiverte leddsmerter, og at sgvnmangelen kan ha en
sammenheng med alvorlighetsgraden og gkningen av antall smertefulle
ledd. Observasjonene i den studien styrker teorien om at sgvntap fgrer til
gkning i leddsmerter hos pasienter med revmatisk sykdom. Disse
resultatene stgtter fremtidig arbeid for a forhindre og behandle
sgvnproblemer hos pasienter med revmatisk sykdom (4). Forskerne
mener forhindring av sgvnmangel er et tiltak som sykepleiere kan legge
vekt pa for & redusere smerter.

Livet som smdbarnsmor - med og uten sykdom
Det er vanskelig @ si om det er den revmatiske sykdommen som medfgrer

at smabarnsmgdre opplever gkt tretthet, eller om det bare er livet som
smabarnsforeldre. Forskning viser at pasienter med revmatisk sykdom
rapporterer betydelig stgrre sgvnforstyrrelser sammenlignet med friske
personer. Den gjennomsnittlige scoren til pasienter med revmatisk
sykdom viste at de hadde klinisk nedsatt sgvn. Etter en natt med delvis
mangel pa sgvn, rapporterte pasientene med revmatisk sykdom stgrre
gkning i utmattelse enn de friske kontrollpersonene (4).

Smabarnsmgdrene fra var studie har ulike meninger om det er barna som
gjgr dem ekstra slitne, eller om det er et symptom av sykdommen. Noen
fa nevner spesifikt at de fgler seg trgtte og har mer behov for sgvn enn
friske personer. I motsetning er det to mgdre som tror det er likt for alle -
revmatisk sykdom eller ikke (deltaker nr. 125). Smabarnsmor nr. 105
opplever at ekstra mangel pa energi sammenliknet med andre er en
utfordring. Moren @nsker ikke at mangelen pa sgvn skal ga utover ungene
sine, og kommer med en kommentar om at alle smabarnsforeldre er
slitne.

Mors samvittighet

Utfordringen som smabarnsmor nr. 44 fra studien beskriver handler om
darlig samvittighet. Hun forteller om den darlige fglelsen hun far nar
barna kommer hjem og vil finne pa ting, men hun trenger & samle energi
pd sofaen. Denne moren er ikke alene med denne fglelsen. Resultatene fra
studien viser at flere mgdre har darlig samvittighet. De opplever darlig
samvittighet fordi de ofte ma sette seg selv foran barna sine. Mgdrene er
slitne og trgtte og ma prioritere @ hvile fremfor & leke, stelle og vaere
sammen med barna. Funnene fra var studie far stgtte fra
forskningsartikkelen «Experiences of mothers living with inflammatory
arthritis», som beskriver hvordan mgdre opplever den samme
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situasjonen. Den artikkelen viser at mgdre som mangler evnen til & ordne
haret pa datteren, skate sammen med sgnnen eller kjgre barna til
fritidsaktiviteter, bidrar til at kvinnene fgler seg annerledes enn andre
madre (5). Tretthet ble ofte sitert som den viktigste grunnen til & gi opp
aktiviteter sasmmen med barna for @ spare energi. Forskningsartikkelen
kom fram til at trettheten forhindrer utfgrelsen av morsoppgaver, og
morsoppgavene gker utmattelsen (5). Disse pastandene kan
sammenlignes med den darlige samvittigheten smabarnsmgdrene i denne
studien kjenner pd i de tilfellene mg@drene ikke orker a8 veere sammen med
familien.

Stotte fra sykepleier

Smabarnsmgdre i denne studien har rapportert at de trenger god
nattesgvn for a oppleve bedre livskvalitet, samt senke kravene som far
fram den darlige samvittigheten. I fglge Dorothea Orem er det viktig at
sykepleiere stgtter pasienten i & mestre livssituasjonen sin (7 s. 19), som i
denne studien er & takle mangel pa sgvn. Sykepleiere kan stgtte
revmatiske mgdre ved & styrke forstdelsen av egen mestring av
sykdommen. Stgtten fra sykepleiere vil dermed styrke mgdrenes evne til a
ta valg og fremme egen helse i dagliglivet (7 s. 355). Smabarnsmor nr. 8 i
studien opplever at smerter over lang tid har betydning for livskvalitet i
hverdagen. Darligere livskvalitet pavirker humgret hennes og overskuddet
av energi. Smabarnsmoren mener at barna blir pavirket av at hun har lite
energi og darligere livskvalitet.

I Orems teori finner vi helt konkrete metoder som sykepleier kan gjgre for
& styrke den enkelte pasientens ressurser. Sykepleieren kan styrke
pasientens egne ressurser ved & bidra til 8 styrke mgdrenes motivasjon.
Motivasjonen kan brukes til 8 gke kunnskapen og tilegne seg ngdvendig
ferdigheter for 8 mestre livssituasjonen. Sykepleieteorien til Orem bidrar
til @ styre sykepleierens handlinger i mgte med den enkelte pasient nar
fokuset er pa mestring (7 s. 19).

Smabarnsmor nr. 8 opplever darlig samvittighet ovenfor barna fordi hun
ikke har nok overskudd til & vaere med dem. Sykepleieren kan gi den
ngdvendige stgtten ved sitt naervaer, blikk eller ved en verbal
oppmuntring. Stgtte kan gi pasienten den ngdvendige tryggheten, samt
styrke motivasjonen til 8 utfgre handlinger som oppleves som krevende (7
s. 386).
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Studiens styrker og svakheter

Studiens styrke er at dataene i denne studien er hentet fra det nasjonale
forskningsprosjektet i regi av NKSR. Det er NKSR som har utarbeidet
spgrreskjemaet og rekruttert deltakere fra hele landet gjennom RevNatus.
Dette gjgr at mange i samme situasjon har svart pa den samme
spgrreundersgkelsen. Jeg valgte & bruke kvalitativ metode (9 s. 52) for a
studere svarene pa ett av de 8pne spgrsmalene i undersgkelsen. Det dpne
spgrsmalet gjorde at jeg fikk mgdrenes beskrivelser med egne ord, i
stedet for gitte svarkategorier. Det er positivt at til sammen 230 deltakere
svarte pa spgrsmalet, selv om noen av smabarnsmgdrene svarte blankt.

I studien pa 230 deltakere, var det kun 30 av deltakerne som nevnte sgvn
pa spgrsmalet om hva mgdrene opplever som problematisk. I analysen av
resultatene i studien var jeg ngdt til 8 tolke mange av svarene, for a klare
a sortere dem i underkategorier. Svakheten er at jeg tolket svarene ut fra
mitt perspektiv, som gjgr at jeg kan ha oversett ting som kunne blitt
diskutert dersom vi fire studentene hadde analysert dataene sammen.

En annen mulig svakhet i studien er den ene artikkelen som er brukt. Den
kvalitative forskningsartikkelen som handler om erfaringer fra mgdre med
revmatisk sykdom, ble utfgrt i 2007. Dette er litt gammelt, men samtidig
fant jeg ingen forskningsartikler av nyere dato som fokuserte pa
erfaringene fra mgdre med revmatisk sykdom.
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Konklusjon

Denne studien har belyst hvilke utfordringer smabarnsmgdre med
revmatisk sykdom opplever i dagliglivet etter mangel pa sgvn. Svaret pa
problemstillingen er at mgdre rapporterer at ssvnmangel fgrer til smerter,
darlig samvittighet ovenfor barna og lite overskudd til & gjennomfgre
typiske morsoppgaver.

Hensikten med denne studien var a diskutere hvordan sykepleier kan
stgtte smabarnsmgdrene til 8 handtere sgvnmangelen pa en best mulig
mate. Forskning stgtter arbeidet om forebygging av sgvntap for a
redusere smerter. Anbefalingen til sykepleiere handler om 3 stgtte
pasienter gjennom telefon, for & tilby rask og enkel omsorg. Anbefalingen
og forskningen henger sammen med sykepleier Dorothea Orems teori om
hvordan sykepleier kan bruke sitt naervaer, blikk og verbal oppmuntring.
Slik kan sykepleier styrke revmatiske mgdres motivasjon til & hdndtere
problemene de mgter i hverdagslivet.

De kliniske implikasjonene fra denne studien er at sykeleier kan bruke sin
kompetanse om stgtte for at revmatiske pasienter skal fortelle om
utfordringer ved sgvnmangel. Funnene fra denne studien kan hjelpe
sykepleiere til hva de burde vektlegge under samtale med revmatiske
pasienter.

Det hadde veert interessant for videre forskning og sett pa hvordan
sykepleiere handterer sgvnmangel i denne pasientgruppen i dag. Det kan
gi en naermere forstaelse av sykepleiers rolle, samt innsikt i om dagens
kliniske praksis burde endres.
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Vedlegg 1:

Livskvalitet hos smabarnsmedre med revmatisk sykdom, 19.08.19, versjon 1.0

FORESPORSEL OM DELTAKELSE | FORSKNINGSPROSIEXTEY

LIVSKVALITET HOS SMABARNSM@DRE

MED REVMATISK SYKDOM

Du har tidligere avgitt samtykke til registrering | kvalitetsregisteret RevNatus. Dette er et sporsma til
deg om 2 delta i en sperreundersgkelse for 3 underspke livskvalitet hos smabarnsmgdre med
revmatisk sykdom. Formalet med sparreundersekelsen er 4 f3 kunnskap om rollen som smabarnsmor
med revmatisk sykdom. Funnene | denne underspkelsen skal brukes til § tilpasse pasientinformasjon
og andre tiltak rettet til denne gruppen sméabarnsmgdre. Du er valgt ut som aktuell for deltagelse pd
bakgrunn av at du er registrert med en fadsel | RevNatus i Ipet av de siste 5 drene. Samme studie
ble gjennomfgrt i 1999, Undersgkelsen er organisert av Nasjonal kompetansetjeneste for
svangerskap og revmatiske sykdommer (NKSR) ved St. Olavs hospital HF.

HVA INNEBERER PROSJEKTET?

Sperreskjemaet inneholder sparsmal om rollen som smdbarnsmor med revmatisk sykdom,
sivilstatus, utdanning, arbeidssituasjon, antall barn og ndr de er fgdt og spgrsmal om helserelatert
livskvalitet. | tillegg vil vi hente opplysninger om din diagnose fra kvalitetsregisteret RevNatus. Det tar
ca. 10 minutter a fylle ut sperreskjemaet.

MULIGE FORDELER OG ULEMPER
Det forventes verken fordeler eller ulemper av & delta | sperreunderspkelsen.

FRIVILLIG DELTAKELSE OG MULIGHET FOR A TREKKE SITT SAMTYKKE

Det er frivillig & delta i sparreunderspkelsen, Dersom du gnsker & deita, undertegner du
samtykkeerklaringen pa siste side. Du kan ndr som helst og uten 3 oppgl noen grunn trekke ditt
samtykke. Dersom du trekker deg fra prosjektet, kan du kreve 3 fa siettet innsamlede praver og
opplysninger, med mindre opplysningene allerede er inngatt i analyser eller brukt i vitenskapelige
publikasjoner. Dersom du senere gnsker & trekke deg eller har spersma! til prosjektet, kan du
kontakte NKSR pa telefon 72 82 64 17 eller e-post nksr@stolav.no.

HVA SKJER MED OPPLYSNINGENE OM DEG?

Opplysningene som registreres om deg skal kun brukes slik som beskrevet | formdlet med prosjektet.
Du har rett til innsyn i hvilke opplysninger som er registrert om deg og rett til 3 f3 korrigert eventuelle
feil i de opplysningene som er registrert, Du har ogsa rett til 3 f3 innsyn i sikkerhetstiftakene ved

behandling av opplysningene,

Alle opplysningene vil bli behandlet uten navn og fpdselsnummer eller andre direkte gjenkjennende
opplysninger. En kode knytter deg til dine opplysninger giennom en navneliste. Det er kun
prosjektieder Hege Svean Koksvik og prosjektmedarbeider Bente Jakobsen som har tilgang til denne
listen.

Opplysningene om deg vil bli anonymisert eller slettet fem dr etter prosjektsiutt.

«e« ST. OLAVS HOSPITAL
. I e LI TR e

Nagonsl mempeniececense oo
rangralap ng i atibe st Aree
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Livskvalitet hos smabarnsmedre med revmatisk sykdom, 19.08.19, versjon 1.0

GODKIENNING
Regional komité for medisinsk og helsefaglig forskningsetikk har vurdert prosjektet, og har gitt

godkjenning (2019/817/REK spr-gst C).

Etter ny personopplysningsiov har behandlingsansvariig St. Olavs hospital og prosjektieder Hege
Svean Koksvik et selvstendig ansvar for 4 sikre at behandlingen av dine opplysninger har et lovlig

grunnlag. Dette prosjektet har rettslig grunnlag | EUs personvernforordning artikkel 6 nr. 13 og
artikkel 9 nr. 2a og ditt samtykke.

Du har rett til § klage pa behandiingen av dine opplysninger til Datatilsynet.

KONTAKTOPPLYSNINGER

Dersom du har spersmal til prosjektet kan du ta kontakt med Nasjonal kompetansetjeneste for
svangerskap og revmatiske sykdommer pa telefon 72 82 64 17 eller e-post nksr@stolav.no.

Personvernombudet kan kontaktes pa e-post: personvernombudet@stolav.no.
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Livskvalitet hos smibarnsmadre med revmatisk sykdom, 19.08.19, versjon 1.0

Sted og dato Deltakers signatur

Deltakers navn med trykte bokstaver

=8 s ST. OLAVS HOSPITAL
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Pasientnummer

Helserelatert livskvalitet for smabarnsmgdre med
inflammatorisk artrittsykdom 1999 - 2019

1. Har du pa grunn av din sykdom feit begrensninger | forhold til &:
(sett ring rundt ett tall pa hver linje)

Ja, Ja, begrenser | Nei, begrenser
begrenser meg litt meg ikke i det
meg mye hele tatt
a) delta | barnas/barnets aktiviteter 1 2 3
b) stelle barmas/barnet 1 2 3
c) sette grenser ovenfor barna/barnet 1 2 3
d) tilbringe tid sammen med barna/barnet 1 2 3
e) innfri egne forventninger til morsrollen 1 2 3
f) innfri andres forventninger til morsrolien 1 2 3

2. Har du pa grunn av din sykdom vzert engstelig for at:
(sett ring rundt ett tall pa hver linje)

Ja, Ja,avogtil Nei,
ofte Ikke | det
hele tatt
3) sykdommen skal pafgre barnas/barnet 1 2 3
ekstra belastning
b) barna/barnet skal bli pavirket 1 2 3
av sykdommen

3, Erdet noe spesielt du synes har vaert problematisk i forhold til det & vaere mor og samtidig
ha en revmatisk sykdom? (bruk om ngdvendig baksiden av arket)

« s ST. OLAVS HOSPITAL
. U nmos S pponr 23t | Trprgma—
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Pasientnummer

4. Dersom det er noen tilleggsopplysninger du gnsker & komme med, kan du skrive dem her
(bruk om ngdvendig baksiden av arket)

« s ST. OLAVS HOSPITAL
O LAyt | Tr
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Pasientnummer

Til slutt trenger vi noen opplysninger om deg, som vi bar deg om 2 fylle ut.
5. Sivil status (sett kryss ved det som passer)
o lever sammen med partner
o lever sammen andre
o lever 2lene

6. Utdanning (sett kryss ved hgyeste fullfgrte utdanning)
o grunnskole
o videregdende skole
o universitet eller hpgskole <4 dr
O universitet eller hggskole 2 4 3r

7. Arbeidssituasjon
o arbeider 100 %
o arbeider deltid
o ikke i jobb, sykdomsrelatert
o Ikke | jobb, andre drsaker
o student
o foreldrepermisjon
© svangerskapspenger

o annet

8. Antall barn

| |
Nar er dine barn fgdt (médned og ar)?
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Pasientnummer

RAND-36 Din helse

Sparsmdlens under handler om hvordan du opplatier helsen din. Disse opplysningsne vil hisipe oss 11 3
forstd hvordan du foler deg og hvor godt du er | stand B  utfore dine vaniige aktiviteter.

Hvert sporsmdl skal besvares ved & sette ef kryss (X) | den boksan som passer best for deg.

Stort se, vil du si at helsen din e

Utmerket Veidig god God Noksd god Dérig
O O O O O

Sammentignat med for ett dr siden. hvordan vil du si at helsen din stort seft er pd?

:rm» Litt bedre Uit dirtigere Mye dirigere
enn for nd enn for Omtrent som nd enn for nd enn for

oft &r siden ot dr siden for eft &r siden ett & siden eft i siden
O O O O O

De neste spersmaiene handler om aktiviteter som du kanskje utfarer | lopet av en vanlig
dag. Er helsen din siik at den begrenser deq | utferelsen av disse aktivitetene pd?
Hvis ja, hvor mye? [Kryss (X) en boks pd hver linje.)

Ne,
sowesr  begranesr  megade i

Anstrongende aktiviater som 3 10p0, e hrge. o =
gienstander, deka | anstrengende idrett O O O
dnpmuaeaemmes T O 0O O
Lofie eller baere poser med dagigvarer O O O
G4 opp trappen flere etasjer O O O
G4 opp tsappen én etasie O O O
Baye deg eer od ned pd kne O O O
G4 mer enn to kilometer O O O
G4 flere hundre meter O O O
G4 hundre meter O O O
Ousie eder ks o deg O O O
e it A e e—— S —

e3¢ STOLAYS HOSPITAL

Mai oy dowrerisesianene
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Pasientnummer

| lepet av de siste fire ukene, har du hatt noen av de felgends problemens | arbeidet ditt efler |
andre daglige aktiviteter pd orunn av din fysiske helse?

Kuttet ned pd hvor mye tid du brukte pd arbeid alier andre akiivitetar
Fan gjort mindre enn du ensket

Veart begrensel | type arbeidsoppgaver elier andre aktiviteter

Haft problemer med 4 utfare arbeidet alier andre aklivitetsr
(for sksampe! 3t det krevde en ekstra innsats av dag)

1 o R
0 o o

I lepet av de siste fire ukene, har du hatt noen av de feigende problemene | arbeidet ditt eller
| andre daglige aktiviteter pd grunn av felelsssmessige problemer (som 3 fele seg engstelig
eller deprimert)?

B Net
Kuttet ned pd hvor mye tid du bukie pd arbeid efier andre aklivitater [:] D
Fatt gjort mindre enn du ensket O ]
Utflert arbeid slier andre aktiviteter mindre grundig enn vanig O ()

1 lepet av ge siste fire ukene, | hvilken grad har den fysiske helsen din eller folelsesmessige
problemer pdvirket dine vaniige sosiale aktiviteter med familie, venner, naboer eller andre
grupper mennesker?

Ikke | det hele tatt L Mogerat Ganske mye Ekstremt mye

O O O O O

Hvor mye kroposlige smerter har du hatt | lepet av de siste fire ukene?
Ingen Veldg svake Svake Moderate Sterke Velgg sterke

O O a O O O

SAND COBORTTS. USA R CEDAIVIET B 0¥ COCCATEIPE ELEMIET 600 DI VIV MARY WSCH Ouomes Saly
ST A e o e TIVTIe 2w RAND-38, soma v |

+ s ST, OLAVS HOSPITAL
 Useerstiutrapbettet | Tinedate

Mot smal omgetassataeng by
"
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Pasientnummer

11apet av de siste fire ukens, hvor mye hor Smertar plvirket det vanlige arbeidet ditt (pleider
bade arbeld utenfor hjemmet og husarbeld)?

ke | det hele talt Let Moderat Ganske mye Eksremt mye

O O O O O

De neste sparsmilene handier om hvordan du foler deg og hvordan du har hatt det Liepat
av de siste fire ukene. For hvert sparsmil, ber vi deg velge det svaret som best beskriver
hvordan du har felt deg.

Hvor ofte | lopet av de siste fire ukens:
Mesteparien En god

Rar du folt deg Rl av Iv?

Har du vaer veldi narves?

Har du foll deg s langt nede at
ingenting kunne giare deg glad?

Har du felt deg rofg 09
avsiappet?

Har du hatl mye overskudd?

Har du folt deg nedfor
09 deprimert?

Har du folt deg utsktt

Har du folt deg glad?

D0DO0OO0O0O0OO0 0 o0
O0O0O0O0D0DO0O00 O§e
e e O I e A O O s
DO0DO0OD0DO0OO0OO0 O 0§
DOOO0OD0OD0OO O OFs
s o (0 0 e [ O e e

Har du telt deg siten”?

| lepet av de siste fire ukene, hvor mye av tiden hor den fysiske helsen din efler
foleisesmessioe problemer pdvirket dine sosiale aktiviteter (som & beseke venner, slektninger

osv)?
Mesteparien Enas Lt

Hele tgen v 53en v 3e0 av 3gen Aan

O O O O O

RAND Copommon. USA. AIT CHRIVITTE @ St ORPRAREgE LA, SOM Lie LOMDN NN MeSEN Outomes S0y
NAROAIT LTILIZSHTINT TOF DEREDETSI0Y SITTUET DUEIATEE N Jv AAND-J4. POME vaon |
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11.

Pasientnummer

Hvor RIKTIG slier GAL er hver av de felgends pastandene for deg?

Hell — Storisett Vet Heft
riktig riktig ikke gall galt
Det virker som om jeg biir syk iitt lsttere
bt O O O O O
Jeg er like frisk som de fleste jeg kienner || [l 1 O 1
Jeg regner med al helsen min blir
s O O O O O
Helsen min ef ulmeskel ] D [] ] ]
RAND Corporation. USA. har opphaversd! B o2d opprinneiigs shiemael, som ble ubwile! innen Medical Cutcomes Stuly.
Masional hunnskapssenter tor sten distibusrer eizen av RAND-32, norsh versjon 1.
»as ST. OLAYS HOSPITAL
® Unieruitetyipbuhusa | Trandheim
Maroeat bermpetserajemaes for

i Elag o ML TP
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