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Sammanfattning

Att drabbas av en kronisk inflammatorisk tarmsjukdom &r p& manga sétt en omvélvande
upplevelse. Sjukdomen innebar bade fysiska och psykiska forandringar som begransar
patienten i det dagliga livet. Sjukdomen debuterar ofta i tidig alder och kommer i skov
vilket for patienten innebar ett langdraget sjukdomsforlopp och &terkommande
kontakter med halso-sjukvarden. Alla dessa forandringar leder till en forandrad
livssituation, en samre livskvalitet och ett 6kat lidande fér den drabbade. Det ar viktigt
att man som sjukskéterska har kunskap och forstdelse om hur sjukdomen pavekar
patientens livssituation for att minska risken for foérsamrad livskvalitet och lidande.

Studiens syfte ar att beskriva patientens upplevelse av att leva med en inflammatorisk
tarmsjukdom.

Denna kvalitativa litteraturstudie utgar ifran sju vetenskapliga artiklar baserade pd man
och kvinnors upplevelser av inflammatorisk tarmsjukdom. Artiklarna granskades enligt
Evans (2002) modell och sammanstalldes till tre huvudteman med nio underteman.

Resultatet visar att patienter med inflammatorisk tarmsjukdom begréansas i sitt dagliga
liv vilket resulterar i s&mre livskvalitet och psykiskt lidande. Det var sjukdomens
symtom, lakemedelsbiverkningarna och skammen over de kroppsliga och sociala
forandringar som foljde med dessa som verkade begransande. Resultatet pekar dven pa
att patienterna pa grund av sin sjukdom kande sig avvikande frdn normen och
annorlunda i jamforelse med andra manniskor vilket bidrog till social isolering och
utanforskap. Resultatet tyder pd att patienterna anség att de hade bristfallig kunskap om
sin sjukdom och de uttryckte ett behov av information och stod fran vardpersonal. Vi
anser att sjukskéterskan genom att se till den enskilda patientens behov och kénslor kan
minska lidandet och oka livskvaliteten.

Nyckelord: IBD, upplevelse, livssituation, livskvalitet, begrénsning, kontroll.
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INLEDNING

Att drabbas av en kronisk inflammatorisk tarmsjukdom &r pd manga satt en omvalvande
upplevelse som leder till en fordndrad livssituation for den drabbade. Sjukdomen
innebér bade fysiska och psykiska fordndringar som begransar patienten i det dagliga
livet. Ménga upplever en samre livskvalitet med ett 6kat lidande som resultat. Den har
patientgruppen aterkommer dessutom till sjukvarden regelbundet och sjukskoterskan
kan mota dessa patienter oavsett arbetsplats. Sjukskoterskan ska kunna hjélpa dessa
patienten att uppratthlla en god livskvalitet och lindra lidandet till fljd av sjukdomen.
Vi tycker darfor det ar intressant att skapa kunskap och forstéelse for dessa patienters
upplevelse av sin livssituation for att kunna ge en god omvardnad.

BAKGRUND

Epidemiologi

Med begreppet inflammatorisk tarmsjukdom (IBD) menas vanligtvis Crohn’s sjukdom
och Ulcerds Kolit (Martin, 2004). IBD &r en sjukdom med hdg prevalens i stora delar av
varlden. Fram till nyligen var sjukdomen mest utbredd i véastvarlden men de senaste
aren har incidensen ¢kat i de sydliga delarna av Europa och Asien (Engel & Neurath,
2010).

Patofysiologi

Ulcerds Kolit &r en form av IBD som drabbar tjocktarmen medan den vid Crohn’s
sjukdom kan drabba hela magtarm-kanalen. Inflammationen &r vid Ulcerds Kolit ytlig
medan den vid Crohn’s sjukdom penetrerar alla lager i tarmvéggen. Ytterligare
skillnader &ar bendgenheten till abcess- och fistelbildningar i tarmvéggen vid Crohn’s
sjukdom (Grefberg, 2007). Bada sjukdomarna r jamnt fordelade mellan kénen dven om
Crohn’s sjukdom ar néagot vanligare forekommande hos kvinnor och Ulcerds Kolit
nagot vanligare hos man. Sjukdomarna debuterar oftast i sena tonaren till tidig
vuxenalder (Engel & Neurath, 2010). Hyphantis, Tomenson, Bai, Tsianos, Mavreas och
Creed (2009) menar att trots skillnader i patofysiologin &r symtomen vid de béada
tillstdnden av samma slag med exempelvis blodiga diarreér och magsmartor. De menar
vidare att livskvaliteten paverkas negativt hos de bada patientkategorierna.

Etiologi

Orsaken till IBD ar oklar men det diskuteras hurvida diet och andra livsstilsfaktorer
sdsom stress och inaktivitet predisponerar for sjukdomen. En del studier har pévisat
samband mellan bakterieinfektioner och IBD (Engel & Neurath, 2010). Det har lange
ansetts att_sjukdomen ar arftlig och av autoimmun karaktar vilket innebér att det finns
ett genetiskt anlag som bidrar till att immunforsvaret reagerar mot ndgot i omgivningen
och dérmed bidrar till inflammationen (Grefberg, 2009).



Symtomatologi

Ulcerds Kolit och Crohn’s sjukdom &r bada kroniska inflammatoriska tillstdnd i tarmen
som karaktariseras av aterkommande skov. Ett skov innebér en period da sjukdomen
blossar upp och patienten far symtom (Grefberg, 2009). De symtom som préaglar
tillstdndet ar abdominal smarta, kramper, blod- och slemtillblandade diarréer samt
fatigue (Schneider & Fletcher, 2008). Enligt Nicholas, Otley, Smith, Avolio, Munk och
Griffiths (2007) studie paverkar skoven saval familjeliv, sociala aktiviteter och skola.
De menar vidare att det framst & smaértan som hindrar patienten i sina dagliga
aktiviteter. Hyphantis et al. (2009) belyser att de somatiska symtomen péverkar
livskvaliteten hos patienter med inflammatorisk tarmsjukdom samt att psykisk ohalsa &r
vanligt forekommande.

Behandling

I nuldget finns ingen behandling som botar IBD utan behandlingen inriktas mot att
forsoka dampa inflammationen i tarmen och reducera symtomen samt uppnd en god
livskvalitet. Behandlingen delas in i farmakologisk, nutritionell, Kkirurgisk och
psykosocial (Nightingale, 2007). Skoven behandlas med steroider som reducerar
symtomen men som bidrar med besvarande biverkningar sdsom viktuppgang,
humdérsvangningar, sémnsvarigheter och 6kad kroppsbehéring. 1 vissa fall kravs
inlaggning pa sjukhus for intravenos behandling. | samband med likemedelshieffekter
upplever patienten ofta problem med férandrad kroppsuppfattning och kan skammas
Over att tala med familj och vanner om problemen vilket kan resultera i social isolering
och samre livskvalitet. Ovrig farmakologisk behandling inriktas mot att férebygga nya
skov med preparat som acetylsalicylsyra (Nightingale, 2007). Individuella skillnader
forekommer i medicineringen bland annat beroende pd inflammationens lokalisation
och utbredning, patientens alder, symtombilden och biverkningarnas karaktar (Engel &
Neurath, 2010). Den kostinriktade behandlingen bestar av att hélla ett vélbalanserat
intag av mat och undvika kost som patienten upplever irriterar tarmen. Under skoven
okar energibehovet och da behover aven intaget 6kas. Alternativt ersatts oralt intag med
parenteralt intag vilket anses ha en god antiinflammatorisk effekt. 1 de fall
farmakologisk och nutritionell behandling inte récker for att lindra patientens symtom
kravs kirurgi som innefattar borttagande av delar av tarmen. Den psykosociala
behandlingen bestdr i att sjukvardspersonal informerar om bland annat sjukdomens
mojliga forlopp och behandling, stéttar patienten genom sjukdomen och darigenom
stimulerar till delaktighet och egenvard (Nightingale, 2007).

Patientperspektiv

Med ett patientperspektiv belyses patientens subjektiva upplevelser av sin sjukdom och
hur sjukdomen pdverkar livssituationen. Patientperspektivet kan definieras utifran att
beskriva patientens livsvérld som enligt Merleau-Ponty (1997) &r den verklighet som vi
lever i. Livsvarld ar saledes varken omvirlden eller var subjektiva forestéillning av
vérlden utan varlden som vi upplever den.

Patienter med inflammatorisk tarmsjukdom har bland andra symtom smaérta, diarré och
fatigue (Schneider & Fletcher, 2008). Symtomen kan péverka patienten fysiskt, bland
annat genom viktnedgdng och anemi, och &ven psykiskt i form av depression



(Hyphantis et al., 2009). Patienterna uppfyller darfor inte alla Erikssons (2000) kriterier
for att uppna hélsa vilka ar upplevelse av sundhet, friskhet och valbefinnande. Sundhet
syftar till att patienten dr oftrvillad och klok, friskhetsbegreppet innebér avsaknad av
fysisk sjukdom och valbefinnande &r en kénsla av valbehag hos patienten. Patienter med
inflammatorisk tarmsjukdom definierar sjalva halsa som friheten att kunna utféra
dagliga aktiviteter utan besvar vilket de upplever att de inte kan (Hall, Rubin, Dougall,
Hungin & Neely, 2005).

Eriksson (2000) belyser aven att halsa, lika val som lidande, ar ett dynamiskt tillstand
och en del av tillblivelseprocessen som krévs for att vi ska utvecklas som manniskor.
Hon menar vidare att tillblivelseprocessen &r den livslanga process da manniskan skapar
sin identitet och forverkligar sig sjdlv genom sin formaga till assimilation och
ackomodation. Kortare perioder av lidande ar nédvandiga for véaxt och utveckling men
om patienten inte kan hantera lidandet uppstéar ohalsa. Patienter med IBD kan drabbas
av symtom som till exempel diarré och svar smarta. Symtomen begransar patienten i det
dagliga livet, dels fysiskt till foljd av smértan och dels genom behovet av nérhet till en
toalett men ocksé av kanslan av skam 6ver i symtomen i sociala sammanhang (Nicholas
et al., 2007). Nar individen inte kan leva pa det satt hon/han 6nskar och vill, uppstar
enligt Eriksson (2000) lidande och saledes ett hinder i tillblivelseprocessen. Vidare
menar hon att forst da patienten anpassat sig till sjukdomen och férsonats med sitt
lidande kan hon/han ta sig vidare i tillblivelseprocessen och uppleva hélsa. Patienten har
da lart sig négot nytt och utvecklats som manniska.

Eriksson (2005) beskriver lidande som nagon form av hot, krankning eller forlust av
manniskan sjalv och som en kénsla av att tappa kontrollen. En patient med IBD kan
kanna skam och fornedring till féljd av sjukdomens symtom och &ven skuldkanslor
darfor att sjukdomen dven paverkar familj och véanner vilket Eriksson (2005) menar ar
orsaken till att lidande uppstér. Patienterna upplever sig vara annorlunda i relation till
andra manniskor vilket bidrar till att de drar sig undan sociala sammanhang (Nicholas et
al., 2007). Detta bekréftas av Eriksson (2005) som menar att en lidande manniska ofta
sluter sig inom sig sjélv och kénner sig frammande infor andra manniskor. Enligt
Nicholas et al. (2007) upplever patienter sig begransade i sina dagliga aktiviteter pa
grund av sjukdomens symtom, exempelvis diarré, vilket enligt Eriksson (2005) beskrivs
som ett sjukdomslidande. Béade sjukdomens symtom och lakemedlens biverkningar
paverkar patienten negativt och leder till samre livskvalitet (Hyphantis et al., 2009;
Nightingale, 2007) vilket Eriksson (2005) beskriver som ett livslidande. Eriksson
(2005) menar att livslidande uppstar nér en person pa grund av sjukdom eller skada inte
kan leva pa det satt hon/han ar van vid och énskar vilket resulterar i att mélet med livet
upplevs forlorat.

For att lindra patientens lidande och 6ka valbefinnandet menar Eriksson (2005) att
patienten ska fa information om sin sjukdom och stéttning av sjukskéterskan. |
Kristoffersen (2006) lyfts Dorothea Orems egenvardsteori upp. Teorin siger att
sjukskoterskan ska hjélpa patienten att 6vervinna de begrénsningar patienten upplever
till foljd av sjukdomen och se till att han/hon har resurser att tillgodose sina behov.
Nightingale (2007) menar i likhet med Kristofferssen (2006) att sjukskoterskan ska
uppmuntra till egenvard vilket kan besté i att sjukskéterskan informerar och stottar for
att 6ka patientens resurser. Okade resurser som exempelvis kunskap bidrar till att



patienten kan fortsatta utvecklas och ar knutet till upplevelse av vélbefinnande
(Kristoffersen, 2006).

IBDpatienterna har fysiska symtom som avviker frdn det som i samhallet ses som
normala kroppsfunktioner. Enligt Nicholas (2007) begrénsar symtomen dessutom
patienterna socialt vilket enligt Goffman (2001) kan uppfattas som ett socialt avvikande
beteende. Goffman (2001) beskriver ett stigma som att avvika fran samhéallsnormen pé
ett icke dnskvart satt.

PROBLEMFORMULERING

IBD ar samlingsnamnet pa kroniska tarmsjukdomar varav Ulcerds Kolit och Crohn’s
sjukdom ar de vanligaste. Tillstinden kannetecknas av manga besvéarande symtom och
en svarinstilld, ofta livslang, behandling med ménga biverkningar. Sjukdomen
karaktariseras av aterkommande skov och debuterar ofta i tidig alder vilket for patienten
innebér ett langdraget sjukdomsforlopp och aterkommande kontakter med halso-
sjukvarden. Sjukdomen utgdr begransningar i det dagliga livet och bidrar darmed till en
forandrad livssituation och ett lidande for den drabbade. For att som sjukskoterska
kunna ge en patientinriktad och god omvardnad till dessa patienter kravs 6kad kunskap
och forstaelse for deras livssituation.

SYFTE

Syftet dr att beskriva patienters upplevelser av att leva med en kronisk inflammatorisk
tarmsjukdom.

METOD

Uppsatsen ar en litteraturstudie baserad pa sju vetenskapliga artiklar inom omradet
inflammatorisk tarmsjukdom. Férfattarna har utgatt fran Fribergs (2006) beskrivning av
kvalitativ metod som bidrar till evidenshaserad omvardnad. Metoden &r vald utifran
uppsatsens syfte vilket inriktar sig pé ett livsvarldsperspektiv och patientens upplevelse
av sin sjukdom.

Datainsamling

Artiklarna soktes via databaserna Cinahl och PubMed 2010-10-05 till 2010-11-19.
Cinahl &r en databas med vardvetenskaplig inriktning och PubMed &r en databas med
inriktning mot vard och medicin. Inledningsvis utfordes en ostrukturerad sokning for att
skapa en Overblick av forskningsomradet och sedan en strukturerad
informationssokning dar sokorden var nogrannt utvalda och omradet begransat. De
sokord som anvéndes var “IBD”, “ulcerative colitis”, “experiences” och “psychosocial
factors”. Genom olika kombinationer av dessa sokord fick vi totalt 385 traffar (bilaga
1). Vi anvande oss dessutom av flera andra sdkord som inte gav ytterligare artiklar.
Efter lasning av dessa 385 titlar fann vi 49 artiklar som verkade svara bra mot studiens
syfte. Dessa artiklars abstract lastes och da 42 av dem visade sig irrelevanta for studiens
syfte valdes sju artiklar ut for kvalitetsgranskning och ligger till grund for studiens



resultat (bilaga 2). Artiklarna kvalitetsgranskades enligt Fribergs modell (2006) (bilaga
3).

Inklusionskriterier for artiklarna var att de skulle ha en kvalitativ ansats och att de
intervjuade personerna skulle ha en diagnostiserad inflammatorisk tarmsjukdom.
Samtliga artiklar skulle dessutom vara vetenskapligt granskade for att sakerstélla en hdg
kvalitet och publicerade pa 2000-talet for att pavisa aktuell forskning inom omrédet.
Exklusionskriterier var patienter som genomgatt kirurgisk behandling och patienter 65
ar och &ldre. Fyra av artiklarna ar baserade pd patienter med IBD och tvé stycken ar
baserade pa patienter med IBD och/eller irriterad tarm (IBS). VAr sjunde artikel
behandlar patienter med Ulcerds Kolit vilket ar ett av de tillstand som ingar i
IBDbegreppet. Artiklarna var baserade pa totalt 441 méan, kvinnor och barn med IBD i
aldrarna 7-44 ar. En av artiklarna ar baserad pa vuxna, tondringars och barns berattelser
av sina upplevelser av sjukdomen som barn. En artikel &r baserad pa vuxna, tonaringars
och barns berattelser och de resterande 5 artiklarna pa vuxnas berattelser. Fem av
artiklarna &r publicerade i Kanada, en i England och en i Sverige. En av artiklarna ar
frdn &r 1996 men inkluderades 4ndd i studien pd grund av att den svarade bra mot
studiens syfte (bilaga 2).

Datanalys

Studien ar baserad pa sju kvalitativa vetenskapliga artiklar som alla beskriver patienters
upplevelser av inflammatorisk tarmsjukdom. Det insamlade materialet analyserades
enligt Evans (2002) modell for innehéllsanalys. Modellen bestar av fyra steg varav det
forsta innebér att soka upp och valja ut materialet till analysen. De sju artiklarna lastes
enskilt av bada forfattarna. Forst en 6vergripande lasning for att skapa en dverblick dver
artiklarnas innehall och sedan en mer ingdende lasning av resultatet. Texten i respektive
artikel listes upprepade ganger och de mest framtradande upplevelserna valdes ut och
kodades med olika nyckelord, i enlighet med andra steget i Evans (2002) modell. Dessa
nyckelord overfordes till ett separat papper. For att inte pdverka varandra utforde
forfattarna dven detta moment var och en for sig. Forfattarna tréffades sedan och
jamforde de nyckelord som de skapat fran artiklarna samt delade upp dessa efter dess
likheter och olikheter vilket ar tredje steget i Evans (2002) modell. Nyckelorden
strukturerades och sammanstélldes vilket resulterade i tre teman med tillhérande
subteman. Det fjarde steget enligt Evans (2002) innebér att i text beskriva innehallet i
temana och utgdr denna studies resultat.

RESULTAT

Resultatet beskriver patientens upplevelse av att leva med IBD och presenteras utifran
tre huvudteman och nio subteman (tabell 1).

Tabell 1. Patienters upplevelser av att leva med IBD.

Huvudtema Subteman




Behov av kontroll Utldsande faktorer
Symtom och medicinering

Narmiljén
Stigmatisering och Kanslan att vara begransad
utanforskap Kénslan av vara ett hinder

Social isolering
Stamplad som sjuk

Anpassning till sjukdomen | Acceptans och adaption
Resignation och ignorans

Behov av kontroll

Behov av kontroll utgor ett av studiens huvudteman. | samtliga artiklar belystes behovet
av att aterfa kontrollen éver sin livssituation genom att ta kontrollen over sjukdomen.
Det var framforallt tre omraden som patienterna lyfte fram som viktiga att f& kontroll
over. Dessa omraden presenteras i tre subteman: Utldsande faktorer, symtom och
behandling samt omgivning.

Utldsande faktorer

Inflammatorisk tarmsjukdom karaktariseras av aterkommande skov som praglas av
perioder med uppblossande symtom (Grefberg, 2009). Patienterna upplevde att kost och
stress var de huvudsakliga faktorerna for utlosande av ett skov. Manga patienter hade
skapat sig en uppfattning av vilken kost de borde undvika for att minska risken for skov
och upplevde darigenom en kansla av kontroll. Vissa upplevde svarigheter med att
urskilja vilken kost som irriterade tarmen vilket resulterade i att de undvek att &ta
Overhuvudtaget (Fletcher, Schneider, van Ravenswaay & Leon, 2008; Nicholas et al.,
2007; Schneider & Fletcher, 2008). Stress innefattade bade den stress som kom frén
personen sjalv, det vill saga inre stress, och yttre stress frdn umgéange och samhalle. Den
yttre stressen upplevdes svar att kontrollera och bidrog ofta till att patienterna drog sig
undan omvérlden. Flera patienter upplevde stark oro for att drabbas av ett nytt skov och
uppgav att aven en mindre péfrestning kunde forstarka radslan. Radslan 6kade stressen
ytterligare vilket ofta resulterade i ett skov (Daniel, 2001; Schneider & Fletcher, 2008).
En patient uttryckte det som: “If I constantly worry about it and think about it then it’s
almost like it, it’s going to become...self-fullfilling” (Schneider & Fletcher, 2008, s.
140).

Symtom och medicinering

De symtom som patienterna upplevde som svérast att hantera var smartan och
trottheten. Smartan beskrevs som konstant och outhardlig och péverkade deras forméaga
att utfora sina dagliga aktiviteter. Den extrema tréttheten beskrevs som brist pa energi
och ork vilket ledde till en begrénsning i vardagen (Schneider & Fletcher, 2008). Diarré
var ocksé ett symtom som upplevdes som starkt begransande, sérskilt i sociala
sammanhang. De vanligaste metoderna for att kontrollera symtomen var farmaka och
egenvard. Den farmakologiska behandlingen benamndes som viktigast, trots svara




biverkningar. Att vara beroende av tabletter for att kunna fungera normalt ansags
motvilligt vara ndgot som maste accepteras och integreras i vardagen. Vidare upplevde
de en storre frihetskansla da de fick mojlighet att skota medicineringen pa egen hand
(Hall et al, 2005). En kvinna uttryckte att det var en trygghet att ta medicin i
forebyggande syfte, pé sa satt kunde hon lugnt lamna hemmet (Fletcher et al., 2008).
Metoderna for egenvard var individuella men gemensamt for dem var att patienten
upplevde kontroll 6ver symtomen och ett lindrat lidande. Metoderna som anvéndes var
bland annat vila, varme, andningsévningar eller motion (Fletcher et al., 2008).

Narmiljon

Ett av symtomen vid IBD ér diarré och fekal inkontinens kan férekomma (Schneider &
Fletcher, 2008). Att inte kunna kontrollera tarmljud och tarmtémning var starkt
forknippat med rédsla, skamkanslor och forodmjukelse (Daniel, 2001; Wolfe & Sirois,
2008). Patienterna undvek ofta resturangbesok for att undga skammen Gver att magen
borjade lata eller att de var tvungna att springa pa toaletten mitt under en maltid
(Fletcher et al., 2008). Patienterna uttryckte ett behov av att standigt ha tillgang till en
toalett (Brydolf & Segesten, 1996; Daniel, 2001; Fletcher et al., 2008; Hall et al., 2005;
Schneider & Fletcher, 2008; Wolfe & Sirois, 2008). De planerade sina aktiviteter utifran
tillgdngen pé toaletter for att behalla kontroll 6ver situationen och undvek platser dar
toaletter inte fanns lattillgéngliga (Wolfe & Sirois, 2008). En kvinna sade: ”Oh where’s
the closest washroom, where’s this, where’s that? And 1"d have to keep a mental map in
my head” (Fletcher et al., s. 282, 2008). Manga patienter uppgav ocksa att de undvek att
ta bilen nér de skulle nagonstans pa grund av oron och skammen over att akut behdva
g pa toaletten. | bilen hade de ingen toalett nira och det kunde dréja innan de fick tag
pé nagon (Fletcher et al., 2008; Wolfe & Sirois, 2008). De upplevde &ven att deras
livsrum var reducerat darfor att de inte kunde resa till olika platser. En patient uttryckte
viljan att kdimpa men att sjukdomen gjorde det ogenomfdrbart (Daniel, 2001).

Stigmatisering och utanforskap

Patienterna beskrev kanslor av att vara annorlunda i jamférelse med andra ménniskor,
béde kroppsligt och beteendemassigt, och kiande darigenom ett utanforskap samt att de
avvek frdn normen. De uttryckte ett starkt behov av att vara normala och behandlas som
alla andra och beskrev normalitet som att vara smartfri och formagan att utfora
onskvédrda aktiviteter utan att behdva kompromissa fér mycket (Hall et al., 2005;
Nicholas et al., 2007). Upplevelsen av stigmatisering och utanférskap presenteras i fyra
subteman: Kanslan av att vara begrénsad, kanslan av att vara ett hinder, social isolering
samt stdmplad som sjuk.

Kénslan av att vara begransad

Patienterna kénde sig begrénsade i det dagliga livet av rent fysiska orsaker som gjorde
det omgjligt for dem att delta i sociala aktiviteter bland annat i brist pa ork eller pa
grund av svara smartor. En patient uttryckte trottheten pa foljande satt: I feel drained
and it does make me weak and tired and everything [...] then you'd just not feel like
participating in anything or ah had no energy” (Schneider & Fletcher, 2008, s. 143). En
annan patient beskrev sméartan som: “When | do have those constant pains, I just don’t



want to do anything. I just want to lie down...I can’t get work done...It gets in the way”
(Schneider & Fletcher, 2008, s. 143). De upplevde ocksa att symtomen tvingade dem att
offra mojligheter och omprioritera i sina liv. Manga patienter menade att sjukdomen
inkraktade pd utbildning och Karriar (Daniel, 2001; Nicholas et al., 2007; Wolfe &
Sirois, 2008). En uttryckte det pa foljande satt: I really wanted to be a doctor, but high
stress rules that out of me (because of IBD)” (Nicholas et al., 2007, s. 4).

Patienterna begrdnsades dven av skamkanslor over sjukdomens symtom och
lakemedelsbiverkningar som gjorde att de undvek manga sociala aktiviteter och
offentliga platser. Symtom som diarré upplevdes skamligt och en patient konstaterade: ”
It’s very hard to be with somebody and suddenly you have to run to the bathroom
somewhere...or even go in your pants...that’s happened to me ...on the street too...I
mean that’s just unreal...the embarrassment and everything else just builds” (Daniel,
2001, s.86). Aven lindriga symtom som tarmljud och gaser upplevdes genanta, en
patient beskriver: “Your bowel begins to be noisy and you think that everybody will
notice the noise. That is very embarrassing” (Brydolf & Segesten, 1996, s. 44).
Biverkningar som viktuppgang eller viktnedgang, bristningar samt tillvaxtrubbning hos
barn ansdgs skamligt darfor att det paverkar utseendet och kroppsuppfattning negativt
(Daniel, 2001). Dessa forandringar ledde ocksa till lagre grad av sjalvkansla och
sjalvrespekt (Brydolf & Segesten, 1996; Fletcher et al., 2008; Wolfe & Sirois, 2008).

Smartan kunde &ven péverka sexuallivet och en patient uttryckte] *Hurts to have sex

sometimes, somedays I am in a lot of pain and cannot function at all” (Wolfe & Sirois,
2008, s. 881). Den negativa kroppsuppfattningen och det samre sjalvfortroendet
paverkade patienternas lust till intimitet med sin partner, ”...I was like, any form of
intimacy I'm like, "don't touch me!”...” (Fletcher et al., 2008, s. 281).

Bade de fysiska symtomen och skamkinslorna over dessa uppfattades som en
begransning av frinet darfor att det inskrankte pd manga aspekter i patientens liv,
exempelvis arbetssituation, fritid och relationer vilket resulterade i en samre livskvalitet
(Hall et al., 2005).

Kansla av att vara ett hinder

Patienterna upplevde en kansla av skuld vilket i manga fall var ett resultat av
sjukdomens paverkan pa det sociala natverket, framférallt gentemot familj och vanner
(Fletcher et al., 2008). De upplevde ofta att sjukdomen foérandrade rutiner och
vanemonster inom familjen. Méanga uppgav ocksa att de vid upprepade tillfallen
tvingades att stdlla in planerade aktiviteter med familj och vénner. Detta gav dem
kanslan av att utgora ett hinder for familj och vanner dven fast deras narstaende inte
anklagade dem. De kande vidare att de var en belastning for sina narstdende och hade
daligt samvete Gver att sjukdomen inte bara paverkade dem sjalva utan hela sin
omgivning (Brydolf & Segesten, 1996; Daniel, 2001).

Sacial isolering

Den sociala isolering som patienterna upplevde berodde framst pa tre faktorer: de
fysiska symtomens ofdrutsédgbarhet, skam over dessa och sitt utseende samt kanslan av

[

Kommentar [E1]: Petade lite i denna
meningen




att vannerna drog sig undan (Nicholas et al., 2007). Patienterna valde att hellre stanna
hemma &n att utsatta sig for radslan over att drabbas av diarré offentligt. P4 det viset
undvek de ocksd skammen det skulle innebara (Daniel, 2001; Fletcher et al., 2008).
Framst barn jamforde sitt utseende med andra i samma alder och upplevde sig sjalva
annorlunda. De ansdg sig utvecklas ldngsammare, att de var for tjocka eller for smala
samt att de sadg bleka ut. Manga drog sig undan fran andra manniskor for att slippa
behgva utstd elaka kommentarer, riskera att bli avvisade och pa s satt bli pAminda om
sitt stigma (Nicholas et al., 2007). Upplevelsen av att inte bli forstddd av andra
manniskor och kanslan av att utgora ett hinder for sin omgivning bidrog ocksa till att de
drog sig undan (Daniel, 2001; Fletcher et al., 2008). De kénde sig ofta tvungna att stélla
in planerade aktiviteter vilket upplevdes leda till frustration hos vénner: I don’t
socialize much anymore because | always seem to be sick and people get tired of
inviting me to them” (Wolfe & Sirois, 2008, s. 881). En patient gav ett tydligt exempel
pé& hur omfattande isoleringen kunde bli: I never leave the house- have not been out in
years” (Wolfe & Sirois, 2008, s. 882).

Stamplad som sjuk

| vissa situationer blev sjukdomen extra framtradande da patienternas beteende avvek
fran friska personers beteende. Situationer som inkluderade mat var ett terkommande
exempel pa en sédan situation som fick patienterna att kinna sig annorlunda. En patient
beskrev: “...it hits me every time how much one’s social life and society is based on
food, and it’s not there for me to enjoy” (Daniel, 2001, s. 89). Aven Nicholas et al.
(2007) talar om problemet med att inte kunna ata som avvikande fran ett normalt socialt
beteende. Ménga patienter kande sig exkluderade fran familjelivet, hogtider och andra
tillstéllningar som associeras med mat. Vissa patienterna upplevde att de fick en stampel
pa sig relaterad till sin sjukdom och identifierades som endast en person med IBD. En
patient uttryckte: ”1 am just becoming identified by a stomach problem...I wish
sometimes that people didn’t even know | had it, so that it didn’t like become such an
issue with people” (Hall et al., 2005, s. 451). Att bli stdmplad som sjuk ledde till att
patienterna ibland blev sarbehandlade och satta i en offerposition som de inte ville
befinna sig i. De upplevde att manniskor inte forstod sig pa deras situation eller litade
pé deras kapacitet vilket ledde till en kénsla av utanforskap. Vidare ansdg de sig ha
samre sjalvfortroende och sjélvkansla till foljd av att de varit Overbeskyddade av
personer i sin omgivning och menade att det resulterat i att de gett upp kampen mot
sjukdomen (Brydolf & Segesten, 1996).

Anpassning till sjukdomen

Hur patienternas livssituation sdg ut efter diagnosen berodde till stor del pa formagan att
anpassa sig till sjukdomen. Det visade sig att patienternas forforstaelse och instéllning
till sjukdomen avgjorde hur val de anpassade sig. De som behdll en positiv instéllning
larde sig att acceptera sjukdomen och integrera den i sina liv medans de med negativ
installning hade svarare att anpassa sig till sjukdomen. Genom att acceptera och
integrera sjukdomen i sitt liv stimulerades personlig utveckling och en ny forforstaelse
skapades medan ignorans av sjukdomen och en vdgran till anpassning ledde till
stagnation och ett 6kat lidande (Brydolf & Segesten, 1996; Daniel, 2001; Fletcher et al.,
2008; Hall et al., 2005; Nicholas et al., 2007; Wolfe & Sirois, 2008, s. 881).



Acceptans och adaption

Vikten av att behélla en positiv installning och att fortsétta strava framét mot ett normalt
liv poangterades. Genom information och stod fran sjukvardspersonal okade formagan
att halla en positiv installning (Daniel, 2001; Fletcher et al., 2008; Hall et al., 2005).
Flera patienter uppgav att stodet och informationen fran sjukvardspersonalen var
bristfallig (Brydolf & Segesten, 1996; Daniel, 2001). De som behdll en positiv
installning till sjukdomen accepterade dess negativa féljder men valde att lagga fokus pa
de fordelar sjukdomen fort med sig. Flera patienter upplevde att de utvecklat en storre
forméga till empati fér manniskor i sin omgivning (Brydolf & Segesten, 1996; Daniel,
2001; Nicholas et al., 2007). En patient sade: “Because of my disease I have got more
self-discipline and a better ability to understand other people. One gets a better
understanding of how diseases can affect life” (Brydolf & Segesten, 1996, s. 45).
Disciplin och ambition framholls som andra egenskaper som blivit mer framtradande i
personligheten och vikten av att vara produktiv och kampa for att uppnd mal belystes
(Brydolf & Segesten, 1996; Daniel, 2001; Hall et al., 2005). Det beskrevs hur
sjukdomen bidragit till en ékad tolerans mot motgangar och till en stérre formaga att
uppskatta saker i livet (Fletcher et al., 2008). Aven de positiva livsstilsférandringar
sjukdomen bidragit med belystes: It has also been positive. | definitely eat healthier, no
chemical additives, avoid wheat for the most part, no white sugar.” (Wolfe & Sirois,
2008, s. 881).

Resignation och ignorans

En negativ installning till sjukdomen gjorde det svart att hantera symtomen och de
begréansningar de medfdrde i det dagliga livet. Kénslan av att det inte var ndgon idé att
kampa emot framholls vilket i de fallen bidrog till att sjukdomen styrde livet (Hall et al.,
2005): It has stopped my life” (Nicholas et al., 2007, s. 4). Sjukdomen kunde ocksa
utgora en kalla till frustration och ilska och betraktades som nagot som skulle bekampas
med n&bbar och klor (Hall et al., 2005). En patient uttryckte: ”I'm angry because I'm
sick and I can’t do what I want to” (Nicholas et al., 2007, s. 5). Istallet for att anpassa
sig till sjukdomen valde nagra patienter att ignorera sin diagnos och forsokte leva sina
liv precis som forut. En patient ansag: “This disease can rule you, or you can rule it”;
“IBD won't get in my way to be an engineer” (Nicholas et al., 2007, s. 6). Oavsett om
patienterna resignerade infor sjukdomen eller ignorerade den utgjorde sjukdomen ett
hinder for personlig utveckling.

DISKUSSION

Metoddiskussion

Ytterligare sokord anvéndes men resulterade inte i fler anvandbara artiklar.

Studien &r baserad pa sju kvalitativa artiklar genomférda i olika lander varlden Gver
vilket har gett studien en bred grund. Trots att bara en av artiklarna &r publicerad i
Sverige ar resultaten i de olika artiklarna jamforbara och tyder pa att patientens
upplevelser &r liknande varlden 6ver. Vi anser att det berikar vart resultat och tyder pa
att sjukskoterskans arbetssatt och bemotande inte &r beroende av var hon ar verksam. Vi
inkluderade artiklar som var baserade pa patienter med en diagnostiserad
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inflammatorisk tarmsjukdom (IBD), det vill sédga patienter med Ulcerds Kolit eller
Crohn’s sjukdom. Tva av studierna tar upp bade IBD och IBS men patienters
upplevelser av IBS behandlas inte i denna studie. Fran dessa studier anvéindes endast de
delar som berdrde patienters upplevelser av IBD. De flesta artiklar som ingdr i studien
ar baserade pa vuxna personer fran 18 ar och uppét. Ett par artiklar fokuserade pa barns
och tonaringars upplevelser, det vill sdga personer som var yngre an 18 ar. Studier
baserade pa personer fran 65 ar valdes bort dd vi ville undersoka upplevelsen av
sjukdomen nar patienten befinner sig i ett skede i livet dd det sker flest och storst
forandringar. Studier baserade pad patienter som genomgatt tarmresektion med
anlaggande av stomi exkluderades da det inte ansags relevant for studiens syfte.
Kirurgisk behandling syftar till att reducera sjukdomens symtom och stomipatienten
moter en annan problematik an patienter som inte genomgatt Kirurgi.

De flesta artiklarna ar publicerade p& 2000-talet vilket ger en aktuell bild av
IBDpatientens upplevelse av sjukdom och livssituation. En av artiklarna &r fran ar 1996
men inkluderades &nda i studien pa grund av att den svarade bra mot studiens syfte. Det
ar anmarkningsvart att patienternas upplevelser inte har férandrats sedan Brydolf och
Segestens (1996) publicerade sin artikel. Det tyder pa att det i samhallet fortfarande
finns liten kunskap om sjukdomen och liten forstdelse for dessa patienter. Det tyder
ocksd pa att vardpersonalens bemdtande gentemot denna patientgrupp inte har
forandrats.

IBD ar en komplex sjukdom som paverkar manga aspekter i en persons liv och vi
upplevde svarigheter med att utréna vilka upplevelser som tillhorde vilket huvudtema.
Efter att ha 4gnat mycket tid &t analysen anser vi dock att vara huvudteman speglar de
mest framtradande upplevelserna pé ett bra sitt och att véra subteman speglar de
orsaker, tankar och kanslor som bidrog till upplevelsen.

Resultatdiskussion

Framtradande i resultatet var patienternas kansla av stigmatisering pd grund av sin
sjukdom och upplevelsen av ett socialt utanférskap. De egenskaper som majoriteten av
befolkningen besitter anses enligt Goffman (2001) som normala och alla som avviker
frin denna norm har ett stigma. Begreppet normal ar i studiens artiklar starkt
sammankopplat med hélsa och patienterna upplevde sig inte ha halsa da de inte kunde
leva ett normalt liv. Normaliteten varderades i relation till andra méanniskor, bade med
personer som patienterna uppfattade som sjukare &n de sjalva och med personer som
uppfattades som friskare. | jamforelse med personer som var sjukare &n de sjalva
uppstod en kénsla av att vara normal medans en jamforelse med personer som var
friskare dn de sjalva forstarkte k&nslan av stigmatisering och utanforskap. Patienterna
definierade ocksa begreppet normalitet utefter sjukdomens intensitet. IBD &r en livslang
sjukdom som gar i perioder av skov och remission och dven under ett skov finns dagar
da patienterna mar battre eller samre. De battre dagarna uppfattades som mer normala
(Hall et al., 2005). Av resultatet framgar att patienterna upplevde att de inte blev
forstddda av personer i sin omgivning. Vi anser att en orsak till det ar brist pa kunskap
om IBD i samhillet samt om hur sjukdomen paverkar patientens livssituation. Okad
kunskap om sjukdomen skulle troligen leda till storre forstaelse for IBDpatienternas
situation och skulle troligtvis minska deras kansla av stigmatisering och utanforskap.
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I resultatet framkom att patienterna kénde ett behov av att fa kontroll Gver sjukdomens
symtom vilket de forsokte fd genom bland annat medicinering och olika
egenvérdsmetoder. Att anvanda farmaka regelbundet lindrade lidandet men upplevdes
bidra till stigmatiseringen. Egenvéardsmetoderna var ett komplement till medicineringen
och upplevdes som viktiga for att reducera stress och utlésande av symtom. |
Kristoffersen (2006) lyfts Orems egenvérdsteori fram som ett viktigt inslag i varden for
att 6ka patientens valbefinnande. | en studie av Hilsden, Verhoef, Rasmussen, Porcino
och DeBruyn (2010) belyses att komplementéra och alternativa medicinska metoder
sdsom massage och meditation anvands av manga IBD-patienter och att dessa metoder
bidrog till storre valmaende an konventionell medicin. Langmead (2005) menar att cirka
hélften av IBDpatienterna anvénder sig av, eller har testat, alternativa metoder.
Kristoffersen (2006) beskriver Orems egenvardsteori som att sjukskoterskan ska hjalpa
patienten att uppna tillrackligt med resurser for att sjalv kunna tillgodose sina behov. Vi
tolkar resurser som patientens formaga att kunna leva upp till sina egna forvantningar
och samhéllets krav trots de begrénsningar sjukdomen utgér. For att 0ka patientens
resurser anser vi att sjukskoterskan maste se patienten som en unik individ med
individuella behov, anpassa information efter dessa behov, stétta och inge hopp infor
framtiden.

Studiens tredje tema visar att patienternas installning till sin sjukdom péverkade deras
livssituation. Férmagan att kanna hopp infér framtiden var avgoérande for hur vél de
hanterade sjukdomen samt hur deras livssituation sag ut efter diagnosen. Patienterna
kunde antingen behalla en positiv installning och adaptera sig till sjukdomen samt
integrera den i sitt liv, eller kunde de behélla en negativ installning och ignorera
sjukdomen vilket ledde till resignation. Det bor belysas att patienternas installning till
stor del berodde pa den kunskap och forforstaelse de hade nar de diagnostiserades. Vi
tolkar Erikssons (2000) teori om tillblivelseprocessen som en nédvandig process dér
manniskan utvecklas och uppnar en hogre upplevelse av sjalvférankring. Ménniskan
behdver méta motgdngar som far henne att vérdera, omprioritera och forandra sitt liv.
Séledes kravs kortare perioder av lidande for att vi ska utvecklas som méanniskor och
uppna halsa. Patientens formaga till assimilation och ackomodation blir avgérande for
om personen tar sig ur lidandet och gér vidare med sitt liv (Eriksson, 2000). Férmégan
att anpassa sig till sjukdomen, integrera den i sitt liv och forandra sin forforstaelse
varierade hos IBD patienterna. Orsakerna till det kan var manga men vi anser att brist pa
information, en negativ forforstaelse samt brist pa stod fran omgivningen. Viktiga
redskap for att hantera sjukdomen ar kunskap, trygghet och hopp infor framtiden.
Sjukskaterskans uppgift ar att informera patienten och se till att de har tillrackligt med
kunskap om sin sjukdom for att kunna hantera sin forandrade livssituation. Hon ska
aven finnas dar som stéd och formedla trygghet och hopp hos patienten.
Forhoppningsvis ger sjukskoterskan da patienten de resurser som kravs for att hélla en
positiv instillning, skapa sig en ny forforstaelse och utvecklas som méanniska, och har
darmed lindrat lidandet och hjalpt patienten att uppna hélsa.

Trots att det utgér en mindre del i studiens resultat anser vi det vart att belysa
patienternas risk for att utveckla en negativ kroppsuppfattning, lagt sjalvfortroende och
1ag sjalvkansla till foljd av forandrat utseende. Aven Giese och Terrell (1995) pévisar att
fysiska forandringar till foljd av sjukdomen samt biverkningar av behandlingen bidrar
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till férandrad kroppsuppfattning och negativ sjélvbild. Detta leder bland annat till att
patientens forhallande till sin partner paverkadas negativt av sjukdomen, framforallt i
intima situationer. Patienterna uppgav att de kdnde avsmak infor sig sjalva och sallan
hade lust till intimitet (Fletcher et al., 2008). Andra patienter uttryckte ocksd att de
upplevde smarta i samband med sexuell aktivitet (Wolfe & Sirois, 2008). Sexuallivet
utgor en stor del av ett forhallande och problem med detta kan vara svart att ta upp.
Sjukskéterskan far inte vara radd att diskutera dessa amnen med patienten och erbjuda
hjalp och stéd.

Trots manga likheter i upplevelserna hos vuxna, tondringar och barn férekom vissa
aldersrelaterade skillnader i sjukdomens paverkan pa individen och i hanterarndet av
sjukdomen. Vi anser att sjukskoterskan maste vara medveten om detta i motet med
patienten. Barn jamférde sig i storre utstrdckning med andra i sin omgivning och
upplevde darmed ett storre utanforskap. Anledningarna till det tror vi &r att barn
befinner sig i ett utvecklingsstadie déar de i jdmforelse med andra testar sina egna
granser och féardigheter. I och med sjukdomen har barnen inte samma forutsattningar
som andra barn, upplever fler misslyckanden, blir mer mottagliga for negativ kritik och
riskerar att utveckla en negativ sjalvbild. Vuxna jamfor sig ocksd men har hunnit
utveckla en trygghet med sig sjalva och kan distansera sig fran skammen fran symtom
och biverkningar.

Vi vill belysa att kunskapsbehovet var stort samtidigt som informationen fran
vardpersonal ofta uteblev eller var bristfallig. Det resulterade i att patienterna upplevde
att de inte hade tillrackligt med kunskap for att kunna utféra egenvard och kunna
tillgodose sina behov. Vi anser att med béttre information till patienten och anhériga
skulle mycket av IBDpatientens problematik kunna férebyggas och lidandet lindras.

Patienterna uttryckte en lattnad 6ver att 6ppet och utan att behova skdmmas fa prata om
sina upplevelser av sjukdomen. Det upplevde de framst i samtal med andra i samma
situation, da de kunde jamfora sina erfarenheter (Fletcher et al., 2008; Hall et al., 2005).
I en studie av Shepanski, Hurd, Culton, Markowitz, Mamula och Baldassano (2005)
belyses vikten av att umgas med andra personer med samma problem. Barn och
tondringar som vistats pd ett sjukdomsspecifikt lager och umgatts med andra
IBDpatienter upplevde en okad livskvalitet efter lagret. De menar att socialt stod fran
andra personer med samma sjukdom minskade den psykosociala stressen och tkade
patienternas sociala funktion och den hélsorelaterade livskvaliten. Studien visar att
symtomen lindrades under lagervistelsen vilket tyder pa att minskad psykosocial stress
kan ha en positiv inverkan pa skoven (Shepanski et al., 2005).

Forslag till vidare forskning

Langmead (2005) lyfter fram de negativa biverkningar som kan félja pd anvandandet
avalternativ medicin. Exempelvis finns det risk for interaktioner mellan 6rtmedicin och
konventionell medicin och toxiska biverkningar pa inre organ vid felanvandning av
ortpreparat. Det ar pa grund av det stora anvandandet av stor vikt att det forskas om hur
dessa sd kallade naturlakemedel paverkar kroppen sa att de kan anvandas pa ett
kontrollerat och sékert satt.
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Det skulle ocksd vara intressant att se mer forskning p& hur patienternas valbefinnande
paverkas i samband med egenvard som véarme, andnings6vningar och motion. Det
skulle &ven vara intressant med mer forskning kring huruvida egenvardsmetoderna
minskar stresspaslaget och darmed uppkomsten av skov.

PRAKTISKA IMPLIKATIONER

Utifran studiens resultat har ndgra punkter formulerats som végleder sjukskdterskan i
varden av patienter med I1BD.

o Vara lyhord for den unika patientens specifika behov och erbjuda information om
sjukdomens symtom, behandling och biverkningar utifrdn patientens uttalade
eller outtalade behov.

o Ge tydlig information anpassad efter patientens livssituation. Komplettera med
eventuella broschyrer, bocker och filmer.

e Efter patientens godkénnande lata anhoriga vara med da information om
sjukdomen ges till patienten s de kan ta del av informationen och stétta
patienten i sin sjukdom.

o Stdrka patientens resurser for att underlatta hanterandet av sjukdomen.
Exempelvis genom forslag pa egenvardsmetoder sdsom massage och meditation
som kan 6ka patientens vélbefinnande.

o Stimulera till samtal om hur patienten upplever att sjukdomen paverkar den
psykiska hdlsan och vid behov formedla kontakt med en terapeut.

e Stimulera till samtal om hur sjukdomen paverkar samlivet och sexuella behov
samt vid behov erbjuda kontakt med en samlevnadsradgivare.

e Formedla kontakt med andra personer i samma situation. Exempelvis informera
om tillgangliga forum.
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BILAGA3

Kvalitetsgranskning av kvalitativa studier, enligt Fribergs modell
(2006).

e Finns det ett tydligt problem formulerat? Hur ar detta i sa fall formulerat och
avgréansat?

Finns teoretiska utgangspunkter beskrivna? Hur ar dessa i sa fall formulerade?

Finns det négon vardvetenskaplig teoribildning beskriven i bakgrunden? Hur ar
denna i sé fall beskriven?

Vad &r syftet? Ar syftet klart formulerat?

Hur &r metoden beskriven?

Hur dr undersdkningspersonerna eller situationer beskrivna?

Hur analyserades data?

Hur hanger metod och teoretiska utgangspunkter ihop?

Vad visar resultatet?

Hur har forfattarna tolkat studiens resultat?

Hur argumenterar forfattarna?

Finns det en metoddiskussion? Hur diskuteras metoden i sa fall?

Finns det en aterkoppling till vardvetenskapliga utgangspunkter?

Sker en aterkoppling till det praktiska vardarbetet?
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