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Abstrakt

Syftet med detta examensarbete har varit att undersoka unga personers upplevelser av
hur vardagen paverkas av ulceros kolit samt hurudant bemétande och vilken information
erhallits fran sjukvarden vid insjuknande. Som metod for studien har enkater anvants och
sju personer som alla insjuknat i ulcerds kolit som ung har deltagit i studien. Som
bakgrundsteori har Katie Eriksson teori om lidande i varden fungerat. Svaren fran
enkaterna har analyserats med en kvalitativ innehallsanalys och resultatet diskuterats
med hjalp av tidigare forskningar och bakgrundteorin. | resultatet presenteras tre
huvudkategorier som ar bristfalliginformation, bemé&tandets betydelse samt en férandrad
vardag. Sammanfattningsvis fran resultatet ar att det ar pafrestande att som ung drabbas
av en kronisk sjukdom och att det maste fa ta tid att acceptera sin nya situation. Unga ar i
sarskilt behov av att fa individuell vard, mycket information och maojlighet till samtal med

egenvardare eller psykolog om de kanslor som kan uppsta.
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Summary

The purpose of this thesis has been to study young peoples' experiences of how ulcerative
colitis affects their daily life and how the care and information was offered by health care
professionals during the early stages of the disease. A questionnaire was used to collect
data from seven participants who were all diagnosed with ulcerative colitis from youth.
Katie Eriksson's theory about suffering during care was used as the background theory. The
answers from the questionnaires were analyzed by a qualitative content analysis, and the
result was determined with help of earlier research and the background theory. The three
main headings presented in the result are: Deficient information, significance of the
meeting and a changed everyday life. The conclusion from the result shows that it is
wearisome for a young person to develop a chronic disease and that they must be allowed
enough time to accept the new situation. Young people are especially in need of receiving
individual care; plenty of information should be supplied and they should have the

possibility to talk with their caregiver or psychologist about the emotions that may arise.
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1 Inledning

Amnet som valts for denna studie ligger respondenten varmt om hjartat eftersom det i
bekantskapskretsen finns flera unga som drabbats av ulcerds kolit. Det ar vanligast att
sjukdomen bryter ut hos unga vuxna (Benno et.al. 2008, s. 81) och darfor intresserar det
respondenten annu mera. | Finland diagnosticeras cirka 20 nya personer med ulcerds kolit
per 100 000 invanare i aret vilket ar en hog siffra. Antalet finlandare som har sjukdomen &r
mellan 300 och 400 per 100 000 invanare (Crohn ja colitis ry, 2016). Orsakerna till varfor
sjukdomen i dagens varld okar ar annu delvis okanda men nagra faktorer har forskare

kommit fram till vilka presenteras senare.

| studien undersoks hurudan information och hurudant bemétande unga personer fatt fran
sjukvarden vid insjuknandet i ulceros kolit samt hur sjukdomen paverkar det dagliga livet.
Den informationen har samlats in med hjélp av enkéter fran sju personer som alla insjuknat

i ulcerds kolit i ung alder.

Pa praktikperioderna under studietiden har respondenten markt att man som sjukskotare kan
mota pa ulcerds kolit patienter pa manga olika stallen oavsett var man jobbar. Pa
hélsostationen, inom skol- och arbetsplatshalsovarden eller pa en sjukvardsmottagning kan
den forsta kontakten till sjukvarden ske. P4 medicinska avdelningar pa sjukhus kan
patienterna tas in under debutfasen eller under vérre skovperioder. Inom den Kirurgiska
sjukvarden kan man daven méta pa ulcerds kolit patienter da de kommer in for kirurgisk

behandling av sin sjukdom.

Genom att skriva om detta &mne 6nskar respondenten belysa hur unga upplevt insjuknande
i ulceros kolit i ung alder och forhoppningsvis kan resultatet av studien ocka pa

patientforstaelsen hos sjukvardspersonal.



2 Syfte och fragestallningar

Syftet med studien ar att fa 6kad kunskap och forstaelse om hur det &r att leva med den
inflammatoriska tarmsjukdomen ulcerds kolit for att som blivande sjukskotare i
fortsattningen kunna ge dem som drabbats en god omvardnad fran insjuknandets bérjan.

Fragestallningarna for studien ar foljande:

1 Hurudan information och hurudant bemotande har erhallits fran sjukvarden vid

insjuknande i ulcerds kolit i ung alder?
2 Hur paverkas det dagliga livet av ulcerds kolit?

Utifran fragestallningarna har respondenten utformat enkatfragor som hoppas kunna ge
utforligare svar pa hurudant bemdétande patienterna fatt vid insjuknandet samt hur livet som

ung paverkas av en kronisk sjukdom som inte syns pa utsidan.

3 Teoretisk bakgrund

Respondenten har i huvudsak anvant bocker for att skriva den teoretiska bakgrunden som
handlar om sjalva sjukdomen ulcerds kolit, men dven anvant fakta fran vetenskapliga artiklar
som hittats via databasen Nelli och i huvudsak fran EBSCO och CINAHL. Respondenten
har satt artalsbegransning fran ar 2006 och dven begransat sokningarna med “’per reviewed”
for att vara saker pa att hitta enbart vetenskapliga forskningar. De flesta av artiklarna som
hittats ar samlade under rubriken Tidigare forskning i slutet av detta kapitel.

I bakgrunden forklaras ulcerds kolit nérmare och lite etiologi tas &ven upp trots att orsakerna
varfor manniskor insjuknar i denna sjukdom till manga delar &nnu ar okanda. Symtom och
diagnostisering utgor ett kapitel dar det &ven klargors tre olika stadier av sjukdomen som é&r
lindrig, mattlig och allvarlig kolit. I fjarde underkapitlet redogdrs for vilken behandling som
ges vid ulcerds kolit och i foljande kapitel hur man foljer upp sjukdomen och vilka eventuella

foljdsjukdomar ulcerds kolit kan leda till.



3.1UlIceros kolit

Den som drabbas av ulcerds kolit far en inflammation i rektum och i kolon, det vill séga i
andtarmen och tjocktarmen. Det ar vanligt att man insjuknar forsta gangen i sjukdomen i
unga ar och sjukdomen har vanligen ett forlopp under hela livet med periodvisa kroniska
skov (Halfvarson, 2008, s.371). Om inflammationen sitter enbart i andtarmen kallas
sjukdomen for ulcerds proktit. “Ulcerds kolit ar en autoimmun sjukdom dar kroppens eget
immunfdrsvar angriper tarmslemhinnan.” (von Numers & Edén, 2012). Enligt en studie av
Burness och Kreating (2013, s.247 - 262) varierar forekomsten av nya ulcerds kolit fall i
hela vérlden mellan 1,2 - 20,3 per 100 000 personer i aret. Utbredning och férekomst av
Ulcerds kolit &r hogst i nordliga klimat som i Nordamerika och Europa och lagst forekomst
av sjukdomen ar det i Asien och Afrika. Enligt utrakningar fran ar 2013 finns det runt 2,4

miljoner personer i Nordamerika och 2,2 miljoner personer i Europa som lider av sjukdomen.

3.2Etiologi

Etiologin bakom ulcerts kolit ar annu till stora delar okand. Vissa saker har man anda
kommit fram till som tros ha ett samband med sjukdomen. Genetiska-, immunologiska- och
miljofaktorer tros spela en roll till att man kan utveckla sjukdomen. Ett forslag pa hur
uppkomsten och utvecklingen av sjukdomen kunde se ut ar att personen har ett dysreglerat
mukosalt immunforsvar i sin tarmflora och samtidigt ocksa ar genetiskt mottaglig vilket kan
leda till tarminflammationer. TNF-a dr en tumdrnekrosfaktor alfa som normalt finns i flera
celler i immunsystemet. TNF-a har visat sig kunna ha en viktig roll vid
sjukdomsutvecklingen eftersom patienter med ulcerds kolit har haft ett forhojt varde av
TNF-a i biopsier som tagits vid skopiska undersokningar. (Burness & Kreating, 2013, s. 247
- 262).

3.3 Symtom och diagnostisering

De vanligaste symtomen pa inflammation i tjocktarmen ar blodiga och slemmiga avféringar
och forandrade tarmvanor som kan vara trangningar, 16s konsistens pa avforing, diarréer och

okad avforingsfrekvens. Vid svarare skov av sjukdomen far personen ofta feber, gar ner i
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vikt och blir allmant paverkad (Halfvarson, 2008, s. 371). En krampaktig smarta i vanstra
sida i hoftomradet ar ocksa ett symtom vid ulcerds kolit, smartan lattar vanligen efter

tarmtodmning (Tiusanen, 2016).

Ulceros kolit uppkommer oftast vid ung alder mellan 15 och 40 ar men férekommer dock i
alla aldrar. Med hjalp av att kartlagga patientens symtom, endoskopiska fynd, biopsier,
laboratorieprov som blodbild, sanka, CRP och férekomst av kalprotektin i avféringen, kan
man stalla diagnosen. Sjukdomen delas in i tre olika svarighetsgrader som ar lindrig, mattlig
och allvarlig kolit. (Almas et.al., 2011, s. 436; Sipponen, 2015, 5.801 - 802).

Lindrig, mattlig och allvarlig kolit

Symtomen pa lindrig kolit ar diarré med eller utan blodblandning mindre an fyra ganger per
dygn, ingen allmanpaverkan, hemoglobin &ver 115 gram/liter och normala
inflammationsvarden fran blodprovsundersokningar. Vid mattlig kolit ar symtomen
liknande men nu Okas diarré- antalen till fyra ganger eller flera per dygn. En mild
allmanpaverkan kan nu forekomma och hemoglobingransen ligger pa 105 gram/liter,
inflammationsvarden fran blodprov &r fortfarande pa normal niva. Symtomen pa allvarlig
kolit &r diarréer sex ganger eller flera per dygn och takykardi. Forhojd kroppstemperatur hor
aven till och hemoglobinet ligger nu pa 105 gram/liter eller lagre. Inflammationsvardena i
blodet som sankan eller CRP ar nu ocksa forhojda. (Sipponen, 2015, s.801 - 802).

3.4 Behandling

Medicinsk behandling som ges vid ulcerds kolit bestar av lakemedel som pa olika sétt
hammar immunsystemet, for att minska inflammationen i tjock- och dndtarmen. Kortison
och cellgifter ar de vanligaste medicinerna som anvands medan det pa senare ar aven kommit
ut en antikropp till behandlingsalternativen som kallas for TNF- alfahdmmare som &ven den
skall forsvaga immunsystemet och saledes minska pa inflammationen. (Benno et.al., 2008,
s. 80).

Om man inte far tillracklig lindring av symtomen genom den medicinska behandlingen kréavs
ibland &ven Kirurgiska atgarder. Vid en operation tas vanligen de drabbade delarna av

tjocktarmen bort och ibland maste man till och med ta bort hela tjocktarmen. Vid



5

tjocktarmsoperation far patienten ofta en ileostomi, det betyder att man gor en 6ppning i
buken och sista delen av tunntarmen mynnar ut i 6ppningen. En utbytbar stomipase fasts i
huden pa magen dit det tunnflytande tarminnehallet rinner, patienten tommer i fortséttningen
sin tarm i stomipdsen. D4 patienten tillfrisknat efter operationen kan man koppla tunntarmen
direkt till den friska andtarmen och sa slipper patienten den tillfalliga ileostomin. (Benno
et.al., 2008, s. 80 - 82).

Om andtarmen ocksa ar angripen av inflammation maste man operera bort den och da brukar
man istéllet gora en béackenreservoar, som betyder att man omformar den sista delen av
tunntarmen till en reservoar som placeras nere i bdckenet och den kopplas sedan till
analkanalen. Béckenreservoarens tathet kontrolleras av patientens egna slutmuskler. | de
flesta fall fungerar reservoarerna bra trots att avféringsfrekvensen blir hdgre, i medeltal 5
ganger/dygn och konsistensen pa avforingen blir betydligt tunnare &n normalt.
Inflammationer i backenreservoarer &r ganska allmédnna men de kan oftast behandlas med
antibiotika. (Benno et.al., 2008, s. 82).

3.5 Sjukdomens uppfdéljning och foljdsjukdomar

Ulcerds kolit patienter med symtom foljs regelbundet upp med koloskopi for att man skall
veta hur aktiv sjukdomen ar och om den brett ut sig. Eftersom sjukdomen ulcerds kolit ger
en storre risk till att man utvecklar cancer i tarmarna undersoker man &ven hela tarmen med
koloskopi med jamna mellanrum enligt behov, for att kunna upptacka mojlig dysplasi =
patologisk forandring i vavnad, i ett s tidigt skede som majligt. Om man upptacker svar
dysplasi eller mildare dysplasi i flera undersokningar efter varandra behover ett Kirurgiskt

ingrepp goras for att operera bort de drabbade omradena. (Sipponen, 2015, s. 801 - 802).

3.6 Tidigare forskning

Det har gjorts mycket medicinsk forskning inom ulcerds kolit men hur sjukdomen paverkar
livet och vardagen for unga och medelalders vuxna &r ett omrade som det ar svarare att hitta
forskningar om. Savard och Woodgate (2009, s. 33 - 41) har gjort en fenomenologisk studie

dar de forsoker forsta hur det ar att leva med en inflammatorisk tarmsjukdom och inopererad
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stomi som ung. De intervjuade sex unga vuxna personer mellan 19 - 24 ar som alla hade
diagnosen ulcerds kolit och fatt inopererat en tillfallig stomi. Huvudresultatet som de med
sin forskning fick fram &r “ett doljande och avsldjande av sig”. Det kom fram erfarenheter
av informanterna i studien att de ofta valde nér de kunde presentera sitt riktiga jag i olika
sammanhang. Varfor de forsokte dolja vissa saker var pa grund av de symtom de upplevde
och hur deras kropp hade forandrats av sjukdomen. Ulcerds kolit hos unga paverkar ocksa
sjalvkanslan och manga har svara kanslor att brottas med enligt nya ron. Det ar viktigt att
man som sjukskotare kanner till dessa saker for att battre kunna forsta och diskutera med sin

patient.

Sammut, Scerri och Xuereb (2015, s. 2659 - 2667) har gjort en intervjustudie med 10 vuxna
personers erfarenheter av att leva med ulcerds kolit. Deltagarna i studien beskrev att det skett
en grundlaggande forandring i deras liv efter sjukdomsdebuten pa grund av flera olika
delorsaker. Resultatet delas in i tre huvudteman: ”Leva med fysiskt obehag, kdnslomassigt
kaos av olika upplevelser och sociala interaktioner.” Sjukvardspersonal bor utforska och
forsoka fa fram de olika drag alla ulceros kolit individer kan ha, for att utifran varje persons
behov och problem kunna géra en individuell vardplan. Senare i varden kan planen vara till

stor hjélp da personen far en anpassad vard utifran sina egna behov.

En stor utmaning med ulcerds kolit patienter ar enligt Stansfield (2014, s. 382 - 386) att fa
av patienterna ar motiverade till att skdta om sin sjukdom med egenvard och ta sina
mediciner pa ratt satt. Det ar en valdigt viktig sak att skdta om sin medicinering da det galler
kroniska sjukdomar for att uppna en balans i maendet och har har sjukvardspersonal en viktig
uppgift. Sjukskotaren bor beratta och informera om hur mediciner skall tas samt fraga upp
hur det gar for patienten med medicineringen. Det finns nagra viktiga fragor som man alltid
kan stalla till en ulcerds kolit patient som berér medicineringen. Fragorna berér om personen
tar sina mediciner, hur medicinerna tas och vilka mediciner som tas. For att uppna en
forbattring av symtomen med medicinsk terapi behover patienten fa mycket information,
stod och utbildning fran bade lakare och sjukvardspersonal om hur man skall sk6ta om sin

sjukdom och medicinering.

Engelmann et. al (2015 s. 300) har gjort en studie som behandlar skuld, skam och den
psykologiska hédlsan hos unga personer med en inflammatorisk tarmsjukdom. | forskningen
kom det fram att livskvaliteten paverkas negativt av sjukdomen och att de unga visar en ékad

risk for att fa beteendeproblem och emotionella storningar. Darfor skulle det vara viktigt att
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det alltid finns majlighet for unga och barn med en inflammatorisk tarmsjukdom att fa en

strukturerad och anpassad psykoterapi vid behov.

Upplevelser av sjukhusvistelse hos unga efter en kirurgisk atgard &r ett omrade som Olsen
et. al (2016 s. 287 - 296) har undersokt med intervjuer av atta unga i en kvalitativ studie.
Ungdomar &r i en mellanfas i livet da det sker stora fysiska, kdnslomassiga och psykologiska
forandringar i kroppen. Att da dven ha ulcerds kolit har upplevts som en forsamring av
livskvaliteten. Man fann i resultatet av denna studie tre huvudteman som fritt Gversatt ar: en
trasig kropp, sedd och forstadd samt var ar alla andra? Ungdomarnas erfarenheter av den
postoperativa tiden Kkaraktdriserades av att de upplevde en fysisk och psykisk
funktionsnedsattning. De upplevde sig vara psykiskt oforberedda pa kroppens forandringar
efter operationen och skydde kommunikation och interaktion. Detta visar pa viktigheten av

att fa omvardnad utifran alder, mognad och individuella behov.

4 Teoretisk utgangspunkt

| studien anvands Katie Erikssons teori om lidande i varden som hon skrivit om i boken
“Den lidande minniskan” (1994). Forst beskrivs hur Eriksson definierar lidande i varden
och sen beskrivs narmare pa vilket satt hon delar upp lidandet i varden i tre delomraden. |
resultatdiskussionen kommer Erikssons teori om lidande i varden samt de tidigare

forskningar som anvants att speglas mot enkéatsvaren.

4.1 Lidande i varden

Syftet med vardande har i alla tider varit att minska eller lindra det manskliga lidandet. I takt
med utvecklingen har det anda i vissa fall blivit helt tvartom sa sjukvarden istallet orsakar
lidande at patienten. Det &r en stor utmaning for vardvetenskapen och vardforskningen att
hitta 16sningar till hur man kunde fa bort lidande i varden eller atminstone hur man avsevart
kunde minska pa lidande som fororsakas av vard. (Eriksson, 1994, s. 82). Nedan foljer en

beskrivning av tre former av lidande i varden enligt Katie Eriksson.



4.2 Sjukdomslidande

Da en person lider av en sjukdom behdver denne fa vard och behandling. Kroppslig smarta
upplever personen ofta fran sjalva sjukdomen men personen kan aven tillfogas smarta fran
varden vilket kan orsaka annu mera lidande at patienten. Fysisk smérta ror oftast en viss del
av kroppen och svar smarta kan uppta patientens hela uppméarksamhet. Genom att man fran
vardens hall forsoker reducera den fysiska smartan patienten upplever med alla till buds
mojliga medel, sa far patienten mera mojligheter att sjalv forsoka bemastra det lidande som

han/hon upplever. (Eriksson, 1994, s. 83).

Eriksson tar upp ett en annan form av lidande som hon kallar sjélsligt och andligt lidande
som orsakas av varden vilket det inte skrivits lika mycket om. Denna form av lidande kan
uppkomma fran patienten sjalv som kanslor av skam, skuld eller férnedring jamtemot sin
sjukdom eller den behandling man far. Uppkomsten av kénslorna kan ocksa orsakas av
fordomande attityd fran sjukvarden eller fran personens sociala sammanhang. Anhdriga till
en person som lider av en sjukdom kan ocksa erfara sjukdomslidande och ibland till och med
annu svarare lidande an patienten. Detta lidande har inte beaktats tillrackligt i sjukvarden
och en anhorig som lider har svart att kdnna medlidande med patienten, vilket kan orsaka
aggression, kanslor av skam, skuld eller fortvivlan. (Eriksson, 1994, s. 84 - 85).

4.3 Vardlidande

Vérdlidande &r ett ratt okant fenomen inom vardlitteraturen. Okad forskning om
kvalitetssakring inom vard samt om etisk god vard tyder pa att det finns ett behov av att
utveckla varden for att undvika vardlidande inom sjukvarden. Florence Nightingale kunde
redan pa sin tid beskriva vardlidande men protesterade &nda mot att det skulle forekomma.
Hon kunde tanka sig in i patienternas situation om hur det var att ligga intagen pa sjukhus
och kénna bekymmer, rddsla for framtiden, osékerhet och ensamhet och forstod att detta
orsakade lidande for patienterna. Det som hon danda mest vande sig mot var hur sjukskétarna
forholl sig mot patienternas lidande och sjukdomar da de fragade sig om det finns nagon
sjukdom som inte skulle orsaka smértor och nagon vard som skulle skydda patienterna fran
onddigt lidande? Nightingale hade sjalv inget svar pa detta men menade att lidande hos
patienterna inte ar ett symtom pa nagon sjukdom utan snarare ett resultat av otillracklig vard.
Det finns flera olika typer av vardlidande och det kan uppsta antingen vid vard eller vid

utebliven vard. Lidandet kan upplevas valdigt olika av olika personer. Eriksson delar in
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vardlidande i fyra dvergripande kategorier som jag kommer att beskriva nedan med nagra
rader. (Eriksson, 1994, s. 86 - 87).

Krankning av patientens vardighet

Att inte respektera manniskans varde eller krdnka hennes vardighet som manniska ar den
vanligaste formen av vardlidande vilka alla andra kategorier ocksa kan falla tillbaka pa.
Vardighet kan definieras pa manga satt och har en inre och yttre dimension. Eriksson
beskriver vérdighetens dimensioner sa har: “Till den inre dimensionen hor trovirdighet,
hederskéansla och sedlighet. Till den yttre hanfors karakteristika sasom &ra, rang, stallning,

ambete, adel gestalt, utseende samt anseende”. (Eriksson, 1994, s. 88).

For att kunna bekrafta en patients vardighet behéver man som vardare kunna moéta varje
patients individuella behov och ge vard enligt dem. Vardaren skall anda vara rattvis mot alla
och i olika vardsituationer strava till att bekrafta varje méanniskas innersta vardighet.
(Eriksson, 1994, s. 90).

Forddomelse och straff

Fordomelse grundar sig pa att vardaren kan tro sig ha den rattigheten att bedéma vad som &r
ratt eller fel for en patient i olika vardsammanhang. Patienterna kan ocksa forvantas uppfora
sig enligt ett visst monster och om de inte gor det kan de snabbt fa mota fordomelse. Det ar
alltid patientens rattighet och frihet att sjalv valja hur han/hon vill att varden skall ske.
Genom att nonchalera en patient kan denne kanna sig bade fordémd och straffad vilket kan
orsaka en fornedringskansla hos patienten. Ett bra exempel pa detta som Eriksson namner
ar: ”Pa samma sdtt som en snabb smekning av en dldrig kind kan ge dagen en guldkant, kan

en utebliven blick sldcka den sista gnistan av livslust och glddje.” (Eriksson, 1994, s. 91).

Maktutoévning

Om en vardare utdvar makt gentemot en patient orsakar det lidande hos patienten.
Maktutovningen kan vara direkt eller indirekt. Man kan forringa personen och inte ta honom
pa allvar vilket leder till en kansla av maktloshet hos patienten. Patienten kan aven bli

tvingad att gora en handling mot sin vilja vilket &r en grov form av maktutévning som tyvérr
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aven kan forekomma. Ofta kan maktutdvning bero pa att vardaren har svart att ga ifran
invanda rutiner i vardarbetet och kan inte tanka sig in i patientens tankevarld. (Eriksson,
1994, 5. 91 - 92).

Utebliven véard

Eriksson (1994, s. 92 - 93) kategoriserar utebliven vard eller icke-vard i flera kategorier dar
det lindrigaste ar sma mindre forseelser i varden och det svaraste & medveten vanvard.
Brister i god vard samt utebliven vard innebar alltid trakigheter for patienten och kan

upplevas valdigt krankande och orsaka maktldshetskanslor.

4.4 Livslidande

Att ha en sjukdom och uppleva ohalsa och darmed ocksa vara patient inom sjukvarden
paverkar hela livet och livssituationen. Det vanliga livsmonstret rubbas och allt som tidigare
varit sjalvklart och naturligt kan bli svart och nastintill omajligt, beroende pa hur hart man
drabbats av sin sjukdom. Livslidande kan vara av véldigt varierande grad, allt fran att frantas
mojligheten till att fa fullfolja sina vardagliga intressen till att fa ett hot mot hela sin totala
existens. Ett plotsligt insjuknande i en sjukdom kan vara véldigt traumatisk for att den kan
fora med sig sa stora forandringar i livet pa en gang. Man kan fran att tidigare ha kant sig
som en hel manniska kanna att man rivs sonder i delar bade till det yttre och till det inre.
Darfor kréavs det tid for att ldra sig leva med sjukdomen och finna meningen med livet igen.
(Eriksson, 1994, s. 93 — 94).

5 Metod

Lardomsprovet utfors som en kvalitativ enkatstudie med syfte att understka sju personers
upplevelser av erhallen information och bemdétande fran sjukvarden vid insjuknande i
ulcerds kolit samt hur sjukdomen paverkar det vardagliga livet. Svaren fran enkéaterna

kommer att analyseras med innehallsanalys som narmare beskrivs i underrubriken 5.4.
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5.1 Val av informanter till studien

Enkater skickades ut per e-post till sju informanter i Osterbotten som respondenten fatt reda
pa via slaktingar och studiekamrater. Valet av informanter fungerade lite liknande som
snébollsmetoden som bygger pa att man borjar med att exempelvis intervjua en person och
efter avslutad intervju kan personen ge forslag pa nagon annan som kunde lampa sig att
ocksa bli intervjuad om samma amne. Urvalsmetoden hor till bekvamlighetsurval (Trost,
2010, s. 141). Denna urvalsmetod &r speciellt Iamplig for kvalitativa intervjuer men eftersom
studiens informanter bor pa ett utbrett omrade fanns ingen mojlighet att intervjua alla enskilt.
Istallet har enkater anvants dar respondenten forsokt fa deltagarna att beréatta fritt om sina
upplevelser och erfarenheter. Alla informanter som deltagit i studien har insjuknat i ulcerés
kolit i ung alder.

5.2 Enkéatens utformning

Fragorna bor goras entydiga och enkla att forsta. Man bor undvika att stalla ledande fragor
och anvanda sig av svarbegripliga ord. Formuleringen av fragorna bor vara korrekt och enligt
svenska sprakets regler. (Olsson & Soérensen, 2011 s. 151).

| borjan av de utsanda enkéaterna (Bilaga 1) fanns nagra korta fragor som berérde, kon, alder
samt alder vid insjuknande. Efter det kom fragorna som informanterna fick svara fritt
formulerade svar pa som handlade framst om upplevelser av sjukvarden, bemotande vid
insjuknandet samt hur det dagliga livet paverkats av sjukdomen. Det var utmanande och

tidskravande att formulera fragorna sa att de skulle forstas pa ratt sétt.

Det var svart att forutse hur informanterna skulle stalla sig till att delta i enkaten och man
bor rdkna med att ett visst bortfall kan ske. Enligt Olsson och Sorensen (2011, s.153) finns
det tva olika typer av bortfall, externt och internt. Externt bortfall & da en person inte vill
delta i enkaten av olika orsaker medan internt bortfall betyder att personen later bli att svara

pa en del av fragorna i enkaten.
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5.3 Datainsamling

Forst skickades ett textmeddelande per telefon ut till tta personer med sjukdomen ulcerds
kolit for att kolla om de kunde tinka sig att delta i studien. Respondenten presenterade sig
sjalv och syftet med studien samt betonade att deltagande i underékningen ar frivilligt. Det
informerades ocksa om att all insamlad data kommer att behandlas varsamt och
konfidentiellt. Sex personer svarade genast att de kunde ténka sig att delta och en person
svarade att hen deltar kanske efter att hen fatt se enkaten. En person svarade inte alls sa da

drogs slutsatsen att hen inte ville delta.

| samband med att enkéterna blev utsdnda till informanterna per e-post skickades aven ett
foljebrev (Bilaga 2) ut, dar fanns mera information om studien och vilket syfte
undersokningen har. Det kom &ven fram dar att det ar helt frivilligt att delta och att all
insamlad data kommer att behandlas konfidentiellt. En svarstid pa tre veckor blev utsatt och
da tre veckor gatt hade det kommit in sju stycken svar. | studien fanns inget externt bortfall
for det sdndes ut sju enkater och svar erhdlls av alla. Internt bortfall fanns i en del av

informanternas svar da de lamnat vissa fragor obesvarade.

5.4 Innehallsanalys

Analys innebdr att man delar upp insamlat material i mindre delar medan syntes betyder att
man for samman delar till en helhet. Genom att analysera far man inte direkt fram nagon ny
kunskap medan syntesen kan ge nya tankar och forstaelse for ett &mne. Det behdvs darfor
bada dessa delar i analysmetoder for att man skall kunna komma fram med ny kunskap.
(Olsson & Sorensen, 2011, s.206).

Kvalitativ innehallsanalys bygger pa att man grupperar texten i mindre bitar och forsoker
hitta de olika viktigaste omradena. Saledes far man minskat pa materialet och kan lyfta fram
de omraden som kommer att ha nagon betydelse for studien. (Nyberg & Tidstrom, 2012, s.
135).

Det ar viktigt att lasa igenom det insamlade materialet manga ganger fore man paborjar
analysarbetet. Man bér ha en bra bild av vad svaren innehaller fore man borjar gruppera in
sina svar i mindre delar. Gruppering av texten kan ske enligt olika teman utgdende fran
forskningsfragorna man stallt eller utgaende fran den teori man anvander som bakgrund for

studien. Man skall forsoka bygga upp en struktur i forskningen med olika kategorier och
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underkategorier for att sen fa en klar beskrivning av resultatet med hjilp av
innehallskategorier. (Dahlberg, 2014, s. 118 - 121).

Enkatsvaren har lasts igenom manga ganger for att fa en klar bild vad de innehaller. Efter att
alla lasts enskilt nagra ganger har de sammanstéllts till ett dokument, for att kunna se alla
informanters svar efter varandra och for att lattare kunna hitta likheter och olikheter i svaren.
Sen borjade indelningen i kategorier. Indelningen skedde sa att enkatfragornas svar delades
in enligt fragestallningarna for studien vilka var: Hurudan information och hurudant
bemdtande har erhallits fran sjukvarden vid insjuknande i ulcerds kolit i ung alder? Samt hur
paverkas det dagliga livet av ulceros kolit? For att sen komma vidare med kategoriseringen
av svaren delades fragestallningarna in i mindre bitar. Forsta fragestallningen delades i tva
huvudkategorier dar den forsta dr Bristfallig information med underkategorierna Onskan om
kostradgivning samt Ovrig utebliven information. Den andra huvudkategorin blev
Bemotandets betydelse. Den andra fragestallningen for studien som var hur vardagen
paverkas av sjukdomen blev en tredje huvudkategori med namnet En forandrad vardag. Den
kategorin delades in i fem underkategorier som &r Relationerna paverkas, Motionerande
uteblir under skoven, Begransningar, Sjalvkanslan far en stét och Orosmoment for

framtiden.

5.5 Etiska 6vervaganden

Enligt forskningsetiska delegationen (God vetenskaplig praxis —anvisningar 2012) finns det
tre principer man bor folja ndr man gor en forskning inom humanvetenskap och de &r
foljande: Personer som deltar i undersokningen har sjalvbestimmanderatt, man bor undvika
skador med sin undersékning och man skall skydda deltagarnas integritet och inte krianka

deras privatliv.

Man far inte tvinga ndgon att svara pa en enkat for det ar oetiskt. Det kan bli svart att veta
var gransen gar till att tvinga och ar det ratt att skicka manga paminnelser att fylla i enkéten
via e-post? Personer man kanner kan ocksa kanna en liten press pa att de maste svara for att

behalla goda relationer med intervjuaren. (Trost, 2007, s. 48).

Under skrivandets gang har respondenten varit noga med att inte lamna fram enkétsvaren
for att garantera det insamlade materialets konfidentialitet. Efter att studien &r slutférd och

godk&nd kommer materialet att forstoras for att undvika att det hamnar i fel hander.
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6 Resultat

De sju personer som svarat pa enkaten i denna studie var mellan 17 och 33 ar da de fick
diagnosen vilket ar en vanlig alder att insjukna i ulcerds kolit. Bland deltagarna fanns tva
kvinnor och fem mén. Den vanligaste orsaken till forsta sjukvardskontakten var langvariga
diarréer, blod i avforingen, ont i magen samt forsamrat allméantillstand. Alla som deltagit i
studien upplever sin sjukdom pa olika satt vilket kan bero pa hur lange de haft sjukdomen
och hur aktiv sjukdomen ar. For att fa resultatredovisningen lite personligare och trevligare
att lasa kommer citat fran enkaterna att anvandas. De stallen som ar skrivna med kursiverad
stil &r citat direkt fran enkaterna. | resultatet har hittats tre huvudkategorier som ar Bristfallig
information, Bemotandets betydelse samt En fordndrad vardag. Det kom dven fram 7

underkategorier som narmare belyser mindre teman inom huvudkategorierna.

6.1 Bristfallig information

Det &r varierande pa vilket satt och hurudan information erhallits om sjukdomen. De flesta
har fatt muntlig information av lékare eller sjukskotare. Nagra har aven fatt skriftlig
information i form av broschyr eller infoblad vilket upplevts positivt. Det &r endast ett fatal
av informanterna som tycker sig ha fatt tillrackligt med information. Flera har fatt
information om att det &r en individuell sjukdom de drabbats av. En informant har blivit
avradd av en sjukskoétare att lasa information pa internet pa diskussionsforum eftersom man
kan hitta andra drabbades historier som kan leda till radsla och missmod. Nagra av
informanterna uppger dven att de fran borjan inte alls fick ndgon information om sjukdomen
vilket de tror berodde pa lite olika saker som sprakforbistring och en lakare som gick i
pension. Flera uppger dock att efter behandlingen paborjats har de fatt mera information

vartefter.

”Nér jag blivit undersokt och fatt diagnos fick jag prata med lakare och sjukskotare.
Sjukskotaren berattade om sjukdomen i allménhet, gav rad och tips om vad jag kunde
gora sjalv for att lindra besvaren och vad som kunde orsaka &nnu mer besvar. Fick aven

broschyrer och tips pa hemsidor som kunde vara till nytta. ”
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En persons berattelse som framst orsakades av dalig informationsgang mellan olika sjukhus
skedde da informanten forst besokt privat sjukvard fran arbetet och sen flyttades Gver till
kommunal sjukvard da personen skulle undersokas. Detta orsakade onddigt lidande hos

personen och ett dverflodigt sjukhusbesok.

"Jag fick ingen information vad koloskopi var och ingen information att man skall
témma tarmen. Detta betydde att jag kom in ndsta gdng utan att ha tomt tarmen. Vi
bokade ny tid och jag fick tydlig information hur man gar tillvdga fér att férbereda
sig for undersdkningen. Pd undersokningsdagen ndr jag var pad sjukhuset sd fick jag
en halv tablett lugnande som inte hjdlpte ett dugg. Undersokningen var obehaglig och

smdrtsam.”

6.1.1 Onskan om kostradgivning

Nastan alla informanter saknade kostradgivning fran sjukvarden. Ofta sags det att allt
ar sa individuellt med denna sjukdom men de hade girna fatt nagra riktlinjer som
galler alla. Det framkommer starkt i resultatet att informanterna med tiden blivit
valdigt medvetna om vilka livsmedel de kan 4ta for att ma bra och vilka de bor undvika.
Med ratt sorts kost anser flera av informanterna att de kan undvika skov ratt langt men
det finns dven andra orsaker som kan trigga igdng ett skov som till exempel stress. Vad
som sedan ar ratt sorts kost gar inte att saga helt svartvitt for det finns varierande svar
bland informanterna om vad de kan &ta. Dar kommer kanske sjukdomens
individualitet fram och det ar kanske just darfor som det ar svart att ge kostradgivning
fran sjukvardens sida. Men trots att sjukdomen ar individuell sa uppgav 6 av 7
informanter att de matt battre i perioder da de undvikit gluten. Flera uppger ocksa att
de markt forbattring av sina symtom da de undvikit mjolkprodukter och socker. En
namner att hen helt slutat med kolsyrade och alkoholhaltiga drycker vilket kan kdnnas

valdigt begransande for en ungdom.

"Saknade information angdende kost, frdgade men fick inget egentligt svar. Alla

reagerar olika var svaret jag fick, hade velat trdffa en dietist.
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”Jag mar mycket battre bara jag haller bort socker vetemjol och griskott. Behover inte

springa sa ofta pa we'n.”

“Eftersom jag p.g.a. Ulcerds kolit har benagenhet att bilda inflammation i tarmen sa
undviker jag allergener som t.ex. mjolk, gluten, socker och processad mat i allménhet.
Dartill faster jag stor uppmarksamhet pa kolhydrater och socker. Som ytterligare
energikalla anvander jag rikligt med olika oljor, bl.a. kokos-, avokado-, oliv- samt
sesamolja. De sex sju senaste aren har jag, mycket tack vare kosten klarat mig utan all

slags lakemedel mot min skadade tjocktarm.”

6.1.2 Ovrig utebliven information

[ resultatet framkommer dven en dnskan fran flera av informanterna, de hade velat fa
mera information om vilka alternativvardformer eller -mediciner som finns och som
kunde hjdlpa mot olika besvar eller lindra pa upplevda symtom. Livsstilens betydelse
borde inte heller underskattas enligt flera och sjukvarden borde uppmuntra till sunda
levnadsvanor dar det ingar daglig motion, hdlsosam kost och tillrackligt med sémn. En
person uppger en 6nskan om att fa kamratstdd av andra unga personer som drabbats
av samma sjukdom och som dnda kan leva ett normalt liv. Det skulle speciellt vid

insjuknandets borjan ha ingett hopp da allt kindes svart och ensamt.

“Det skulle sékert varit betryggande med information om manniskor som lever ett
“vanligt liv” dven om de har ulcerds kolit ocksd. Men det dir svart att saga ifall det
saknades information, det kan ocksa hénda att jag sjalv inte ville acceptera att jag nu

hade en kronisk sjukdom och darfor inte lyssnade riktigt. ”
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6.2 Bemotandets betydelse

Flera har fatt gott bemotande fran sjuk- och halsovarden och rosar dem for engagemang och
forstaelse. Det som upplevts som negativt for flera har varit dalig informationsgang bade
mellan sjukvardspersonal och mellan sjukvardspersonal och patient. Ovisshet fran
sjukvardens sida har orsakat lidande for en patient och det kdanns att man blir missforstadd
och inte tagen pa allvar. Nagra av informanterna riktar kritik mot sjukvardspersonalen och -
systemet 6verlag da sjukdomen malats upp som nagot mycket definitivt och sa starkt betonat
livslang medicinering och att inget annat hjalper mot denna sjukdom. Det kommer aven fram
fran nagra personers svar att de upplevt stort obehag och lidande vid undersokningar under
sjalva diagnostiseringen av sjukdomen. En nydiagnostiserad tonaring namner foljande
negativa erfarenhet.

”Jag var 17 ar och jag tyckte undersokningarna var varst och ofta unga lakarstuderande
som alla behdvde fa kdnna hur en andtarm kéanns vid ulcerds colit. Jag upplevde

sjukdomen var intressantare &n hur patienten madde. ”

6.3En forandrad vardag

Alla upplever att livet paverkats pa nagot satt av sjukdomen. Vardagen kraver mera
planering och i vissa fall upplevs begransningar. Det som de flesta ndmner att paverkat
vardagen mest ar behovet av att alltid ha tillgang till toalett, da man kan fa valdigt akuta
behov av att tomma tarmen. Flera av informanterna ndmner att det ar framst under skoven

som livet paverkas av sjukdomen.

6.3.1 Relationerna paverkas

Familjen, arbetskollegor och andra nara relationer kan bli lidande da man har en skovperiod.
Vid skoven & man mera trott, lattirriterad och inatvand och vill kanske helst bara vara

hemma vilket saklart kan ga ut éver manniskor i ens naromgivning.
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”Alla relationer har blivit lidande, eftersom jag inte kan besoka bekanta pa samma

satt som tidigare.”

En av informanterna tycker att hen fatt lattare att prata om privata saker inom familjen efter
sjukdomsdebuten men upplever att det ar svarare att diskutera om sjukdomen bland sina
vanner. En annan har upplevt fint utbyte och sympati av andra manniskor genom att

frimodigt beratta om sin egen sjukdom.

”Ju mer man Oppnar sig och berattar om sina egna angelagenheter desto mer kan

man fa tillbaka av ménniskor i sin omgivning. ”

6.3.2 Motionerande uteblir under skoven

Flera av informanterna uppger att de i dagslaget inte &r nagra aktiva motionarer men att de
under perioder som de rort pa sig mera markt att det haft positiv verkan pa sjukdomen. Under
skovperioder ar det dock omdjligt att orka motionera pa grund av trotthet, illamaende och
diarréer. Nagra upplever ocksa att sjukdomen begransar dem att rora pa sig som de skulle
vilja och en upplever att hen inte kan ta ut sig for mycket for da paverkas sjukdomen negativt.

En annan uppger att motionen &r en viktig grundpelare for att uppratthalla allmanhalsan.

”Ar ingen flitig motiondr. Men det lite jag motionerat har det kanske blivit lite bittre,

ndr ldget dr som vdrst undviker jag motion.”

"Motion dr bra bara jag inte anstrdnger mig! Anstrdnger jag mig for mycket paverkar

det negativt pd min sjukdom.”

”Men under lugnare perioder sa tror jag definitivt att motion hjalper. Stress paverkar
sjukdomen valdigt mycket och nar jag motionerar, antingen i friska luften eller pa gym
sa kanner jag ofta avslappning och att det ar roligt vilket jag tror har en koppling till de

lugnare perioderna.”
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6.3.3 Begransningar

De flesta av informanterna upplever att de har ndgon slags begransning av ulcerés kolit.
Vanligaste begréansningen som upplevs &r beroendet av att alltid ha en toalett néra till hands.
Nagra upplever att det ar svarare att resa med olika fardmedel samt bestka nya platser. En
uppger att hen kanner sig begransad och frustrerad da hen inte kan uppleva andra landers
matkulturer och inte ata och festa ute pa restauranger pa grund av sin kansliga mage. En
annan kanner sig begransad over att inte orka delta i barnens uppvaxt sa mycket som hen vill
och nagra uppger att de inte kan jobba sa bra de skulle vilja pa grund av sjukdomen. Tva av
fem informanter menar att man forst bor acceptera sin sjukdom for att senare kunna se sina
mojligheter istallet for begransningar. En av dem menar att man latt kan bli modfélld om
man borjar rékna upp alla begrénsningar och tror att man kan klara av det mesta trots

sjukdomen.
“Varst av allt ar att resa eller &ka med bilen eller vara pa obekanta platser. ”

”Jag kanner mig valdigt begransad och aven om jag kommit en ganska lang véag pa
att acceptera min situation med en kronisk sjukdom sa ar det kanske ett av de storsta

irritationsmomenten att jag inte kan vara mig sjalv fullt ut langre.”

”Man &r inte sin sjukdom och om man bérjar med begréansningar sa tror jag att det

bara kan bli mera och mera begransningar. ”

6.3.4 Sjalvkanslan far en stot

| borjan av sjukdomen har néstan alla informanter upplevt att sjalvkénslan forsamrats. De
flesta uppger anda att nar de lart sig leva med sjukdomen och accepterat den sa upplever de
att sjalvkanslan forbattrats och blivit starkare an forut. Det visar att det &r en stor omstéllning
att som ung drabbas av en kronisk sjukdom och det tér pa sjalvkénslan. Tva av informanterna

uppger att de inte tycker att sjalvkanslan paverkats namnvart av sjukdomen.

"Som ung var det jobbigt och man ville helst inte prata om "skitsjukdomen” for det
handlar ju mest om det. Idag i vuxen dlder sd tycker jag inte den pdverkat min

sjélvkdnsla.”

"Det dr klart att sjdlvkdnslan blivit sémre eftersom jag har sd stora begrdnsningar.”
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6.3.5 Orosmoment for framtiden

Alla av informanterna upplever nagon form av oro for framtiden. Det vanligaste som man
oroar sig for ar den forhojda cancerrisken man har med ulcerds kolit. Nagra oroar sig for att
de skall insjukna sa kraftigt att de inte kan jobba och da blir hela familjens ekonomiska
situation snabbt lidande. En uppger oro for att man inte skall hitta mediciner som fungerar

optimalt och en annan for hur det skall fungera da man blir gammal med sjukdomen.

"Oron finns ddr hela tiden. Ifall sjukdomen blir aktivare och man tvingas

sjukskriva sig blir ekonomin snabbt lidande.”

”Ibland &r jag ocksa orolig hur manniskor tanker om mig och min sjukdom. Oron &r

alltid starkast under skoven.”

7 Metoddiskussion

Enligt Bell (2007, s. 91 - 92) har alla som gjort en studie som uppgift att kritiskt granska och
bedoma studiens genomférande och resultat. Man bor ifrdgasatta och granska de
vetenskapliga studier som anvénts i bakgrunden, samt granska om metoden for
datainsamlingen varit andamalsenlig med tanke pa syftet med studien. Den kritiska
granskningen kommer att delas in i tre delar. | den forsta delen granskas metodvalet for
studien och i den andra delen enkatfragornas utformning. 1 tredje delen granskas
bakgrundskallorna kritiskt utgaende fran kapitel 7 i boken Att skriva en bra uppsats (2014).

7.1 Val av metod

Som metod valdes en kvalitativ enkatstudie med syfte att fa fram erfarenheter och
upplevelser om sjukdomen ulcerds kolit fran informanterna. Denna form valdes med tanke
pa att informanterna bodde pa ett ratt stort omrade sa det ansags vara enklast. Det som ar
negativt med enkater ar att det kan vara svart att fa sa utforliga svar pa fragorna som man
tankt sig. Olika personer har dven lattare eller svarare att uttrycka sig via text. Det som &r
positivt med enkater ar att informanterna inte behdver kanna nagon tidspress da de fyller i
enkéaten och hinner tdnka efter vad de vill skriva och dela med sig av. Kéansliga saker kan

vara lattare att skriva ner &n att 6ppet berétta om det. Nu efter denna utférda enkéatstudie kan
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respondenten konstatera att intervjuer med ett mindre antal informanter skulle ha kunnat ge

utforligare svar och saledes varit en lampligare metod att anvanda for denna typ av studie.

7.2 Enkatfragornas utformning

Att utforma fragor till enkaten visade sig vara svarare dn respondenten tankt sig och det
kravdes ganska manga andringar och tips fran handledaren fore enkaterna kunde sandas ut.
Trots det sa kan skribenten i efterhand se manga brister i fragorna. Vikten av att ha tydliga
fragor och betona vad man vill fa svar pa bor aldrig underskattas. Detta examensarbete har
skrivits under en ganska lang tid pa grund av respondentens personliga skal. Insamlingen av
data skedde pa varen 2016 medan analysarbetet har gjorts under varen 2017. Detta har gett
mycket tid att lasa igenom enkaterna manga ganger och vissa av fragorna i enkaterna har
helt lamnats bort fran resultatredovisningen da de inte svarat pa fragestallningarna for
studien. Det som &nda upplevts som positivt med enkéatfragor ar de fina citaten fran

informanterna som plockats ut fran svaren och belyser resultatredovisningen fint.

7.3 Bakgrundskallor

Enligt Rienecker et. al (2014, s. 174) bor man forhalla sig kritisk till sina kéllor. Med kritik
menar de att man provar kéllornas trovardighet och granskar att de varit lampliga att
anvandas i ens egen studie. Kallorna har anvants tillsammans med enkatsvaren for att fa fram

ett resultat for studien och darfér granskar man dem om de varit andamalsenliga for studien.

Respondenten har kritiskt granskat de kallor som anvénts under hela skrivprocessens gang.
De bdcker som anvants har varit tillforlitliga och forfattarna har varit hogt utbildade inom
de omraden de skrivit om. Artiklarna har hittats i huvudsak fran EBSCO och CINAHL och
de som anvants har alla varit granskade och godkénda som vetenskapliga artiklar vilket ar
viktigt for att man skall kunna anvanda dem i vidare studier. Artiklarna som behandlar
tidigare forskning som anvants ar relativt nya, fran ar 2009 och framat vilket ar bra. Eftersom
de flesta artiklar som hittats och anvants varit skrivna pa engelska har respondenten fritt
dversatt for att kunna anvanda dem. Vid dversattningen har sma forbistringar kunnat ske i

misstag fran respondentens sida.



22

Det var utmanande att hitta artiklar och tidigare forskningar som berdrde hurudan
information och bemé&tande unga fatt fran sjukvarden vid insjuknande i ulcerds kolit. Hur
vardagen paverkas av sjukdomen for unga var det lite enklare att hitta svar pa d&ven om man
lite fick kringgd amnet med andra sékord som till exempel inflammatorisk tarmsjukdom
vilket dven innefattar andra tarmsjukdomar. Forskningar som tidigare gjorts inom omradet
har ofta riktat in sig pa ett mera specifikt omrade vilket respondenten inser att aven skulle
varit bra i denna studie. Det skulle varit bra for att helt fokusera pa ett omrade istallet for att

skriva mera ytligt om flera olika mindre omraden.

8 Resultatdiskussion

Respondenten kommer i detta kapitel att diskutera resultatet utifran Katie Erikssons teori om
lidande i varden samt &ven beakta tidigare forskningar som presenterats i bakgrunden. Syftet
med studien var att Oka patientforstaelsen till personer som har ulcerds kolit och
fragestallningarna ar féljande. Hurudan information och vilket bemotande har erhallits fran
sjukvarden vid insjuknande i ulcer6s kolit i ung alder? Samt hur paverkas det dagliga livet

av ulceros kolit?

Bland enkatsvaren uppkom olika erfarenheter av hurudan information erhallits fran
sjukvarden om sjukdomen. Endast tva av fem informanter upplevde att det fatt tillrackligt
med information fran borjan. De som inte fatt sa mycket information fran borjan uppgav att
de nog vartefter fatt mera information samt ocksa sjélva last sig fram. En uppgav en dnskan
om att i borjan av insjuknandet fa hora andra drabbades beréattelser om hur de har lart sig att

leva med sjukdomen, det skulle varit trostefullt och ingett hopp i borjan da allt kandes tufft.

| en tidigare forskning av Stansfield (2014) konstateras att unga behover fa mycket
information, stod och utbildning om ulcerds kolit bade fran sjukvardspersonal och lakare.
Detta ar viktigt for att de skall kunna fa igang en fungerande medicinsk terapi och vardagen
att fungera i sin nya situation. Enligt Eriksson Katie (1994) kan otillracklig information fran
sjukvarden orsaka kanslor av skam, skuld eller fornedring vilket i sin tur orsakar
sjukdomslidande hos patienten. Utifran tidigare studier, bakgrundsteorin och enkétsvaren
kan konstateras att det ar av yttersta vikt att man som ung ny ulcerds kolit patient far mycket
stod, information och uppmuntran av sjukvardspersonal direkt fran insjuknandets borjan for

att undvika sjukdomslidande.
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| resultatet kom det fram bade bra och mindre bra erfarenheter av bemétandet fran
sjukvardspersonal. Tre informanter av sju uppger att de fatt ett gott bemétande och kant att
de blivit tagna pa allvar. Flera uppger att de inte fatt sadant bemdtande som de 6nskat och
att de kant att sjukvarden fokuserat pa fel saker som kants mindre viktiga ur patientens
synvinkel. Kritik riktas mot att sjukdomen malats upp som nagot mycket definitivt och nagot
man inte sjalv kan paverka namnvart med forandrad livsstil. Sjukvardspersonal forringade
pa sa satt den mojligheten vilket for flera upplevts som nagot negativt. Detta kan direkt
kopplas till Katie Erikssons teori om vardlidande.

Genom bemotandet kan sjukvardspersonal orsaka minnen at patienter som &r antingen goda
eller daliga. Om sjukvardspersonalen orsakar daliga upplevelser eller minnen at sina
patienter kallar Katie Eriksson det for vardlidande. Hon delar upp vardlidande i flera
kategorier dar den lindrigaste ar fordomelse; dar sjukvardaren menar sig veta vad som ar réatt
eller fel for en patient eller sd vantas patienten vara enligt ett visst monster. Nonchalans hor
ocksa till fordomelse och kan vara valdigt krankande for patienten. Grévre former av
vardlidande ar att sjukvarden forringar patienten eller att patienten tvingas gora nagot mot

sin egen vilja.

Evidensbaserad vard grundar sig pa forskning men detta ger en tankestéllare om hur nagra
patienter i denna studie upplevt bemdtandet som nonchalans da de inte fatt information om
vilka levnadsvanor kan gynna eller forsamra sjukdomen och om alternativvard.
Respondenten tror att alternativa vardformer kommer att 6ka i framtiden vilket ger en god
orsak till mera forskning kring dem. Som sjukvardspersonal har man ingen rattighet till att
bedéma och nonchalera patienter eller patienters fragor och funderingar. Man bor alltid ta
sin patient pa allvar och forsoka ge svar pa fragor for att patienten skall kanna sig forstadd

och respekterad.

En sjukdom som paverkar eller dndrar pa nagot i livet pa ett eller annat satt anses enligt Katie
Eriksson orsaka livslidande. Det kan rora sig om allt fran att man frantas maéjligheten att
utdva en kar hobby till hot om ens hela existens. Alla informanter i studien har upplevt att
sjukdomen forandrat deras tillvaro pa ett eller annat sétt. Nagra uppgav att relationerna blivit
samre da de upplevt att de inte orkat skota om sina narmaste relationer som de hade velat pa
grund av sjukdomen. Samma personer kénde ocksa att sjalvkanslan blivit samre pa grund av
sjukdomen da den gett s manga begransningar. En annan uppgav att sjukdomen
sammansvetsat familjen och hen har fatt lattare att prata Gppet om kansliga saker medan det
varit mycket svarare att prata om sjukdomen bland vanner. Allt detta vittnar om att
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sjukdomen ulcer6s kolit paverkar livet pa ett eller annat satt vilket betyder att informanterna

har fatt erfara det som Eriksson kallar for livslidande.

Sjalvkanslan upplevs av manga forst ha forsamrats men sen forbattrats da de kommit dver
den forsta akuta tiden och lart sig leva med sjukdomen. Enligt en tidigare forskning av
Savard & Woodgate (2009) ar det vanligt att sjalvkanslan gar ner hos unga och de behover
fa diskutera med sjukvardspersonal om alla sina tankar och funderingar. Vid behov borde
personerna dven fa mojlighet till anpassad psykoterapi enligt Engelmann et.al (2015)
eftersom unga med inflammatorisk tarmsjukdom dr i riskzonen att drabbas av emotionella

storningar eller beteendeproblem.

Enligt respondenten syns det tydligast i enkatsvaren om hur sjukdomen paverkar det dagliga
livet att informanterna &r i olika skeden av sin sjukdom. Svaren de gett pa fragorna om hur
olika omraden i livet paverkas av ulcerés kolit beror pa hur langt de kommit i acceptansen
av sjukdomen. De som mera nyligen insjuknat anser att sjukdomen paverkar vardagen pa
manga satt medan de som hunnit ha sjukdomen en langre tid uppger att de trots sjukdomen
kan leva ett ganska “normalt liv”” och vill inte rikna upp begransningar. Sammanfattningsvis
kan konstateras att insjuknande i ulcerds kolit i ung alder och att leva med sjukdomen som
ung vuxen ar utmanande pa manga satt. Sjukvardspersonal har en stor uppgift i att fa
personerna som insjuknat att kianna sig forstadda och tagna pa allvar. Genom att denna studie
gjorts har det kommit fram bade ros och ris till den sjukvard som informanterna fatt. Utifran
det kan skribenten som blivande sjukskdtare och forhoppningsvis aven annan
sjukvardspersonal fa rad hur man skall beméta och ge information till ulcerds kolit patienter.
Det skulle vara intressant med fortsatt mer ingaende forskning kring hur den psykiska hélsan
paverkas av sjukdomen i ungdomen och hur viktigt det ar att man accepterar sin sjukdom

fore man kan ga vidare i livet.
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9 Konklusion / Slutsats

Ett av resultaten som respondenten tycker att &r valdigt intressant ar hur manga av
informanterna upplevt att de saknat kostradgivning fran informationen de fatt fran
sjukvarden samtidigt som de 6nskat att de skulle fatt mera tips och riktlinjer om hur de skall
ata. Alla av informanterna har dessutom sjalva kommit fram till vilka livsmedel de mar bra
av att ata och vilka de bor undvika som dessutom &r hapnadsvackande lika for manga.
Respondenten tror och hoppas att detta ar en sak som i framtiden kommer att utvecklas sa
att man som sjukskotare skulle kunna ge tydliga kostrad at sina nya unga ulcerés kolit

patienter.

En annan viktig aspekt fran resultatet handlar om orosmoment i framtiden. Alla upplever
nagon form av oro pa grund av sjukdomen vilket tydligt visar att det aven finns
sjukdomslidande hos unga patienter. Den forhojda cancerrisken oroar flera och om man
skulle bli allvarligt sjuk och inte kunna arbeta for da skulle det snabbt félja ekonomiska
bekymmer pa det. Detta visar pa att unga drabbade har ett behov av att fa diskutera med
sakkunniga om det som oroar och bekymrar dem infor framtiden. Tyvarr kan ju
sjukvardspersonalen inte ta bort sjukdomen eller bekymren men kanske kan vi lite latta pa
oron genom att lyssna, forsoka forsta och ge sanningsenlig information at patienterna

Det som mest slagit respondenten fran resultatet ar hur sarbara unga personer ar da de redan
infinner sig i ett utvecklingsskede mellan ungdom och vuxenliv och dessutom far en sjukdom
som kommer att folja dem resten av livet. Det &r valdigt vanligt med kéanslor av skam,
ensamhet och fortvivlan den forsta tiden efter insjuknandet. Darfor det vore viktigt att alla
fick mojlighet att prata med en egenvardare man har fortroende for eller en psykolog vid
behov. En utarbetad plan som kunde anvéandas av sjukvardspersonal dar man behandlar hur
sjukdomen kan paverka den fysiska, psykiska och sociala halsan kunde vara till stor nytta
for sjukvardspersonal da de skall ge information at nya unga ulcerds kolit patienter. Att
drabbade aven skulle fa mojlighet till kamratstod vore givande direkt fran borjan av
insjuknandet for att fa stéd och uppmuntran. P& Finlandssvenskt hall tror tyvarr respondenten
att det finns daligt med kamratstodsgrupper for unga med ulcerds kolit, vilket ar trakigt. Det

kunde vara en utvecklingsidé for sjukvarden eller intresseforeningar.
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Enkat Bilaga 1

Enkiit till personer med Ulceros kolit. Undersdkningen gors som ett

examensarbete av I[sabella Hagman, 3-e arets sjukskdtarstuderande pa

yrkeshogskolan Novia i Vasa.

Bakgrundsinformation

Kryssa for det svarsalternativ som passar dig pa fraga 1 och 2.

1.
2.

3.
4,
5.

Vilket ar ditt kon? Man_____ Kvinna_____

Vilken ar din nuvarande alder? 15-25ar___ 25-35ar__ 35-45ar___ 45-55
ar__

Hur gammal var du nér du fick diagnosen ulceros kolit?

Vilka symtom hade du innan du fick diagnosen?

Vad fick dej att uppsoka sjukvarden for att fa hjalp med dina symtom?

Oppna fragor om dina upplevelser och erfarenheter, svara med egna ord. Det

finns inga begransningar pa hur mycket du far skriva. Skriv gdrna svaren med

kursiverad stil for att jag battre skall kunna urskilja dem fran 6vrig text.

6.

9.

10.
11.

12.

13.

Pa vilket satt fick du information om ulcerds kolit fran sjukvarden vid
insjuknandet?

Beskriv varden och bemoétandet du fick fran sjukvardspersonal vid
insjuknandet.

Saknade du nagon slags information om sjukdomen nar du fick din diagnos
och i sa fall hurudan?

Pa vilket satt paverkas din vardag av ulceros kolit?

Hur paverkas din sjukdom av motion?

Har du lagt marke till forsamring eller forbattring med dina symtom om du
gjort kostforandringar och i sa fall hurudana férandringar?

Hurudan lindring av dina symtom far du av de mediciner du blivit ordinerad
for ulcerds kolit?

Pa vilket sitt paverkas dina narmaste relationer till andra manniskor av din

sjukdom?
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14. Upplever du att du har begransningar pa grund av din sjukdom och i sa fall
hurudana?

15. Hur har din sjalvkansla paverkats sen du fick diagnosen ulcerds kolit?

16. Kan du ndgon gang kdnna oro infor framtiden pa grund av din sjukdom?
Beskriv vad det dr som oroar dig.

17. Finns det ndgot annat du vill berdtta om géllande din sjukdom eller den vard

du fatt sa beratta fritt har.

Tusen tack for din medverkan i undersékningen.

Om du har fragor eller funderingar gillande undersokningen kan du sdnda e-mail.
Véanligen sdnd in dina svar nar du har fyllt i formularet till min e-post adress

isabella.hagman@novia.fi senast 3 veckor efter att du mottagit det.
Med vanliga halsningar,

[sabella Hagman


mailto:isabella.hagman@novia.fi

Foljebrev Bilaga 2
Hej

Jag heter Isabella Hagman och &r en 3:e arets sjukskotarstuderande pa Yrkeshogskolan Novia i Vasa.
Inom mitt examensarbete kommer jag att gora en studie om tarmsjukdomen ulcerds kolit och séker
nu frivilliga deltagare som kan ge mig information. Syftet med studien ar att undersdka hur personer
mellan 15-45 ar har upplevt det bemoétande och den vard de fatt vid insjuknandet i ulcerds kolit
samt pa vilket satt sjukdomen paverkat det vardagliga livet. Jag har valt att géra denna studie
eftersom sjukdomen intresserar mig och forekomsten okar i dagens samhalle. Jag har dven markt
pa mina praktikperioder under studietiden att man kan mota dessa patienter ganska ofta. Jag tror
att patientberattelser och upplevelser kan 6ka forstaelse for vad det kan innebara att leva med

sjukdomen och ocksa for behovet av information och stod.

Studien gors genom enkdt med Gppna svarsalternativ vilket skall ge varje deltagare mojlighet att
svara med egna ord. Deltagande i studien ar frivillig. Jag kommer att sanda ut 5-10 enkater per e-

post till personer som alla insjuknat i ulceros kolit.

Jag ber er vanligen svara pa enkiten sa snart som mojligt och skicka in den per e-post till
isabella.hagman@novia.fi senast 3 veckor efter att ni mottagit den. Alla svar kommer att behandlas
varsamt och konfidentiellt samt férstoras efter att studien ar slutford. Deltagarna kommer att fa
moijlighet att ta del av resultatet av min studie i det fardiga examensarbetet da det publicerats i

databasen Theseus.

Om ni har fragor gillande studien sa kan ni kontakta mig pa3 e-mail adressen

isabella.hagman@novia.fi. Tack pa férhand for din medverkan.

Korsholm, april 2016

Isabella Hagman

Sjukskotarstuderande
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