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Abstrakt

Med detta arbete har syftet varit att ta reda pa hur ulcerés kolit paverkar en drabbad
persons vardag och hurudant bemotande de har fatt av sjukvarden. | denna studie har
intervju anvants som metod. Skribenten intervjuade fyra personer som alla har samma
diagnos, ulcerds kolit. Teoretiska bakgrunden grundar sig pa Kati Erikssons teori om
lidande. Svaren fran mina intervjuer har analyserats som kvalitativ innehallsanalys.
Resultatet presenteras i tre huvudkategorier, som &r vardagen forandras, behandling och
bemotande. Samtliga presenteras med underkategorier, dessa ar rutiner, trétthet,
sjukdomens baksida, lakemedelsbehandling, kirurgi och information. Sammanfattningsvis
sa paverkas hela manniskan av denna sjukdom och vardagen forandras for samtliga. Innan
dessa personer har fatt sin diagnos och en behandling som fungerar &r det nast intill
omojligt att utfora vardagssysslor. Samtliga har varit néjda med bemotande de har fatt fran
sjukvarden och de har dven varit ndjda med den information som finns tillganglig.
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Tiivistelma

Taman tyon tavoitteena on ollut selvittdd, kuinka Colitis ulcerosa vaikuttaa sairastuneen
jokapaivaiseen elaméaan ja miten sairaanhoito on heidat kohdannut. Menetelména tassa
tutkimuksessa olen kéyttanyt haastatteluja. Kirjoittaja haastatteli neljaa henkil6a, joilla
kaikilla on sama diagnoosi, colitis ulcerosa. Teoreettinen taustani perustuu Kati Erikssonin
karsimysteoriaan. Haastattelujeni vastaukset on analysoitu laadullisena siséltdanalyysina.
Tulokset esitetadn kolmessa padkategoriassa, jotka ovat arki muuttuu, hoito ja
kohtaaminen. Kaikki ndma esitetaan alaluokkitain, jotka ovat rutinit, vasymys,
komplikaatiot, ladkehoito, kirurgia ja informaatio. Y hteenvetona voidaan todeta, ettd tdmé
sairaus vaikuttaa koko ihmiseen ja jokapéivainen eldamé muuttuu. Ennen kuin ndma ihmiset
ovat saaneet diagnoosin ja toimivan hoidon, on l&hes mahdotonta suorittaa paivittaisia
tehtavia. Kaikki ovat olleet tyytyvaisia saamaansa kohteluun ja kéytettavissa olevaan
informaatioon.
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Abstract

The reason for this work has been to find out how ulcerative colitis affects an affected
person's everyday life and what kind of treatment they have received from the medical
service. As a method in this study, | have used interviews. The writer interviewed four
people who all have the same diagnosis, ulcerative colitis. My theoretical background is
based on Kati Eriksson's theory of suffering. The answers from my interviews have been
analyzed as qualitative content analysis. The results are presented in three main categories,
which are everyday change, treatment and reply. All are presented with subcategories,
which are routines, tiredness, the back of the disease, drug treatment, surgery and
information. In summary, the whole person is affected by this disease and everyday life
changes for all. Before these people have received their diagnosis and treatment that works
it is almost impossible to perform everyday tasks. All have been satisfied with the care
they have received from the health service and they have also been satisfied with the
information available.
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1. Inledning

Jag har valt att skriva om ulcerds kolit i denna studie eftersom det ar en sjukdom som manga
lider av och den drabbar for det mesta unga personer. Sjukdomen kan debutera ndr som helst
men vanligen mellan 15 och 35 ar. | Finland insjuknar arligen 20 personer av 100 000
invanare, vilket ar en relativt hog siffra. Omkring 300-400 personer av 100 000 invanare i

Finland har sjukdomen. (Crohn ja colitis ry, 2019)

Om bada foraldrarna har sjukdomen &r det 30 till 50 % risk att barnet insjuknar. En stor del
av de som har insjuknat i denna sjukdom kan leva ett ganska normalt liv. Sjukdomen bor tas
i beaktande vid yrkesvalet, tungt kroppsligt arbete och oregelbundna arbetsturer kan ge
problem. Viktigt att ta sin medicinering regelbundet, d&ven under symtomfria perioder.
Tillsvidare finns inga lakemedel som botar sjukdomen, men lindrar symtom. (Crohn ja
colitis ry, 2019)

Orsakerna till sjukdomen och varfor sjukdomen bryter ut, samt symtom och behandling av
den tar jag upp senare i min studie. | denna studie kommer jag att intervjua personer som &r

drabbade. Dessa personer har jag fatt kontakt med via bekanta och tidigare kollegor.

Amnet valdes ocksa for att skribenten vill upplysa folk om ulcerds kolit. Skribenten har
kommit i kontakt med denna sjukdom bade pa praktiker och pa sommarjobb, dar bade
patienter och kollegor har varit drabbade av denna sjukdom. Jag vill fordjupa mig i detta
amne infor mitt kommande yrke som sjukskotare. Skribenten har ténkt fordjupa sig i hur
denna sjukdom paverkar en drabbad persons vardag och hur hen har blivit bemott inom

sjukvarden.

IBD (Inflammatory Bowel Diseases) ar ett samlingsnamn for olika typer av inflammatoriska
tarmsjukdomar sasom ulceros kolit, Crohns sjukdom och oklassificerbar kolit. Som blivande
sjukskotare ar det viktigt att veta skillnad pa dessa diagnoser och i denna studie tar jag upp

om ulceros kolit.



2. Syfte och fragestéllningar

Syftet med denna studie ar att fordjupa sig i sjukdomen ulcerds kolit och hur den paverkar
en drabbad persons vardag. For en sjukskoétare ar det viktigt att veta vad denna sjukdom &r

och hur dessa personer far den basta méjliga varden. Detta kommer att tas upp i denna studie.
Fragestallningarna kommer vara foljande:

Hur paverkar ulcerds kolit vardagen fér en drabbad person?

Vilket bemotande har en person med ulcerds kolit fatt av sjukvarden?

Med hjalp av dessa grundfragor kommer jag att ta reda pa hur det ar att leva med denna

sjukdom och hur sjukvarden har bemott en drabbad person.

3. Bakgrund

Jag kommer framst att anvanda mig av bocker for att hitta relevant fakta om denna sjukdom,
men aven internet kommer att anvandas som kélla. Vetenskapliga artiklar forekommer ocksa
i denna studie. Nedan beskrivs vad denna sjukdom é&r, dvs allmant om denna sjukdom,

etiologin bakom sjukdomen, symtom, diagnostisering, behandling och foljdsjukdomar.

3.1 Ulceros kolit

Ulcerds kolit &r en sjukdom i tjocktarmen och dndtarmen som innebdr att tjocktarmens
slemhinna ar inflammerad och sarig. Patienten far alltsa en inflammation i colon och rektum,
tjocktarm och andtarm. Patienter som har inflammerad tarm har en forhéjd immunreaktion
mot antigen i livsmedel. Detta betyder att tarmen &r 6verkanslig och reagerar allergiskt mot
flera olika livsmedel och bakterier i tarmen. (Bladh, 2005, s. 130)

Vid en proktit som endast omfattar rektum &r avforingen (feces) oftast fast men slem och
blodbildning forekommer. Da sjukdomens utbredning 6kar, 6kar ocksa diarréer och vid en
totalkolit (hela tjocktarmen) &r diarren frekvent och blodig, ofta aven pa natten. (Berglund,
Wilhelmsson & Abrahansson, 2006, s 664)



3.2 Symtom och diagnostisering

Symtom vid ulcerds kolit ar blodblandad diarre i flera veckor, eller aterkommande diarreé.
Vanligt med buksmartor med kramp just fore tarmen toms. Man har inte alltid diarré da
tjocktarmen ar inflammerad men man maste témma tarmen oftare och det finns oftast blod i
avforingen. (Crohn ja colitis ry, 2016) Sjukdomen gar i skov, de vill saga att symtomen i
perioder ar mycket svara, mellan varven lindrigare och ibland kan man &ven ha symtomfria
perioder som kan vara i flera manader eller till och med i flera ar. (Bladh, 2005, S. 130) Vid
svara skov kan man ha feber, kanna sig matt och trétt. Envisa blodiga diarrer kan leda till

anemi och kraver ibland sjukhusvard.

Diagnostiseringen sker genom endoskopiska undersokningar, i detta fall kolonskopi. Denna
undersokning gar ut pa att ett bojligt instrument fors in i andtarmen och fors upp till borjan
pa tjocktarmen for att undersoka hur insidan pa tarmen ser ut. Det finns en kamera pa éndan
av instrumentet som visar pa en monitor hur tarmens insida ser ut och lakare ser genast hur
tarmen ser ut. Vid behov kan man &aven ta biopsier (provbitar) fran tjocktarmens slemhinna
som fors for mikroskopisk analys. Undersékningen kan kannas som obehaglig och smarta
kan forekomma, vid behov ges lugnande och smartstillande lakemedel via en kanyl. (VCS,
koloskopi foreskrifter 2018)

For en lyckad undersokning krévs det att tarmen &r ordentligt tomd. Detta sker genom att
man dricker en vétska (colonsteril) kvallen innan undersékningen och man kan hdmta denna
vatska kostnadsfritt fran sin halsovardscentral. Man dricker 2-3 liter kvallen innan och pa
undersokningsdags morgonen dricker man 1-2 liter. Da vatskan som kommer ur tarmen &r

helt ren da vet man att tarmen &r tomd. (VCS, kolonskopi foreskrifter, 2018)

En annan form av prov som tas ar F-Calpro, kalprotektin ur avforingen, som anvands for att
upptacka och folja sjukdomar dar tarmen blir inflammerad, har far man ocksa reda pa hur
aktiv inflammationen &r. Ett normalt vérde skall ligga under 100 ug/g, men gréns vérdet
ligger pa 150ug/g. Ett onormalt véarde bor kolla upp noggrannare. (VCS, laboratorio-
ohjekirja, 2018)



3.3 Behandling

Behandlingen med mediciner bestams enligt sjukdomens svarighetsgrad och spridning.
Lakemedel med inflammationshammande effekt (t.ex. Asacol) som tillhdr gruppen 5-ASA
och det verksamma dmnet &r mesalazin, anvands som baslakemedel vid ulcerés kolit. (Cronh
ja colits ry, 2019) Vid sjukdomens aktiveringsfas anvands ofta kortisonbehandling i olika
former (suppositorier, injektioner, infusioner eller i tablettform). Denna behandling lugnar
inflammationen och lindrar symtomen déar med. Om behandlingen med kortison och 5-ASA
inte hjalper anvander man sig av immunsupresiv medicinering. Detta ar da cytostatika
(cellgifter), men effekten trader in forsta efter 3-6 manader och behandlingen skall paga
under 3-5 ar. Probiotika har visats fungera vid underhallsbehandlingen och i samverkan med
5-ASA och SASP. (Crohn ja colitis ry, 2019)

Vid mycket svara skov kravs intensiv vard av erfarna medicinska och kirurgiska
gastroenterologer. Har behdver patienten ofta vatske- och elektrolytsubstitution men ocksa
adekvat nutrition. Svara skov kan medfora lagt hemoglobinvarde eftersom diarrén ar blodigt,
darfor viktigt att foélja med hemoglobinvardet. (Hedner, 2010, s. 293)

Om medicineringen inte ger 6nskad effekt eller andra komplikationer uppstar som t.ex. hal
i tarmen med kraftiga blodningar, sa blir nésta steg operation. Vid denna operation avlagsnas
hela eller delar av tjocktarmen och dndtarmen men &ndtarmsoppningen lamnas kvar. (Crohn
ja colitis ry, 2016) Den vanligaste l6sningen vid operation &r att anldgga en ileostomi dvs
en pase pa magen. Denna behandling botar patienten men ger ett handikapp resten av livet.
(Hedner, 2010, s.293)

3.3.1 Biologiska lakemedel

Enligt en studie gjord bland barn i Sverige (Svensson, Lindberg & Ludvigsson, 2017) &r
infliximab (Remicade) och adalimumab (Humira) de vanligaste biologiska lakemedel som
anvénds vid behandlingen av ulcerts kolit. Enligt artikeln behandlas omkring 17% av barn

i Sverige med biologiska lakemedel.
Idag anvands foljande biologiska lakemedel i behandling av ulcerds kolit:

TNF-hammande (tumornekrosfaktor) lakemedel, som &r ett signaldmne som produceras nar
kroppen aktiveras i en inflammation och idag finns biologiska lakemedel som heter
Infliximab (Remicade) och Adalimumab (Humira). (Internetmedicin, 2019) Remicade &r

avsett for behandling av mattligt svar till svar aktiv ulcerds kolit hos vuxna som svarat
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otillrackligt pa annan behandling. Detta lakemedel ges som intravends infusion var 8:onde
vecka. Ovre luftvagsinfektioner dr den vanligaste biverkningen av Remicade. (Fass, 2019)
Humira ar avsett for samma behandling som Remicade men detta lakemedel ges som
subkutan injektion varannan vecka. Infektioner &r den vanligaste biverkningen med
Humirabehandling. (Fass, 2019)

3.4 Foljdsjukdomar

Det finns en 6kad risk for att utveckla koloncancer vid ulceros kolit, darfor ar det viktigt att
regelbundet ga pa kolonskopier och biopsier for att sa tidigt som majligt upptacka eventuell

cancer. Storst risk ar det om man haft sjukdom i 6ver 10 ars tid. (Hedner, 2010, s. 293)

Vid alla skeden av ulceros kolit kan det forekomma olika ledproblem, vanligaste &r det med
ledsmarta. Ledinflammation (artrit) forekommer oftast vid en aktiv fas av sjukdomen.
Regnbagshinneinflammation (irit) och senhinneinflammation (episklerit) kan férekomma

och ar forandringar i 6gonen. (Crohn ja colitis ry, 2016)

Enligt en studie gjord i Chicago, USA (Hood, Wilson, Gorenz, Jedel, Raeisi, Hobfoll &
Keshavarzian, 2018) kring patienter med ulcerds kolit och somnens betydelse, framkom att
sémnkvaliteten var betydelsefullt forknippad med depression och det kvinnliga kénet. Dalig
somnkvalitet hor till patienter med ulcerds kolit och ar starkt forknippad med depression,

speciellt bland kvinnor.

3.5 Kostens betydelse

Det finns inget enskilt fododmne som kan dka risken att insjukna i ulcerés kolit eller
fododmnen som kan utlosa ett aktivt inflammatoriskt skov. Olika dieter ersétter inte
mediciner eller kirurgisk behandling. Ett gott naringstillstand underlattar dock
aterhamtningen av inflammatoriska skov vid den aktiva fasen och det forbattrar patientens

allmanna halsotillstdnd och 6kar livsgladjen. (Crohn js colitis ry, 2016)

Da sjukdomen &r aktiv kan patienten ha dalig aptit, och da kan vanlig mat forvarra diarren
och magsmartor. Patienten behover da undvika svarsmalt- och fiberrik mat. Det &r dock
viktigt att ata regelbundet och mangsidigt med tanke pa aterhamtningen. Man kan vid behov
stoda patienten kost med kompletterande kostpreparat och sondnaring. Vid svara fall av
ulcerés kolit kan kosten planeras individuellt med hjalp av en ndringsterapeut och

kosttillskott kan anvéndas om det behdvs vid sidan om. (Crohn ja colitis ry, 2016)
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Om sjukdomen ulcerds kolit &r i remission (symtomfri) kan patienten oftast ata helt vanlig
kost. Det racker oftast att man ater mindre av det som brukar ge symtom. Da patienten mar
bra kan hen &ta vad hen kanner for men viktigt att vara mangsidig och ata mycket av frukt,
fullkorn, fisk, gronsaker, notter och skaldjur. (Inflammatorisktarm.nu, 2015). Att ata enligt
kostforeskrifter forhindrar inte inflammatoriska skov vid sjukdomen men kan lindra

symtomen. Kosten &r individuell for varje enskild patient. (Crohn ja colitis ry, 2016)

Undersokning har gjorts om glutenfri kost, FODMAP-kost som innebér en kost dar man
utesluter vissa kolhydrater for att minska symtom sasom gaser, buksmartor och 16s avforing
och kost som &r rik pa omega-3 fettsyror kan vara till en férdel vid aktiva skov. Viktigt ocksa
att fordela maten pa dygnet sa att man ater tre huvudmal och nagra mellanmal per dag for en
jamn balans. Det finns ingen specifik kost som passar alla sd som patient maste man prova

sig fram vad som passar den bast. (Inflammatorisktarm.nu, 2015)



4. Lidande

| denna studie har valts en teoretisk utgangspunkt som ar Katie Erikssons teori om lidandet
i varden som har hittats i boken “vérdvetenskap, vetenskapen om vardandet och om den
tidlosa tiden” (2018). | detta kapitel kommer jag att ta upp de tre olika delarna som Eriksson

beskriver i sin bok - sjukdomslidande, vardlidande och livslidande

4.1 Sjukdomslidande

Sjukdomslidande innebér det lidande som upplevs i relation till sjukdomen och dess
behandling. Att en sjukdom tillfor en patient lidande och smarta har vi vetat under all tid.
Ren kroppslig smérta &r en mycket vanlig orsak till lidande i samband med olika sjukdomar.
Kroppslig smarta ar fororsakad av sjukdomen och dess behandling. Det ar darfor viktigt att
vardpersonal forsoker lindra den kroppsliga smartan med alla medel och former som finns.
(Eriksson, 2018, s. 385)

Inom kategorin sjukdomslidande kan det ocksa uppsta ett lidande som ar sjélsligt och
andligt. Detta lidande i sin tur orsakas av de upplevelser en patient & med om under sin
sjukdomstid men aven om patienten kanner skam och skuld. Det finns manga orsaker till att
en patient kan kanna skam och skuld, som t.ex. om man kanner sig misslyckad som patient

och inte formar medverka i behandlingen. (Eriksson, 2018, s. 386)

4.2 Vardlidande

Vardlidande innebér det lidande som upplevs i relation till vardsituationen. Detta lidande
kan anses som onddigt lidande och bor elimineras pa alla vis. | boken beskrivs detta lidande
med fyra olika punkter — kréankning av patientens vérdighet, fordomelse och straff,
maktutévning och utebliven vard/icke-vard.(Eriksson, 2018, s. 387-388)

4.2.1 Krankning av patientens vardighet

Att kranka en patients vardighet och hens vérdighet som maénniska utgor oftast den
vanligaste formen av vardlidande. Detta innebér att man t.ex. frantar hen méjligheten att fullt
ut vara manniska. Krankningen kan ocksa ske genom direkta och konkreta handlingar sasom
att nonchalera tilltal eller slarva med att skydda patienten vid intima vardatgarder eller
personliga fragor. (Eriksson, 2018, s 388)



4.2.2 Fordomelse och straff

Fordémelse och straff hor ofta samman, och hér nara samman med krankning av manniskans
vardighet. Denna typ handlar om det ar vardarens uppgift att avgora vad som ar ratt eller fel
med tanke pa patientens tillstand. Ett satt att straffa ar t.ex. att inte torka en patient runt
munnen efter en maltid om hen inte formar det sjalv. Detta ar samtidigt ocksa en djup

fornedring av patienten. (Eriksson, 2018, s 392)

4.2.3 Maktutdvning

Genom att utéva makt astadkommer man lidande fér den andra. Att utdva makt innebar att
man tvingar en person att gora saker som hen inte skulle vilja av fri vilja. Inom varden kan
detta ske genom att vardaren inte tar sin patient pa allvar och det in sin tur leder till att
patienten kanner sig maktlos. | varden innebar denna typ ocksa att man tvingar en patient att

utdéva handlingar hen inte skulle orka med. (Eriksson, 2018, s. 392)

4.2.4 Utebliven vard eller icke-vard

Med utebliven vard kan en bristande férmaga att se och bedéma vad en patient &r i behov av
bero pa. Med icke-vard avses en vard dar man kanske inte utfor vard eller dar en vardande
dimension saknas. Det finns manga olika former av utebliven vard med allt fran slarv till
direkt medveten vanvard. (Eriksson, 2018, s. 393)

4.3 Livslidande

“Det lidande som upplevs i relation till det egna unika livet — att leva och att inte leva.”
(Eriksson, 2018, s. 384). Har star manniskan infor ett lidande som innefattar hela personens
livssituation. Detta lidande kan innebéra allt fran en forlust av mojligheten att fullfolja olika
sociala uppdrag eller ett hot mot manniskans totala existens. Livslidandet delas upp i tva

delar — att forintas och att ge upp. (Eriksson, 2018, s. 394)

43.1 Attforintas

Att kanna och veta att man skall d6 men inte veta nér och att inte bli sedd &r olika satt att
forintas. Har kan en manniska som upplevt sig som hel kan helt pl6tsligt kdnna att identiteten
som en hel ménniska blir upplost, vilket orsakar lidande. Att ha ett fysiskt lidande som
innebar en svar smarta inverkar pa hela manniskan. Den allra djupaste formen av livslidande

ar nar manniskan kanner karlekslosheten. (Eriksson, 2018, s. 394)



4.3.2 Attge upp

En patient kan fa kanslan av att ge upp nar hen inte orkar kampa mer. Personen kan kanna
sig saknad i ett varde eller en uppgift i livet. Detta brukar ske nar en patient far ett besked
sasom en obotlig sjukdom. De ar oftast i sdna situationer som dddshjalp diskuteras. Inom
varden moter vardare ofta en till synes hoppl6s situation nar patienten kanner livslidande. |
dessa situationer &r det oerhort svart att veta hur man som vardare skall handla. (Eriksson,
2018, s. 395)
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5. Metod

| denna studie har en kvalitativ forskningsintervju anvants. Detta gar ut pa att ur en
helhetssyn studera personer erfarenheter och upplevelser. Med denna metod kan man inte
saga vad som &r sant eller falskt. Jag kommer att ha strukturerade och 6ppna fragor for att fa

reda pa mitt syfte med denna studie. (Danielson, 2010)

5.1 Urval av informanter

| denna studie kommer jag att intervjua 4 personer som alla har samma diagnos, ulcerds
kolit. Syftet med denna intervju ar att ta reda pa hur deras vardag paverkas av ulcerds kolit
och hur de har blivit bemétta av sjukvarden. Dessa kandidater har jag fatt tag pa via mina
bekanta och tidigare kollegor. Kandidaterna har sjalv valt att stalla upp i mitt arbete. Mina

kandidater har varit bade man och kvinnor i aldrar fran 30 till 45 ar.

5.2 Intervjufragornas utformning

| denna studie har jag anvant mig av kvalitativ forskningsintervju med 6ppna fragor. Dessa
fragor ger svar pa personens upplevelser, erfarenheter, kanslor och kunskap, vilket ar syftet

med denna studie. (Henricson, 2017)

Fragorna har konstruerats enligt min fragestallning. Forst nagra fragor om alder, nar mina
kandidater har insjuknat och vilken undersoknings som var faststallande. Nedan f6ljde fragor
som dr syftet med detta arbete dvs hur paverkar ulcerds kolit din vardag och hur har du blivit
bematt av sjukvarden. Fragornas utformning var valdigt tydliga efter som min fragestéllning

ar klar och tydlig.

5.3 Datainsamling

Jag kommer att samla in data genom intervjuer per telefon eller 6ga mot 6ga. Detta satt har
jag valt eftersom mina kandidater &r utspridda i hela landet och darfor lattast att ringa de som
ar langre bort och tréffa de som jag har mojlighet till. Jag kommer att forklara syftet med
denna intervju och ha klara och tydliga fragor. Jag kommer att forbereda fragor som ar latta
att forsta och det kommer att vara bade 6ppna fragor dar patienten far skriva fritt men ocksa
strukturerade fragor om bakgrundsinformation. Jag kommer att ringa/traffa dessa personer i
januari 2020. Jag har bandat in intervjuerna som jag sedan har hort pa flera ganger om och

om igen for att kunna skriva ner ordagrant vad mina kandidater har sagt sa jag inte missar
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nagot viktigt, som ar till nytta for min studie. Efter att jag har transkriberat klart har jag

raderat allt mitt inbandade material och alla svar har behandlats konfidentiellt.

5.4 Dataanalysmetod

| denna studie har jag anvant mig av kvalitativ innehallsanalys som gar ut pa att med hjalp
av en teknik eller en metod kunna analysera data. Denna metod anvands da man vill beskriva

vad nagot innebar.

Jag kommer att anvanda mig av Graneheim och Lundman (2004) och beskriva deras metod
nedan. De har beskrivit metoden med olika termer sasom analysenhet, meningsenhet, kod,

kategori och/eller tema.

Analysenheten kan vara en person, flera personer eller en organisation som blir ett foremal
for en studie. Sedan vidare rdknas data som det material man har samlat in genom t.ex.
intervjuer eller artiklar. Med doman avses omrade i analysen och det kan t.ex. vara svar pa
intervjufragor, desto mer fragor desto mer doman. Man kan ocksa dela upp doman i olika
delar alltsa t.ex. om man har en fraga som behéver utredas mer. Meningsenhet skall besta av
ett antal ord, meningar eller stycken ur en intervju men dessa ord skall svara pa syftet med
studien. | detta skede reducerar man texten och tar ut det som &r relevant i jamférelse med
fragestallningen. | kodningsskedet skall man beskriva syftet med ett enda ord. Det gar att
anvanda flera ord men det skall innehalla det mest vasentliga. Om det finns koder som ar
likadana kan man satta ihop dem och de bildar underlag till kategorisering. Med kategori
avses att det svarar pa vad texten innehaller. Tema svarar pa hur och det innebér en

beskrivning av textens innebérd. (Henricson, 2017, s. 287)

Jag kommer att skriva ner svaren som mina kandidater svara och sen kommer jag borja
analysera. Jag kommer att analysera svaren och plocka med det jag tycker &r relevant i mitt
arbete. (Danielson, 2010)

Jag har gjort upp ett schema med det jag har transkriberat och plockat ut det som &r relevant
till min studie. Jag har plockat ut det som svarar pa mina fragestallningar och forklarat i text

vad jag har fatt fram i min studie.
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5.5 Etiskt dvervagande

Ordet konfidentialitet betyder att beakta sa inte obehdriga kan ta del av insamlat material
och pa sa satt kunna identifiera vem som har medverkat i en studie. Konfidentialiteten bestar
av tva delar: det insamlade data behandlas pa ett sant satt att man inte kan identifiera svaren
och den andra delen &r att behandla sitt insamlade material pa ett sant satt att obehdriga inte

kan fa tillgang till materialet. (Henricson, 2011)

| denna studie kommer konfidentialiteten att beaktas genom att behandla det insamlade
materialet pa ett sakert sétt och redovisa mina svar sa man inte kan identifiera vem som har
svarat. Informanterna har fatt ett informationsbrev, i detta star det att man far avsluta
intervjun utan orsak ndr som helst om man ké&nner for det. Efter att min studie &r godkand

kommer skribenten att forstora att insamlat material.
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6. Resultat

I denna studie har 4 personer deltagit genom en intervju. Dessa personer fick sin diagnos
mellan 22 och 33 ars alder, vilket ar en synnerligen vanlig alder att insjukna i ulceros kolit.
Av mina deltagare &r det tre kvinnor och en man. Orsaken till att dessa personer uppsokte
vard var magont, diarréer, blod i avféringen och allmant forsamrat maende. Alla upplever
sin sjukdom olika och detta kommer tydligt fram i min studie. Nedan kommer jag att
presentera resultatet och citat, med kursiverad stil, fran intervjuerna kommer att anvéndas. |

resultatet presenterar jag tre huvudkategorier och samtliga med underkategorier.

6.1 Vardagen forandras

Studien visar att vardagen férandras for alla som lever med ulcerés kolit. Innan dessa
personer har fatt sin diagnos och en behandling som fungerar ar det nastan omojligt for
personerna att utfora vardagliga sysslor. Gemensamt for mina kandidater ar att de i borjan
hade det véldigt jobbigt innan de hittade lakemedel som passar just dem. Flera av mina
kandidater har skov nu som da och det kravs sjukhusvard for de har tagit sa mycket pa
krafterna. Alla har lagt tyngd pa att det ar viktigt med rutiner och att de &r mer trétta nu an

vanligt. Gemensamt for alla ar aven att de haller koll pa var toaletter finns.

’

“Jag hadller koll pd vart ndrmaste toalett befinner sig vart jag dn dr.’

6.1.1 Rutiner

Det som tydligt framkommer &r att rutiner &r oerhort viktiga for en person med ulcerds kolit.

Regelbundna motionsvanor samt arbets- och sovtider &r av stor betydelse for att ma bra.

“Kroppen mar saklart bdttre av regelbundna sov och mattider. Att ha ett regelbundet jobb

ar saklart viktigt for mig for att jag skall ma bra och det har jag nu.”

Aven mat rutiner och rétt kost spelar stor roll fér en person med tarmsjukdom. Overlag att
forsoka minska pa sockermangden samt att vara mattlig med alkohol ar av stor vikt. Kosten
ar individuell for varje person, det finns rekommendationer men varje enskild person maste

prova sig fram vad som fungerar bést just for hen.
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”Nog marker man att man maste ga pa wc oftare om man étit pizza eller en halv

chokladplatta.”

“Med tiden har jag ldrt mig vad som funkar och inte, svarsmdlt mat fungerar ddligt.”

6.1.2 Trotthet

Gemensamt for dessa fyra personer ar att de kénner av trotthet ofta, &ven om kroppen inte ar
i ett aktivt skov. Kroppen kraver mera aterhamtning &n tidigare, &ven om man inte har ett
aktivt skov just da. Det kravs mer planering for att utfora vardagliga saker, sasom att handla.
Far dessa personer t.ex. magsjuka, blir de valdigt svaga fort och kraver aterhamtning flera

dagar.

” Senaste jul fick jag en slang av magsjuka sa da Iag jag pa soffan i 4 dagar eftersom alla
krafter far direkt.”

”Jag dr tréttare nu, kroppen kraver mer aterhamtning an tidigare."

6.1.3 Sjukdomens baksida
Nar dessa personer har ett aktivt skov paverkas hela vardagen och i vissa fall kraver det

sjukhusvard. Da personerna ar i ett aktivt skov paverkas de med allt fran magont, kramper i

tarmen till stora begransningar av vardagliga sysslor, som t.ex. att lamna hemmet.

”Da jag har skov ar det allt fran valdigt sjukt i magen och tarmkramp till att jag blir
begransad i vad jag kan gora. Pa sa satt att handlase kan kénnas omajligt, eftersom jag
inte kan avlagsna mig langre an fran we till koksbordet och anda inte hinna till wc. Sa att

gora vanliga vardagssaker gar inte.”

“Nar jag var som samst sa rackte det med att jag svalde mitt eget saliv och det kom ut
direkt som blod.”

”Nu har jag haft sjukdomen i 10 ars tid sa jag har lart kanna min kropp sa pass bra att jag

kan kdinna ndr det kan komma ett skov.”

“Jag har mdrkt att jag reagerar pad kinslomdssig stress, det utloser litt ett skov for mig.”



15
6.2 Behandling

Det har framkommit tva olika typer av behandling i min studie, lakemedelsbehandling och
kirurgi. Lakemedelsbehandling ar det forsta man provar med for att se om det har effekt,
om detta inte fungerar ar féljande steg att avlagsna tjocktarmen. Da far dessa personer ett
handikapp for livet eftersom de far en stomi men de slipper grundmedicineringen fér denna

sjukdom. Men &ven stomiporten kan bli inflammerad och da behdvs antibiotikabehandling.

6.2.1 Lakemedelsbehandling

Mina kandidater har sjalv en grundmedicinering som de kan justera om de kanner att
nagonting ar pa gang. Sedan far de en behandling pa sjukhuset som heter Ramicade, som
ges som infusion var 6/8:de vecka pa avdelning E4 pa VCS. Under infusionen ar det viktigt

att folja med blodtrycket, detta gor skotaren pa avdelningen.

“Jag var vildigt skeptisk i borjan dd jag skulle fd en ny medicin, jag gar ju nu var 8:de

vecka pa Remicade infusion ”.

”Jag kan sjiilv oka ena basmedicineringen om jag kanner att nagonting ar pa gang, jag vet
vad maxdosen sa jag kan hdja det om det behdvs. Sen har jag markt att D-vitamin ar

vdldigt bra”.

6.2.2 Kirurgi

Om lakemedelsbehandlingen inte har dnskad effekt, blir personen tvungen att avldgsna sin

tjocktarm genom en operation. Denna operation &r stor och kraver lang aterhamtning.

" De har opererat en J-port pa mig och tagit bort hela tjocktarmen. Darfor paverkar det
inte lika mycket som om jag skulle ha kvar tjocktarmen, men saklart man gar pa wc oftare
an vanligt. Jag slapp ju all medicin, men J-pasen kan ju bli inflammerad sa da behover jag

antibiotika.”

6.3Bemdtande

Overlag har mina kandidater varit nojda med bemétande de har fatt av sjukvardspersonalen.
Visst finns det brister, men det finns vél dverallt. Bristerna riktar sig mot den sociala

kompetensen bland olika enheter. Alla har fatt bemotande pa sitt modersmal, svenska. Aven
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personal med ett annat modersmal an svenska har forsokt sitt basta. Informationen har inte

varit bristfallig pa nagon enhet.
”Lite mer social kompetens skulle vara bra for patientens skull.”

” Ddr i borjan fick man ju massor av information. Jag minns ndr jag hade mitt forsta skov

)

och lag pa sjukhus och ddr berdttade en sjukskotare allt han visste.’

Gemensamt for mina kandidater ar att de har vant sig till IBD-skétaren pa VCS om det har
fragor och funderingar. Hon i sin tur har hjalpt till genom att konsultera lakare och satt in

laboratorieremisser.

”IBD-skotaren har jag haft mycket kontakt med, men inte nu nér jag har varit i sa pass bra

’

skick. Hon har varit en helt fantastisk stédperson”.

”Dd jag fdr skov soker jag mig till akuten om det dr helg och pa vardagen tar jag i forsta
hand kontakt med IBD-skotaren pa VCS.”

6.3.1 Information

Allamina kandidater har fatt bra information fran sjukhuset och fatt broschyrer med sig hem.
De flesta har varit med i olika Facebook grupper som éar till for personer med ulcerés kolit.
Dar man har fatt insikt i olika mediciner som finns att préva och man har fatt stod och rad

av andra i samma situation.

“Jag har tagit dela av mdnga facebook grupper t.ex. unga tarmar” och "ulcerds kolit”.

Dessa dr svenska grupper.”

“Jag har nog ldst mycket sjdlv ocksa men som sagt finns det mycket for och nackdelar med

internet. ”
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7 Resultatdiskussion

| detta kapitel kommer skribenten utifran Kati Erikssons teori om lidande och bakgrunden
till sjukdomen som tagit upp tidigare diskutera resultatet. Med denna studie vill jag upplysa
folk hur det ar att leva med ulcer6s kolit och hur pass denna sjukdom kan paverka en

maéanniskas vardag.

Det har framkommit tydligt att medicinering och rutiner ar a och o for att kunna leva med
denna sjukdom. Sa lange mina kandidater inte haft medicinering har det nast intill varit
omojligt att avlagsna sig fran hemmet. Nu har de flesta av mina kandidater har sjukdomen
over 10 ars tid och kan idag leva ett sa normalt liv som méjligt. Vissa kanner éven sin kropp
sa pass bra att de vet vad de inte skall gora for att fa ett skov. De vet hur de reagerar pa olika

saker och har hittat en balans i livet som fungerar just dem bast.

Denna sjukdom skéts framst pa inremedicinska polikliniken pa VCS och alla mina
kandidater har varit mycket ndjda med det bemdtande de har fatt av sjukvardspersonalen. |
min studie framkom &ven vilket viktigt jobb IBD-skdtaren har och vilket otroligt stdd hen
har varit for mina kandidater. Hen har hjalp till med allt fran att ha satt in remisser till

laboratorieprover, konsulterat ldkare och varit ett samtalsstod for mina kandidater.

Enligt Kati Erikssons teori om lidande orsaks det av en sjukdom sa paverkar eller andrar
nagot i livet. Ulceros kolit &r en sjukdom som bade andrar och paverkar resten av livet, darfor
valde jag denna teori. Ulceros kolit orsakar sjukdomslidande eftersom sjukdomen medfor att
en patient lider av smarta i detta fall oftast magsmartor. Patienten kan ocksa fa ett sjalsligt
och andligt lidande eftersom de kan k&nna skam och skuld till sin sjukdom. Sjukdomen
orsakar aven livslidande eftersom sjukdomen ar svar och kravande och paverkar vardagen
mycket. Har ar det viktigt att se ljust pa framtiden och det finns olika behandlingar som kan

hjélpa en drabbad person med ulcerds kolit.

Som skribenten skrivit tidigare i denna studie i bakgrunden ar att symtomen pa ulceros kolit
ar magkramper och diarreer, oftast blodiga. Detta kom dven fram i mina intervjuer att de
som ar drabbade lider just av dessa symtom. Det framgar dven att de inte finns nagon specifik
kost som passar till de som har ulcer6s kolit, utan var och en maste prova sig fram vad som
just passar dem. Det som ocksa lyftes fram som skribenten har skrivit om i bakgrunden ar
att manga i dagens lage far biologiska lakemedel mot ulcerds kolit, i denna studie handlar

det om Remicade infusion. Alla har &ven en grund medicinering som man kan justera sjalv
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om man kéanner att nagonting ar pa gang. De som har opererat bort sin tjocktarm slipper

medicineringen men far ett handikapp for livet, eftersom de far en stomi pa sin mage.

8 Metoddiskussion

| denna studie har anvants intervju som metod och som analysmetod, kvalitativ
innehallsanalys. Detta har fungerat bra eftersom skribenten vill fa fram erfarenheter av
personer som har sjukdomen ulcer6s kolit. Pa detta sétt har jag fatt fram tillforlitligt resultat
som personer med erfarenhet har beréttat. Intervjuerna har bandats in och blivit renskrivna
och analyserade enligt kvalitativ innehallsanalys. Med hjalp av kvalitativ innehallsanalys har

jag plockat ut det som ar relevant for mina fragestallningar.

Styrkor med att intervjua tycker skribenten &r att man kan diskutera mer med en kandidat
och stélla foljdfragor, man far mer ut av intervjuer. Har far man méta patienten och ga in pa
djupet och fa bra och utforliga svar. En annan styrka ar ocksa att kandidaten far svara med
ord och behdver inte skriva ner svaren, eftersom vissa kan ha svart att uttrycka sig i ord.
Svart kan det dock vara att hitta en lamplig plats och tidpunkt att traffas. Skribenten har dven
gjort intervjuer via telefon och hér var det lite svarare att komma ner pa djupet eftersom man

inte sag kandidaten pa samma satt. Skribenten &r d4nda n6jd med resultatet som kom fram.

En svaghet i detta arbete var att hitta relevanta artiklar fran tidigare forskning inom detta
amne, men skribenten lyckads hitta tva stycken. Svart har det ocksa varit att halla den roda

traden genom arbetets gang.

Som kallor har skribenten bade anvant bocker och internet. Sidorna pa internet har granskats
noga for att veta om man kan forlita sig pa dessa kallor. Bockerna har varit relevanta

eftersom det finns manga bocker med information om ulcerds kolit.

Skribenten ar n6jd med den metod som har anvants i denna studie och skribenten har fatt
svar pa sina fragestallningar. Resultatet blev bra och kvaliteten pa arbetet ar hog, eftersom

intervjuer ar en palitlig analysmetod.
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9 Slutsats

Skribenten hoppas med denna studie att kunna ge hopp till en person som drabbas av ulcerds
kolit. 1 borjan paverkar sjukdomen i allra hogsta grad alla vardagssysslor men da man har
fatt en behandling som fungerar och man lara kénna sin kropp blir det sakta men sakert
battre. Skribenten vill lyfta fram att mina kandidater i denna studie lever idag ett s normalt

liv som majligt men de har alla haft det svart i bérjan.

Skribenten skulle dven vilja lyfta fram att de som har denna sjukdom skulle vaga prata mer
om den och hur den kan paverka vardagen och att man kanske inte alla dagar mar bra till
allmanheten och bekanta runt sig, eftersom det inte finns sa mycket forstaelse for denna

sjukdom.

Onskvart skulle det vara om det fanns mer kunnande om denna sjukdom bland all
vardpersonal samt anhoriga runt de som drabbats. Aven foreningar eller grupper skulle vara

ett bra stod for de som drabbats, och att dessa skulle vara pa patientens modersmal.
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Bilaga 1

Informationsbrev

Syftet med denna studie ar att ta reda pa hur ulceros kolit paverkar en drabbad
persons vardag och hur personen har blivit bemott av sjukvarden. Deltagarna
kommer att fa bade 6ppna och slutna fragor sa att skribenten far sa bra svar som
mojligt.

Denna intervju kommer att ta ungefar 15-30 minuter och kommer att géras per
telefon eller individuellt. Svaren kommer att finnas i min studie som kommer att
publiceras pa databasen Theseus da jag ar klar men alla svar kommer att behandlas
konfidentiellt.

Planen dr att alla intervjuer skall vara klara fore sportlovsveckan (vecka 9).

Deltagandet ar frivilligt och kan avbrytas nar som helst utan férklaring.

Ta garna kontakt om du har fragor, pa 050-4967652.

Med vénliga halsningar;

Ellinor Bjork, tredje arets sjukskotarstuderande.

Vasa januari 2020
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Bilaga 2

Intervju

Intervjufragor till dig med ulcerds kolit

Bakgrundsinformation

1. Vilken ar din nuvarande alder? 20-25 __ 25-30 __30-35 __35-45 _ 45+__
2. Hur gammal var du da du fick din diagnos?
3. Hur fick du din diagnos? (vilken undersokning var faststallande?)

Nedan f6ljer nagra fragor som du far besvara fritt

=

Hur paverkar ulcerdos kolit din vardag?

2. Hur val tycker du att du kdnner din sjukdom och hur den fungerar?

3. Hur har sjukvarden bemoétt dig vid diagnostisering, rutinkontroller och svara
skov?

4. Hurudant vard forhallande har du till sjukhuset? (Vart tar du kontakt om du
behover?)

vt

Hurudan information har du fatt om ulceros kolit?
6. Har du fatt bemotande av sjukvarden pa ditt modersmal?

Tusen tack for din medverkan i min undersékning!

Med vanliga hélsningar,

Ellinor Bjork tredjearets sjukskdtarstuderande.

Vasa, Januari 2020.
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