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Sammendrag

Bakgrunn: Inflammatorisk tarmsykdom (IBD) deles inn i Crohns sykdom (CD) og ulcergs
kolitt (UC). Bade CD og UC er kroniske sykdommer som pasientene ma leve med hele livet.
Det er ingen kjent arsak til IBD, og i Norge diagnostiseres ca. 200- 300 pasienter med CD og
ca. 600 med UC arlig. Sykdommen debuterer vanligvis i alderen 15-30 ar. Som sykepleier
mgter man hovedsakelig denne pasientgruppen ved medisinske og kirurgiske avdelinger pa
sykehuset og ved gastropoliklinikker. For pasienter med IBD er livskvalitet viktig for & kunne

fungere sosialt og mestre hverdagen.

Problemstilling: Hvordan pavirkes livskvaliteten av IBD, og har sykepleier noen mulighet
for & pavirke dette positivt?

Hensikt: Hensikten med denne oppgaven er a fa mer kunnskap om hvordan livskvaliteten
pavirkes av IBD, og a finne ut hvordan sykepleier kan utgjare en forskjell for disse

pasientene.

Metode: Oppgaven er en litteraturstudie, hvor fagbgker og forskningsartikler er brukt for a

besvare problemstillingen.

Funn: Hovedfunnene i studiene viser at livskvaliteten til denne pasientgruppen er darligere
hos pasienter som har hatt IBD i kort tid enn de som har hatt sykdommen lenge.
Livskvaliteten er ogsa darligere for denne pasientgruppen enn for den generelle befolkningen.
Fatigue blir opplevd av mange med IBD og det er ofte liten forstaelse for dette blant
helsepersonell. Stress er funnet & veere assosiert med lav livskvalitet for denne
pasientgruppen. De fleste pasienter med IBD gnsker mer kunnskap om sin sykdom, slik at det
blir lettere a ta vare pa seg selv. Behovet for kunnskap er individuelt og vil ofte forandre seg

over tid.

Oppsummering: Inflammatorisk tarmsykdom (IBD) har en innvirkning pa pasienters
livskvalitet. Den har en innvirkning pa det fysiske, psykiske, andelige, sosiale og pa det
familieere omradet. Pasienter som har hatt IBD i mindre enn to ar har en generelt darligere
livskvalitet enn de som har hatt sykdommen i lengre tid. Livskvaliteten er ogsa lav nar
sykdommen er aktiv. Det er viktig at sykepleiere som jobber med denne pasientgruppen ser
hver enkelt pasient som et individ med forskjellige symptomer og behov. Det er viktig at

sykepleier har en aktiv rolle i veiledningen av pasienter med I1BD.



Abstract

Background: Inflammatory Bowel Disease (IBD) is divided into Crohn’s disease (CD) and
ulcerative colitis (UC). Both CD and UC are chronic diseases that the patients have to live
with their whole lives. There is no known reason for IBD and between 200 and 300 patients
with CD and about 600 patients with UC are diagnosed in Norway every year. Disease onset
often occurs between the ages of 15- 30. As a nurse, you often meet this group of patients at
the medical- or the surgical ward at hospitals or at outpatients’ clinics. Quality of life is
important for patients with IBD in order to be able to function socially and to cope with
everyday life.

Research Question: How can quality of life be affected by IBD, and does the nurse have a

chance of influencing this in a positive way?

Purpose: The purpose of this thesis is to gain more knowledge about how quality of life for
patients with IBD is affected by the disease, and to find out how a nurse can make a

difference for these patients.

Method: This thesis is a literature study, where textbooks and research papers are used to

answer the research question.

Findings: The main findings in this study show that quality of life in this group of patients is
worse with patients that have suffered from the disease for a short period of time than the ones
that has had the disease for a longer period of time. The quality of life for this group is also
worse than the quality of life for the general public. Fatigue is experienced by many patients
with IBD and this is often poorly understood by healthcare workers. Stress is found to be
associated with low quality of life in this group of patients. Most patients with IBD wish to
learn more about their disease, in order to take better care of themselves. The need for

knowledge is individual and will often change over time.

Summary: Inflammatory Bowel Disease (IBD) has an impact on patients’ quality of life. It
has an effect on the physical, psychological, spiritual, social and family life. Patients, who
have been suffering with IBD for less than two years, have generally lower quality of life than
the patients that has suffered with the disease for a longer period. The quality of life is also
low when the disease is active. It is important that nurses who work with this group of
patients look at every single patient as an individual with different symptoms and needs. It is

important that nurses play an active part in the guidance of patients with 1BD.
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1.0 Innledning
1.1 Bakgrunn

Inflammatorisk tarmsykdom (inflammatory bowel disease - IBD) har ingen kjent arsak,
hverken ved Crohns sykdom (CD) eller ulcergs kolitt (UC). Hvert ar diagnostiseres ca. 200-
300 nye pasienter med CD og ca. 600 med UC i Norge. CD debuterer vanligvis i alderen 15-
25 ar, mens UC debuterer ofte nar man er litt eldre, mellom 25 og 35 ar (LMF, 2009). Ifglge
Onnie (2011, ss. 29-31) er det flere studier som har undersgkt og funnet ut at det er vanlig &
debutere med enten CD eller UC i alderen 15 til 30 ar. Forekomsten av IBD er hgyest i nord-

vest Europa og Nord Amerika og mer sjelden i verdensdelene Asia og Afrika.

Pasienter som har IBD mgter man pa i ulike deler av helsetjenesten. Som sykepleir mgter man
oftest pa denne pasientgruppen pa sykehuset, nar pasienter har en aktiv sykdomsperiode. Man
kan ogsa mgte pa disse pasientene ved gastropoliklinikker, hvor IBD er en underspesialitet.
For denne pasientgruppen finnes det ulike lserings-og mestringssentre, som hovedsakelig er
knyttet til de starste sykehusene. LMF- Landsforeningen mot fordgyelsessykdommer er en

viktig interesseorganisasjon for IBD pasienter i Norge.

Temaet i denne oppgaven har jeg valgt fordi jeg synes det er interessant og jeg har lyst a lere
mer om hvordan IBD har en innvirkning pa pasienters liv. Jeg har selv vert i praksis pa en
gastro/nefro avdeling, der mgatte jeg en ung kvinne som nylig hadde fatt diagnosen Crohns
sykdom. Hun hadde en usikker framtid og hadde lite kunnskap om sykdommen. Pa den
medisinske avdelingen var det fa med denne diagnosen, og hvis det var snakk om IBD var det
for det meste pasienter som kom for & bli utredet med tanke pa denne sykdommen. Det som
har fenget meg mest med temaet er hvordan disse pasientene best kan leve med sykdommen

og hvordan jeg som sykepleier kan utgjare en forskjell for denne pasientgruppen.

1.2 Problemstilling
Hvordan pavirkes livskvaliteten av IBD, og har sykepleier noen mulighet for & pavirke dette
positivt?



1.3 Avgrensning og presisering av problemstilling

Problemstillingen min har hovedfokus pa den kroniske sykdommen IBD og innenfor dette er
begrepet livskvalitet veldig sentralt. Begrepet mestring er med fordi man som sykepleier ma
hjelpe pasienter til & mestre sin sykdom, dette vil igjen ha en innvirkning pa livskvaliteten.
Symptomet fatigue har en stor pavirkning pa pasienters livskvalitet, derfor vil dette
symptomet komme med i oppgaven, og dermed ogsa i begrepsavklaringen. Siden IBD
vanligvis debuterer i alderen 15 til 30 ar, vil jeg derfor avgrense oppgaven til & fokusere pa
aldersgruppen sen ung til tidlig voksen. Dette for & kunne se pa sykdommens pavirkning i en
startfase. Jeg vil ogsa ha fokus pa sykdommen i den aktive fasen, mer enn nar sykdommen er i
remisjon. Dette fordi man antar at IBD har en sterre innvirkning pa livskvaliteten nar
sykdommen er aktiv. Det er ogsa som regel i denne perioden man som sykepleier vil treffe pa
denne pasientgruppen. | oppgaven har jeg valgt a ikke skrive om senkomplikasjonene som
kommer av sykdommen eller pa innvirkninger etter operative inngrep. | resultatdelen av
oppgaven presenterer jeg fire forskningsartikler, men for a besvare problemstillingen min i
drgftingsdelen bruker jeg til sammen seks forskningsartikler. De to siste forskningsartiklene

blir presentert i tabellen og kommer med i referanselisten.

1.4 Begrepsavklaring
1.4.1 Kronisk sykdom som begrep

Sykepleierne Mary Curtin og Ilene Lubkin har en definisjon pa begrepet kronisk sykdom som
ses fra den kronisk sykes stasted. Definisjonen lyder slik: «Kronisk sykdom er en irreversibel,
konstant, tiltakende eller latent sykdomstilstand eller svakhet som virker inn pa hele
mennesket og dets omgivelser, og som fordrer omsorg, egenomsorg, opprettholdelse av

funksjon og forebygging av videre funksjonssvikt» (Gjengedal & Hanestad, 2010, s. 13).

1.4.2 Livskvalitet som begrep

Begrepet livskvalitet er et viktig emne i denne oppgaven og er sentralt for min
problemstilling. Det finnes mange definisjoner pa begrepet. Siri Neess har sammen med
Torbjern Moum og John Eriksen definert begrepet livskvalitet som «psykisk velvere, som en
opplevelse av & ha det godt» (Naess, 2011, s. 15). En mer utdypende definisjon av livskvalitet
som Siri Neess har skrevet lyder slik: «en persons livskvalitet er hgy i den grad personens
bevisst kognitive og affektive opplevelser er positive, og lav i den grad personens bevisst

kognitive og affektive opplevelser er negative» (Nass, 2011, s 18). Med dette kan man forsta



livskvalitet som enkeltpersoners tanker, vurderinger, oppfatninger og falelser, pa bade godt og

vondt.

Ferran definerer livskvalitet pa en annen mate enn Nass, hun definere det slik: «en persons
falelse av tilfredshet eller utilfredshet med de omradene i livet som er viktig for en»
(Knutstad, 2010, s. 33).

Det kan veere vanskelig a konkretisere ordet livskvalitet fordi det er sa komplekst. Men
kanskje den enkleste maten a forsta begrepet er hvis man relaterer det til det gode liv. Med det
gode liv kan man forsta hva enkeltmennesker definerer som et godt liv for seg, altsa blir det et
subjektiv begrep. Livskvalitet handler om psykologiske, fysiske, eksistensielle og sosiale sider
ved livet (Wahl & Hanestad, 2010, s. 30).

1.4.3 Mestring som begrep

Ifalge Fjerstad (2010, s. 48) kan begrepet mestring forklares slik: «Mestring dreier seqg i stor
grad om opplevelser av a ha krefter til & mate utfordringer, og falelse av & ha kontroll over
eget liv. Aktiv og god mestring hjelper deg til a tilpasse deg den nye virkeligheten, og setter
deg i stand til & se forskjellen pa det du ma leve med og det du selv kan vaere med a endre pa»
(Fjerstad, 2010, s. 48).

1.4.4 Fatigue som begrep

| denne oppgaven bruker jeg ordet fatigue, som er et mer omfattende begrep enn om man bare
bruker ordet trgtthet. Begrepet fatigue kan forstas som gkt tratthet, utmattelse eller det a ikke
orke. Fatigue er et kjernesymptom pa en rekke ulike kroniske sykdommer. En mer spesifikk
definisjon pa begrepet er at det er: «en reversibel kognitiv og fysisk utmattelse» (Frank, 2013,
s. 97).

Begrepet fatigue er latinsk, og det fins en rekke benevnelser som beskriver tilstanden. Noen
av disse er: trotthet, nedstemthet, utmattelse, kraftlgshet, energilgshet, nedstemthet, dgsighet,
konsentrasjonsvansker, utilpasshet, kjedsomhet og mangel pa motivasjon. Man kan ikke
pavise fatigue ved vanlige objektive undersgkelser, fordi fatigue er en subjektiv falelse.
(Helsedirektoratet, 2013). Fatigue kan ofte rangeres fra bare a bli lettere trgtt enn det man
pleier, til en fglelse av total utmattelse etter nesten ingen aktivitet. Det er ofte med pa a
redusere en persons aktivitetsniva og a ta gleden vekk fra det man faktisk klarer (Campling &
Sharpe, 2006, s. 49)



2.0 Teori

2.1 Inflammatorisk tarmsykdom (IBD)

Inflammatorisk tarmsykdom deles inn i Crohns sykdom (CD) og ulcergs kolitt (UC). De blir
begge klassifisert som IBD fordi de er karakterisert som kronisk inflammasjon i deler av
mage- tarm- kanalen. Alvorlighetsgraden til IBD er sveert varierende og kan gi ulike
symptomer som for eksempel diare, magesmerter og feber. I noen tilfeller kan man oppleve
tegn og symptomer andre steder pa kroppen (Day, 2008, s. 35).

2.1.1 Crohns sykdom

Crohns sykdom kan ramme alle delene av mage- tarm- kanalen og betegnes som en kronisk
inflammatorisk sykdom som gir arrdannelser, betennelsesforandringer og fibrose i tarmen.
Inflammasjonen angriper alle lagene i tarmveggen (transmural betennelsesreaksjon). Det
finnes ingen kjent arsak til sykdommen, men genetiske og miljgmessige faktorer samt
immunologiske faktorer kan veere av betydning. Man kan dele sykdommen inn i fire stadier:
mild til moderat sykdom, moderat til alvorlig sykdom, alvorlig fulminant sykdom og
remisjon. Nar man snakker om remisjon vil dette si at pasientene er asymptomatisk eller har
fraveer av inflammatorisk sekvele, man kan ogsa si det er en bedring av sykdommen. For &
kunne stille diagnosen, vurderer man pasientens symptomer, endoskopiske funn og rantgen.
Videre kan man ta MR- undersgkelse av tynntarmen. De vanligste symptomene ved CD er
diare, kvalme, brekninger, vekttap, anemi, luftplager og perioder med feber. Dette kan variere
med inflammasjonens lokalisasjon og utbredelse, med sykdomsaktiviteten og om sykdommen
har fert til komplikasjoner (Stubberud & Nilsen, 2010, s. 438-439).

2.1.2 Ulcergs kolitt

Ulcergs kolitt gir slimhinneskade kun i tykktarmen, og sykdommen angriper kun tarmens
slimhinne (mucosa). Som ved CD er ogsa arsaken til UC ukjent, men det kan veere at
genetiske, miljgmessige faktorer og autoimmune mekanismer spiller en rolle. Sykdommen
kan diagnostiseres ut i fra symptomer, endoskopiske funn, biopsier og forhgyet verdi av
kalprotein i avfgringen. Sykdommen deles ofte inn i milde, moderate eller alvorlige former. |
noen tilfeller (ca. 5-15%) utvikles fulminant kolitt. De vanligste symptomene ved UC er
blodig og slimete diare, takykardi, anemi og feber (Stubberud & Nilsen, 2010, s. 440-441).



2.2 Teoretiske tilneerminger til livskvalitet

Hvis man ser pa livskvalitet i en helsefaglig sammenheng, kan dette relateres til tre
perspektiver. Disse tre perspektivene er relatert til personers oppfatning av globale forhold
ved livet, helseforhold og forhold knyttet til symptomer og sykdom. Det globale perspektivet
omhandler hvordan personers tilfredshet og velveere, knyttes til livet som en helhet.
Helserelatert livskvalitet tar for seg hvordan personer opplever sin generelle helse. Til slutt tar
symptom- og sykdomsfokusert livskvalitet for seg personers opplevelser knyttet til spesielle
plager, symptomer eller sykdommer (Wahl & Hanestad, 2010, s. 32-34).

IBD kan pavirke mange aspekter ved en persons liv. Det finnes mange intervensjoner og
strategier som kan vaere gunstig for a opprettholde en god livskvalitet, samt hjelpe og redusere
hyppigheten av sykdomsaktivitet. Ikke alle strategiene vil passe alle pasienter, sa dette ma
hver pasient finne ut bade ved hjelp fra sykepleier/helsepersonell og pa egen hand. Hvis
pasienter far hjelp til selv a handtere sin sykdom, kan dette vaere med pa a forbedre deres
symptomer, sykdomsutfallet og deres generelle livskvalitet (Chelvanayagam & Emmanuel,
2011, s. 305-307).

Studiene om helserelatert livskvalitet (Health Related Quality Of Life- HRQOL) undersgker
effekter av et symptom eller sykdom pa fysisk, psykososial og sosial funksjon fra den kronisk
sykes side. Undersgkelsene brukes mest for & evaluere utfallet av medisinsk eller operative
intervensjoner, men brukes ogsa for a utforske effekten av det a leve med en kronisk sykdom.
Ved slike typer undersgkelser/forskning benyttes det vanligvis selvrapporterte
sparreskjemaer, i stedet for intervju metode. | noen tilfeller anbefales det at pasienten fyller ut
skjemaene i samarbeid med en ekspert i faget. Helserelatert livskvalitet for personer med 1BD,
har blitt grundig undersgkt, ved flere ulike forskningsprosjekter, bade for pasienter med UC
0g CD (Chelvanayagam & Emmanuel, 2011, s. 296-298).



2.2.1 Sykepleieteoretisk perspektiv

Carol Ferran er en amerikansk sykepleier, som gjennom sin karriere har jobbet med hvordan
man kan kartlegge livskvalitet i mgte med pasienter. | henhold til hennes definisjon (kapittel
1.4.2), kan man dele livskvalitet inn i fire ulike omrader. Disse omradene er:

1. Helse og fysisk funksjon — vektlegger aktivitetsniva og mobilitet, fysiske symptomer,
seksualitet, evnen til & ta vare pa dem en har ansvar for og deltagelse i
rekreasjonsaktiviteter.

2. Psykiske/Andelige omréde — forteller oss mer om den affektive delen av livskvalitet,
som for eksempel tilfredshet med livet, fglelser, usikkerhet, mening i livet, mestring,
folelse av kontroll og trygghet over eget liv m.m.

3. Sosiogkonomisk omrade — forteller oss noe om arbeid, utdanning, inntekt, vennskap,
sosialt liv m.m.

4. Familieomrade — tar for seg de forhold man har med ektefelle, barn og familie og
deres tilfredshet og lykke (Knutstad, 2010, s. 33-34).

Disse fire omradene er sentrale for drgftingsdelen av oppgaven og vil vaere med pa a svare pa

problemstillingen.

2.3 A mestre sin kroniske sykdom

For personer med en kronisk sykdom, er mestring et sentralt begrep. Hvordan en person
mestrer sin kroniske sykdom, vil igjen pavirke pasientens livskvalitet. Dette er to begreper
som er neart knyttet til hverandre. Det er ikke bare mestring og livskvalitet som er naert knyttet
til hverandre, stress spiller ogsa en vesentlig rolle for hvordan personer mestrer sin kroniske
sykdom og hvilke strategier som er viktig for sykepleiere a bruke. Personer med kronisk
sykdom opplever svingninger av gode og darlige perioder. Som sykepleier ma man sette seg
inn i pasientens situasjon, for & kunne forsta hvordan pasienten opplever stress, hvordan
pasienten mestrer dette og om det er andre strategier for mestring. Det personen opplever som
stressende med sin kroniske sykdom, er det personen ma mestre og lere seg a leve med, for &
bedre sin livskvalitet (Wahl & Hanestad, 2010, s. 40- 55). Det er gkende data som viser til at
bade akutt og kronisk stress, har en rolle i tilbakefall av IBD (Chelvanayagam & Emmanuel,
2011, s. 301).

En person som er kronisk syk, ma lare & leve med sykdommen, altsa mestre denne. Med dette
kan man tenke at mestring er knyttet til a takle sin sykdom. Som en motvekt til medisinens

sykdomsfokus har mestring et mer helsefremmende fokus. Bade miljgfaktorer og arv spiller
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en rolle for hvordan man mestrer sin kroniske sykdom. Mestring av kronisk sykdom som for
eksempel IBD, endres gjennom livets opplevelser, og i takt med det livet man har. Mestring er
alt vi gjer, uavhengig av om resultatet er godt eller darlig. Det finnes to former for
mestringsstrategier, problemfokusert og emosjonsfokusert. For & kunne mestre sin kroniske
sykdom, trenger vi begge disse strategiene. Emosjonenes betydning for mestring, har i senere
tid fatt en sterre betydning, og det er kommet flere instrumenter som maler dette (Fjerstad,
2010, s. 47-63).

Glede og positive falelser er med pa a styrke en persons motstandskraft. Nar man har det bra,
vil man ofte ta nye utfordringer og strekke seg mot nye mal, i stedet for & trekke seg tilbake
og unnga utfordringer. Positive falelser vil ogsa hjelpe mot psykiske plager (Fjerstad, 2010, s.
69).

Det a benekte sin sykdom er en forsvarsstrategi i mestringsbegrepet forteller Lazarus og
Folkman, og de forteller at en slik strategi kan vaere hensiktsmessig i visse sykdomsfaser. A
benekte sin sykdom like etter at man har fatt en kronisk diagnose, gir pasienter en mulighet
for en gradvis tilvenningsprosess, som vil medfare at pasientene opplever a beherske sin
sykdom. For sykepleiere og annet helsepersonell er dette viktig a ha kunnskap om i mgte med
pasienter tidlig etter at en diagnose er stilt. Det a ta inn over seg at man har fatt en kronisk

sykdom, ma gjares i eget tempo (Fjerstad, 2010, s. 50).

2.4 Kronisk sykdom: fra ungdom til voksen

Det & bli voksen begynner ofte nar man forlater familien, og varer i noen tilfeller frem til man
knytter band til en partner. Det er nd man er pa vei til & skape sitt eget liv og sin egen identitet.
Det er i denne perioden, det er mest grunn til & tro at kronisk sykdom utgjer en sensitiv og
sarbar periode rent psykologisk for pasientene. Nar man rammes av sykdom i ungdomstiden
blir fremtiden uviss. Da kan det dukke opp spgrsmal som: hvem er jeg og hva vil jeg med
livet? er jeg syk eller frisk? Hva vil jeg bli, og kan jeg bli det jeg vil nar jeg har denne
sykdommen? Sykepleiere som mgter denne pasientgruppen, har helt spesielle krav til seg. Det
er viktig at sykepleiere ser ungdommen og ikke bare sykdommen. Ungdom er ofte mer opptatt
av a veere ung og ikke syk. Utfordringen for unge er a eie sin egen sykdom, og & ta ansvar for
egen behandling, trening og sitt eget liv som kronisk syk. En oppgave sykepleier da vil ha, er
a hjelpe de unge til gradvis a eie sin sykdom og at de da etter hvert vil akseptere den som en
del av livet de na skal leve (Fjerstad, 2010, s. 63-64).



Hvor man er i livet, har en betydning for hvordan sykdommen griper inn. De forventningene
man har i ulike livsfaser, preger oss og reaksjonene vare nar vi innser at det blir vanskelig a na
vare mal. Disse forventningene tar utgangspunkt i vare talenter, egenskaper, og personlige
ambisjoner. Sykdomsutvikling, erfaringer og forventninger har mye a si for unge personers
opplevelse av a vaere pa vei ut i livet (Frank, 2013, s. 26-27).

IBD er ansett som en kronisk sykdom, som ofte opptrer i tidlig voksen alder. Sykdommen er
uforutsigbar og det er vanskelig a vite nar forverring og symptomer vil oppsta. Symptomene
er ofte smertefulle og pavirker det sosiale livet. Mage- tarmfunksjonen er involvert, og dette
er for mange veldig privat og intimt og vanskelig & snakke om (Chelvanayagam & Emmanuel,
2011, s. 295).

Overgangen fra a vaere ung til & bli voksen, representerer et skifte i hvem man far hjelp av.
Nar man er ung far man hjelp i fra pediatrien, hvor foreldre ofte er med i behandlingen og gjer
valg pa vegne av barna. Nar man blir voksen skal man sta pa egne bein og gjere egne valg
(autonomi). Denne overgangen ma skje med kontinuitet og veere godt organisert. Under
overgangen ma pasienter med IBD fa god informasjon og opplzring, for & takle denne

overgangen best mulig (Greveson & Garrick, 2011, s. 281-282).

2.5 Fatigue ved kronisk sykdom

Fatigue er et symptom ved IBD og mange pasienter rapporterer at dette kan veere et av de
mest plagsomme symptomene ved sykdommen. Fatigue pavirker mange aspekter, bade
fysiske, kognitive og sosiale funksjoner, som igjen vil vaere med pa a redusere en pasients
livskvalitet (Czuber-Dochan, Dibley, Terry, Ream & Norton, 2013).

Fatigue utfordrer personer med en kronisk sykdom i den daglige tilvearelse, og pa falelsen av
mestring. Det kan ofte vaere vanskelig for en person med fatigue & legge planer, bade for seg
selv og sammen med andre. For en person som sliter med fatigue er det viktig & legge planer
0g a sette grenser for hva man kan tale. Dette for & fungere sa godt som mulig med de
kreftene man faktisk har. Det er derfor hensiktsmessig at man regulerer aktivitet og hvile. Det
kan vere greit & legge opp strategier som vil hjelpe personer med fatigue & mestre hverdagen.
Fysisk trening har vist seg a hjelpe for personer med mild til moderat fatigue. Det gir ofte gkt
psykisk velvere, bedre sgvn, gkt fysisk funksjonsniva med bedre utholdenhet, styrke og
kroppsbevissthet (Frank, 2013, s. 98-101).



Tap av energi er en fremtredende erfaring blant personer med en kronisk sykdom.
Energinivaet vil alltid variere ut fra om en person er i en god eller darlig periode, og ogsa ut
ifra hvilke aktiviteter som blir gjort. Selv om selve opplevelsen ofte er den samme pa det a
mangle energi, vil arsaksforholdene vere forskjellige ved ulike sykdomstilstander. Det er
flere faktorer som kan vare en medvirkende arsak til tap av energi ved en kronisk sykdom.
Slike faktorer kan veere tilbakefall, forverring av sykdom eller uvisshet knyttet til fremtidig
sykdomsutvikling (Heggdal, 2008, s. 64-65).

2.6 Sosiale aspekter ved en kronisk sykdom

Det & ha en kronisk sykdom, innebzrer ofte tap og savn av livsutfoldelse. Dette kan f.eks.
dreie seg om tap av sosiale aktiviteter og sosiale sammenhenger. Kronisk sykdom griper inn i
en persons liv pa en altomfattende mate. Gjennom aktivitet blir man sosial, og nar man far en
kronisk sykdom er det ikke lenger sikkert at man kan opprettholde den samme aktiviteten og
dermed den sosiale tilvaerelsen som man hadde fer. Derfor er det viktig & fokusere pa det man
kan gjere, og pa den maten skape nye aktiviteter og muligheter for nye sosiale arenaer, som
igjen danner grunnlag for gkt livskvalitet (Heggdal, 2008, s. 78-79).

Sosial isolasjon kan vaere en konsekvens for personer med en kronisk sykdom. Nar personer
med kronisk sykdom er hjemme, faler de seg trygge og slapper bedre av, de opplever da ferre
symptomer og plager. For en del kroniske pasienter er det viktig a ikke vare en belastning for
andre, dette kan hindre deres sosiale kontakt med venner og familie. Det & isolere seg selv fra
andre er spesielt aktuelt nar den kroniske sykdommen er i en aktiv fase og/eller nar en person

er redd for & fa gkte symptomer eller plager (Heggdal, 2008, s. 74-75).

IBD har en stigmatiserende effekt pa pasienter, da serlig med tanke pa symptomene ved
sykdommen. Avfgringens hyppighet og frykten for at man far fekal inkontinens, farer ofte til
at personer med IBD vil vere nart et toalett for & avverge at uhell skjer. Dette er en frykt
mange med IBD har, og farer ofte til at personene unngar sosiale aktiviteter. | tillegg er andre
symptomer som f.eks. magesmerter og fatigue med pa a hindre sosial aktivitet og funksjon

(Chelvanayagam & Emmanuel, 2011, s. 298).

Nar man far en kronisk sykdom er felleskap med andre i samme situasjon viktig. Fa gnsker &
skille seg ut og synes det er lettere & veare syk blant andre syke, felles skjebne gir felles trast.
Det er viktig at sykepleiere og annet helsepersonell henviser disse pasientene til
interessegrupper eller organisasjoner for den aktuelle sykdommen (Christophersen, 2009, s.

54-56). LMF- Landsforeningen mot fordgyelsessykdommer, har ca.3400 medlemmer, de
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fleste av disse har IBD. Organisasjonen har lokalforeninger i nesten alle fylker og tilbyr:
medlemsblad, nettside, diskusjonsforum, brosjyrer, filmer, mestringskurs og sosiale treff
(LMF, 2012).

Familie og venner er spesielt viktig for personer med kronisk sykdom. De kan veere til stor
hjelp, men kan ogsa veere en belastning. Ekteskapsproblemer og bekymringer for barnas
situasjon, kan gi mindre tid til a fokusere pa egen sykdom og a falge opp behandlingen.
Pavirkning av stress kan fare til forverring av den kroniske sykdommen. Nar en
familieforsgrger rammes av sykdom vil dette som regel berare hele familien. Pargrende har en

vesentlig stattende funksjon (Berge, 2013, s. 16).
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3.0 Metode

3.1 Definisjon av metode

Metode kan defineres som en prosess for enten a frembringe kunnskap eller etterprave
pastander som fremsettes med krav om a vaere sanne, gyldige eller holdbare. Metoden man
velger gir oss gode data som belyser sparsmalet vart pa en faglig interessant mate (Dalland,
2010, s. 83).

3.2 Litteraturstudie som metode

Det foreliggende studiet bruker litteraturstudie som metode. | en litteraturstudie er det
litteraturen som er informasjonskilden og som alle andre oppgaver skal den besta av
bakgrunn, formal, spgrsmalstillinger/problemstilling, innsamlingsmetode osv (Olsson &
Sgrensen, 2006, s. 91).

| litteratur finner man kunnskap, bade nar det kommer til ulike teorier og undersgkelser. Det
er viktig a skaffe seg oversikt over hva som finnes av relevant litteratur og a utgve
kildekritikk. Altsa vurdere og karakterisere den litteraturen som er benyttet (Dalland, 2010, s.
64-66).

3.2.1 Kvantitativ og kvalitativ metode
Denne oppgaven som er en litteraturstudie bygger pa forskning som har benyttet bade

kvantitativ og kvalitativ metode.

Ifglge Olsson & Sgrensen (2006, s. 16) benyttes kvantitative og kvalitative metoder avhengig
av hva man vil finne ut. Kvantitativ metode avdekker at noe skjer, mens kvalitativ metode

avdekker hvorfor ting skjer.

Ved hjelp av kvantitativ metode samler man inn data som kan beskrives ved hjelp av tall. Man
bruker ofte spgrreskjema for a hente inn de opplysningene man trenger, for & bekrefte eller
avkrefte en hypotese. | kvantitativ forskning er forskeren objektiv og har som oftest liten eller
ingen kontakt med forsgkspersonene. (Dalland, 2010, s. 84-85). | kvantitative studier er det
mange forsgkspersoner og fa variabler. Resultatene man finner er generelle. (Olsson &
Sgrensen, 2006, s. 16).

Den kvalitative metoden brukes for & undersgke og beskrive menneskers meninger,
opplevelser og erfaringer som i motsetning til kvantitativ metode hverken lar seg tallfeste eller
male (Dalland, 2010, s. 84). Forskeren er subjektiv og har som regel god kontakt med

forsgkspersonen. Man har ingen hypotese og informasjonen far man som regel ved hjelp av

11



intervju eller observasjon. Utvalget er lite, men man har et stort antall variabler. Resultatene
er dype og begrenset i tid for spesielle omstendigheter og miljg. (Olsson & Sgrensen, 2006, s.
16).

3.3 Sgkeprosessen

For a finne de forskningsartiklene som er brukt i oppgaven, sgkte jeg i forskjellige
helsefaglige databaser. | begynnelsen av mine forberedelser fant jeg de fleste av
forskningsartiklene pa Cinahl, og etter hvert utvidet jeg seket til andre databaser som Pubmed,
Swemed og Cochrane. Disse databasene anser jeg som gode steder a finne forskning fordi vi
som studenter har tilgang til disse via hgyskolens bibliotek. Da jeg skulle sgke, benyttet jeg
meg av forskjellige nakkelord for a finne de mest relevante artiklene. | begynnelsen sgkte jeg
mest pa det konkrete ngkkelordet for temaet mitt, altsa IBD. Da fikk jeg veldig mange treff,
og forstod at jeg matte bruke flere ngkkelord for a finne de mest relevante forskningsartiklene
for min oppgave. Ngkkelord jeg brukte for videre sgk var: quality of life, Crohns disease,
ulcerative colitis, nurs*, anxiety og coping. For a begrense antall treff enda mer og for a finne

den nyeste forskningen, innsnevret jeg sgket til perioden 2006 til 2014.
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3.3.1 Tabell

Her er en tabelloversikt over fremgangsmaten som er brukt for & finne artiklene som skal

brukes i drgftingsdelen:

Artikkel Database | Sgkeord Begrensninger | Antall Godkjent av | Dato for sgk
Artikkel type treff etisk komité | Annet
1.1dentifying predictors of low | Cinahl IBD or Full text 7 Ja 06.01.2015
health-related quality of life Inflammatoy Published date;
among patients with bowel disease | 2006-2014
inflammatory bowel disease: AND Peer reviewed.
comparison between Crohn’s health related
disease and ulcerative colitis quality of life Kvantitativ
with disease duration.
2.The experience of fatigue in | Cinahl IBD or Full text 6 Ja 06.01.2015
people with inflammatory Inflammatory | Published date;
bowel disease: an exploratory bowel disease | 2006- 2014
study. AND quality Peer reviewed
of life AND
nurs* Kvalitativ
3.What do patients need to Cinahl Ulcerative Published date; 34 Ja 26.01.2015
know? Living with colitis AND 2006- 2014 Bestilt via
inflammatory bowel disease. knowledge Peer reviewed bibsys.
Kvalitativ
4.Psychological factors are PubMed | IBD AND Publication 21 Ja 30.01.2015
associated with changes in the health related dates; 5 years Bestilt via
Health-related Quality of Life quality of life bibsys.
in inflammatory bowel AND anxienty | Kvantitativ
disease.
5.Effects of inflammatory PubMed | IBD AND Publication 15 2 30.01.2015
bowel disease on students’ transition AND | dates; 5 years Bestilt via
adjustment to college. young adult. bibsys.
Kvantitativ
6.Effects of guided imagery Cinahl IBD or Published date; 7 Ja 02.02.2015
with relaxation on anxiety and Inflammatory | 2006- 2014
quality of life among patients bowel disease | Peer reviewed
with inflammatory bowel AND anxienty | Full text
disease. Kvantitativ
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3.3 Kildekritikk

| en litteraturstudie benytter man mange skriftlige kilder og det er derfor viktig a dokumentere
hvor kunnskapen kommer fra. Da ma man utgve kildekritikk. Kildekritikk benyttes for a
fastsla om en kilde er sann. Ved hjelp av egne refleksjoner, finner man ut hvilken gyldighet
og relevans litteraturen har for a belyse egen problemstilling. Nar man utever kildekritikk,
skal man vise at man er i stand til a forholde seg kritisk til det kildematerialet som blir brukt i
oppgaven. Kildekritikken skal hele tiden ses i lys av hva kildene vil fortelle eller belyse oss
om. Nar man vurderer litteratur skal man vise til hvilken tekst som er brukt, eksempler pa
dette er: en artikkel i et fagtidsskrift, en pensumbok, et oppslagsverk, en forskningsartikkel,
leserinnlegg i en avis eller et doktorgradsarbeid. Siden denne oppgaven er bygget pa metoden
litteraturstudie, blir det brukt mange forskjellige tidsskrifter. Det er i disse man finner den
nyeste kunnskapen, og det er her de nyeste forskningsresultatene presenteres og den faglige
diskusjonen foregar (Dalland, 2010, s. 66- 79).

Litteraturen som er brukt i teoridelen, er funnet i bgker Iant pa biblioteket ved Hgyskolen
Stord/Haugesund og ved Universitetet i Bergen. Bgkene er kvalitetsvurdert av en redaktar
eller et ekspertpanel. De fleste av bgkene er ikke pensumlitteratur, men de belyser temaet og
problemstillingen i oppgaven. Det har ikke alltid veert like lett & finne teori som belyser
problemstillingen, men etter hvert i skriveprosessen har flere begreper dukket opp og teori ble

da enklere & finne.

Forskningsartiklene brukt i oppgaven, har relevans for problemstillingen og er samlet inn fra
helsefaglige databaser. De er alle av nyere dato, og belyser den seneste forskningen som er
gjort pa feltet. De fleste av artiklene er hentet fra sykepleievitenskaplige tidsskrifter. | artikkel
nr 2 i oppgaven papeker forfatterne selv at studien har en del begrensninger nar det kommer

til utvalget.

3.4 Forskningsetikk

De fleste forskningsartiklene som er brukt i oppgaven, er godkjent av en etisk komité. Ifglge
Olsson & Sarensen (2006, s.60-61) har vi i Norge to etiske komiteer, De regionale komiteer
for medisinsk forskningsetikk (REK) og Den nasjonale forskningsetiske komité (NEM).

Begge disse komiteene bygger pa Helsinkideklarasjonen, som ogsa benyttes av andre etiske
komiteer rundt om i verden. Helsinkideklarasjonen er anerkjent for sine etiske retningslinjer

for medisinsk forskning.
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Deltagerne som var med pa forskningsprosjektene, hadde alle fatt skriftlig informasjon om
studiene og gitt sitt samtykke om deltagelse. Det ble gitt informasjon som fortalte at
deltagelsen var frivillig og at den skulle veaere anonymisert. Olsson & Sgrensen (2006, s. 59)
forteller at det er viktig at man tar vare pa deltagerne i et forskningsprosjekt, dette blant annet
med hensyn til informasjon, forstaelighet og samtykke. De som deltar i et forskningsprosjekt
har rett til & vite hva formalet med prosjektet er, hvordan det er lagt opp og hvilken nytte det
er forventet a ha. Det er ogsa viktig a informere deltagerne at det a vaere med er frivillig og
kan avbrytes nar som helst uansett arsak og uten negative fglger. Nar en deltager blir spurt om
a veere med, skal informasjonen gis bade skriftlig og muntlig i god tid far prosjektet begynner.
Dette gir deltageren mulighet til & ta stilling til om han/hun vil vaere med. Dalland (2010,
5.243-244) forteller at anonymisering er nar man ikke pa noe vis kan identifisere
enkeltpersoner i en forskningsartikkel eller et datamateriale. Nar man holder pa med et
forskningsprosjekt er det viktig at deltagerne har tillit til at forskerne har taushetsplikt om de

opplysningene som dukker opp om personlige forhold.
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4.0 Resultat

Under denne delen av oppgaven kommer en kort presentasjon av forskningsartiklene, som har
en relevans for bade temaet og problemstillingen, og som videre skal vaere med i

draftingsdelen.

4.1 Artikkel 1

Jaghult, Saboonchi, Johansson, Wredling & Kapraali (2010). «ldentifying predictors of
low health-related quality of life among patients with inflammatory bowel disease:
comparison between Crohn's disease and ulcerative colitis with disease durations.

Hensikt: Studien prever a identifisere kjennetegn pa lav helserelatert livskvalitet hos
pasienter med inflammatorisk tarmsykdom (IBD), og samtidig undersgke om det er noen
forskjell mellom Crohns sykdom og ulcergs kolitt med hensyn pa sykdommens varighet.

Metode: Dette er en kvantitativ forskningsartikkel. Til sammen deltok 197 pasienter pa
studiet, og kriteriene for a delta var at pasientene hadde en bekreftet diagnose av enten CD
eller UC i remisjon (fri for symptomer). Sykdomsgruppene ble delt, sann at CD pasientene
var i en gruppe og UC i en annen gruppe. Disse gruppene ble igjen delt i to, hvor den ene
gruppen hadde hatt sykdommen i mindre enn to ar (kortvarig gruppe) og den andre i mer enn
fem ar (langvarig gruppe). Pasientene som ble invitert til a delta ble plukket ut fra IBD
klinikken pa Danderyd Hospital. Ulike sparreskjemaer ble brukt for & male pasientenes
HRQOL.

Resultat: Pasienter som har hatt IBD lenge opplever a ha bedre helserelatert livskvalitet enn
pasienter som nettopp har fatt sykdommen. Det var ingen signifikant forskjell mellom CD
pasienter og UC pasienter. Man fant signifikante forskjeller i helserelatert livskvalitet mellom
diagnose og varighet av sykdommen. Man fant at pasienter som hadde hatt CD i mindre enn 2

ar hadde lavest livskvalitet.

4.2 Artikkel 2

Czuber-Dochan, Dibley, Terry, Ream & Norton (2013). «The experience of fatigue in
people with inflammatory bowel disease: an exploratory study».

Hensikt: Studien tar for seg erfaringer til personer med inflammatorisk tarmsykdom som
sliter med fatigue, virkningen det har pa dagliglivet og hvilke strategier de bruker for & lindre

symptomer.

Metode: Dette er en kvalitativ forskningsstudie hvor 46 pasienter deltok, 15 av disse var

menn. Disse ble rekruttert via en veldedig organisasjon som gir stgtte og informasjon til
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personer med IBD i England. Data ble samlet inn via fokusgruppe intervjuer, med 4 — 12
deltagere per gruppe, og til sammen var det fem fokusgrupper fordelt pa ulike steder i landet.
Tilretteleggerne for studien hadde visse rammer & ga etter og de lot alle deltagerne fa mulighet
til & bidra. Hver fokusgruppe varte mellom 90 og 120 minutter, og intervjuene ble tatt opp
digitalt og transkribert ordrett. Til slutt ble dataen analysert ved hjelp av en induktiv tematisk

ramme.

Funn: Fem temaer ble trukket frem som de mest fremtredende fra fokusgruppe intervjuene.
Disse temaene var: opplevelsen av fatigue, arsaker til fatigue, handteringen av fatigue,
konsekvenser av fatigue og det a sgke stette. Deltagerne opplevde fatigue som en tilstand av
konstant utmattelse med nedsatt motivasjon. Mange av deltagerne fortalte at fatigue ofte kom
som et forvarsel pa en kommende sykdomsperiode. Deltagerne brukte flere strategier for a
mestre sykdommen og det kom ogsa frem at det var lite forstaelse blant helsepersonell nar det
kom til fglelsen av fatigue.

4.3 Artikkel 3

Lesnovska, Bgrjeson, Hjotswang & Frisman (2013). «What do patients need to know?

Living with inflammatory bowel disease».
Hensikt: Studien utforsker pasienters behov for kunnskap om sykdommen IBD.

Metode: Det ble brukt kvalitativ metode, hvor 30 pasienter med IBD ble intervjuet.
Pasientene ble hentet fra en poliklinikk i det sgr-gstlige Sverige. Pasientutvalget ble
gjennomfart pa en sann mate at det skulle vare variasjon i alder, kjgnn, diagnose,
sykdomsvarighet og operasjonsfortid. Intervjuene varte gjennomsnittlig 40 minutter og ble
digitalt innspilt og transkribert av farsteforfatter. Farsteforfatter gjennomferte alle intervjuene,

hvor 27 pasienter ble intervjuet pa sykehuset og 3 pasienter ble intervjuet i eget hjem.

Funn: Ut i fra intervjuene ble det trukket frem tre hovedkategorier og atte underkategorier.
De tre hovedkategoriene var: 1) kunnskap relatert til forlgpet av sykdommen, 2) kunnskap
relatert til & handtere hverdagslivet og 3) vanskeligheter med & forsta informasjon. Det som
kom frem av funn var at flere pasienter ville vite mer om forlgpet til sin sykdom. Mange
gnsket & fa nok informasjon slik at de kunne ta mer vare pa seg selv. Helsepersonell ma vite at

behov for kunnskap er individuell og vil forandre seg over tid.

17



4.4 Artikkel 4

Inglesias-Rey, Acosta, Caamano-lIsorna, Rodriguez, Ferreiro, Lindkvist, Gonzalez &
Dominguez-Munoz (2014). «Psychological factors are associated with changes in the
Health-related Quality of Life in inflammatory bowel disease».

Hensikt: Studiens hensikt var a analysere hva som allerede var assosiert mellom
psykologiske variabler (angst og depresjon, stress og mestringsstrategier) og helserelatert
livskvalitet (HRQOL) hos pasienter som har IBD, samt kontrollere effekten av de relevante

kliniske og sosiodemografiske variablene.

Metode: Dette er en kvantitativ forskningsartikkel. Det var 875 personer med IBD som mgtte
kriteriene for & delta i forskningsprosjektet, av disse aksepterte 793 til & veere med.
Inkluderingskriteriene var at deltageren hadde en diagnose av enten CD eller UC og at de var
eldre enn 18ar. De som deltok ble plukket ut fra en IBD enhet ved Universitetet i Santiago de
Compostela i Spania. Deltagerne fikk utdelt flere ulike sparreskjema som skulle bevares, og
ut i fra de besvarte spgrreskjemaene ble det identifisert ulike faktorer assosiert med HRQOL.

Resultat: Pasienter med IBD hadde en lavere HRQOL enn den generelle befolkningen.
Unntaket var pa skalaen for fysisk, sosial og emosjonell funksjon. Videre ble hgye nivaer av
angst, depresjon og stress funnet a vere assosiert med lave nivaer i alle malinger av
livskvalitet. Det ble ikke funnet noe signifikante forhold mellom HRQOL og

mestringsstrategier.
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5.0 Dragfting

Pasienter med en kronisk sykdom har ikke helbredelse som et overordnet mal, derfor er
kanskije det viktigste malet for denne pasientgruppen at de lever et sa godt liv som mulig, ut i
fra sine forutsetninger (Knutstad, 2010, s. 29). | denne delen av oppgaven skal jeg drafte

Ferrans fire omrader, for a belyse problemstillingen min.

5.1 Helse og fysisk funksjon

Pasienter med IBD har en uviss fremtid, med mange ulike symptomer som kan pavirke
livskvaliteten. Fatigue er et symptom mange med IBD opplever, og opp mot 40% av
pasientene rapporterer fatigue som det mest plagsomme symptomet (Czuber-Dochan et al.
2013). Fekal inkontinens er et annet symptom som kan ramme personer med IBD. Dette kan
innebeere alt fra at man ikke er i stand til & kontrollere luftavgang til at man har lekkasje av
avfaring, i sterre eller mindre grad. Magesmerter er ogsa et vanlig symptom for denne
pasientgruppen, og for det meste opplever de magesmerter i den aktive fasen (Whayman,
2011, s. 340-342).

Fatigue kan veere vanskelig a definere, selv om det er et relativt vanlig symptom for personer
med kroniske sykdommer (Whayman, 2011, s. 342). Ifglge Czuber-Dochan et al. (2013)
hadde deltagerne som ble intervjuet vanskeligheter med a beskrive sin fatigue, men de klarte
fint & forklare hvordan fatigue hadde en innvirkning pa livene sine. De beskrev at fatigue
hadde en negativ pavirkning pa psykiske og kognitive funksjoner. | studien kom det ogsa frem
at pasientene ofte ikke ble forstatt nar de snakket om sin fatigue og at dette ble ignorert.
Derfor er det spesielt viktig for sykepleiere a vite at de her har en viktig rolle for at pasientene

skal kunne handtere sin IBD-fatigue.

Pasienter som har det vanskelig med sin fatigue far ulike rad om hvordan de skal handtere
dette symptomet. | studien til Czuber- Dochan et al. (2013) fortalte deltagerne at de for det
meste ble radet av helsepersonell og sykepleiere til & hvile og sove nar de kunne. I motsetning
til dette kommer det frem i kapittel 2.5 at fysisk trening ofte kan vere til hjelp, og at det mest
effektive vil vaere a regulere aktivitet og hvile. Dette blir stgttet av Whayman (2011, s. 342)
som forteller at sykepleiere kan gi enkle rad til pasientene om hvordan de kan handtere sin
fatigue. Et av radene er at pasienter bgr trene jevnlig, selv om de kanskje faler seg trgtt, dette

vil kunne lindre falelsen av tretthet og fare til bedre sgvn.

Fekal inkontinens vil hos mange fare til skamfalelse og lav selvtillit. Hvis man har opplevd
fekal inkontinens en gang, kan dette fare til frykt for at det kan skje igjen. I noen tilfeller kan
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det fare til at personen blir redd for & forlate huset sitt, og dette vil igjen ha innvirkning pa
opplevd livskvalitet (Whayman, 2011, s. 340). Som tidligere nevnt (kapittel 2.6) kan kronisk
sykdom fare til sosial isolasjon. Det a veere hjemme gir trygghet, som igjen kan fere til
mindre symptomer og plager. Frykten for fekal inkontinens farer ogsa til at personer vil veere
i neerheten av et toalett, for pa den maten a kunne avverge uhell. Ifglge Mason (2007) vil det &
alltid matte veere i nerheten av et toalett pavirke pasienter med IBD og da sarlig med tanke
pa deres livskvalitet. Bade Whayman (2011, s. 340-341) og Mason (2007) forteller at statte og
veiledning til pasienter med fekal inkontinens er viktig, selv om dette er et gmfintlig omrade a
snakke om. Mason (2007) kommer med rad sykepleiere kan gi til pasienter som sliter med
fekal inkontinens. Radene lyder slik: spis lite og ofte, reduser inntak av fiber, sterkt krydret og
fritert mat, unnga koffein, utfar bekkenbunngvelser, bruk bind eller truseinnlegg, ha pa kleer
som kamuflerer eventuelle uhell og ha med et ekstra klesskift. I tillegg forteller Whayman
(2011, s. 341) at et viktig rad for denne gruppen er at de ber gjere seg kjent med hvor de
finner tilgjengelige toaletter.

Selv om de fleste med IBD opplever magesmerter i den aktive fasen, kan noen oppleve
smertene etter forbedring eller nar inflammasjonen er opphgrt (Whayman 2011, s. 342-343).
Fjerstad (2010, s. 89-90) kommer inn pa at selv om arsaken til smerten er knyttet til den
medisinske diagnosen, kan psykologiske faktorer som for eksempel stress, negative tanker,
depresjon og egne oppfatninger av symptomer veaere med & opprettholde smertene. Som
sykepleier er det viktig a ta pasienter pa alvor nar de snakker om sine smerter, og a gjare en

grundig kartlegging, slik at pasientene far den hjelpen de trenger.

| studien til Lesnovska, Bgrjeson, Hjortswang & Frisman (2013) fortalte de fleste deltagerne
at de gnsket mer kunnskap. For eksempel gnsket de a vite om fatigue var assosiert med
sykdommen og de lurte pa om noen symptomer forsterket hverandre. Ikke alle i studien
gnsket mer kunnskap, disse fglte det var greit nok at legen eller annet helsepersonell hadde
det meste av kunnskapen. Det eneste de trengte & vite, var i hvilke situasjoner det var
ngdvendig a oppsgke helsehjelp. Dette kommer tydeligere frem i kapittel 2.3 hvor benektelse
blir brukt som en forsvarsstrategi og at dette kan veere hensiktsmessig for enkelte pasienter, da
seerlig etter nylig & ha fatt diagnosen. | studien til Jaghult et al. (2010) kom det frem at
personer som hadde hatt IBD i mindre enn to ar hadde en darligere helserelatert livskvalitet
enn personer som hadde hatt sykdommen i lengre tid. Noe av grunnen til dette er nok at
pasientene enna ikke har fatt pa plass det riktige behandlingsregime (medisiner, ernzring,

mestringsstrategier, fysisk aktivitet mm), og at sykdommen er mer aktiv i denne perioden.
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Dette blir stattet i studien til Almadani, Adler, Browning, Green, Helvie, Rizk &
Zimmermann (2014) som forteller at symptomene ofte er mer alvorlig de farste arene etter
diagnosen er stilt. Ifglge Jaghult et al. (2010) er det som regel de som har nylig fatt en
diagnose som har det stgrste behovet for stette og veiledning. Med dette kan man forsta at

forutsetningene for leering er sma, mens kunnskapsbehovet er stort.

5.2 Det psykiske og andelige omradet

Personer som har fatt diagnosen IBD, ma lare seg a mestre sin sykdom og a finne strategier
som fungerer for hver enkelt, slik at livet blir sa godt som mulig. Ifglge Iglesias-Rey, et al.,
(2014) kan sykdomsaktiviteten hos personer med IBD ha betydning for hvordan livskvaliteten
oppleves. Da er det ikke bare snakk om symptomenes innvirkning, men ogsa hvordan
psykologiske faktorer kan pavirke livet til denne pasientgruppen. Stress, angst og depresjon
har vist seg & ha en pavirkning pa HRQOL. | kapittel 2.3 kommer det fram at maten en person
mestrer sin kroniske sykdom, vil pavirke livskvaliteten, og at stress ogsa har en vesentlig

innvirkning pa dette.

Studien til Mizranhi, et al. (2012) papeker at IBD med tilhgrende symptomer kan fare til et
hayere stressniva, og at stress ogsa kan utlgse tilbakefall av sykdom og forverring av
symptomer. Dette understrekes ogsa i studien til Iglesias-Rey, et al. (2014) hvor deltagerne
fortalte at de ofte falte at veldig stressende situasjoner kunne veere arsak til ny
sykdomsaktivitet og forverring. Disse funnene antyder at et hgyt stressniva har en negativ

effekt pa IBD pasientenes sykdomsaktivitet og dermed ogsa pa opplevd HRQOL.

For pasienter som sliter med angst og stress i forbindelse med sin IBD sykdom, kan
avslapningsteknikker veere til hjelp. Det finnes ulike teknikker man kan bruke og i studien til
Mizranhi, et al. (2012) brukes: pustegvelser, muskelavslappende gvelser og «guided
imagery». Som sykepleier er det viktig & ha kunnskap om disse teknikkene slik at pasientene

kan bruke disse som en del av sin mestringsstrategi, som igjen vil veere til hjelp i deres liv.

Whayman (2011, s. 333-347) forteller at det er viktig for personer med IBD & ha god
egenomsorg, dette for & bedre uavhengighet, velveare og livskvalitet. Personer med IBD ma
hele tiden mestre sine symptomer og hverdagsproblemene som oppstar. Som sykepleier er det
viktig at man har et holistisk syn nar det kommer til denne pasientgruppen. Dette blir
understgttet i studien til Jaghult et al. (2010) som forteller at kanskje den beste behandlingen
for pasienter med IBD er en kombinasjon av utdanning og atferdsmessige endringer. Det a se

pasientene som individer og at de har ulike symptomer og falelser er en vesentlig del av
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sykepleiers oppgave. For & oppna dette er det vesentlig & ha et langvarig pasient-sykepleier
forhold. Det er viktig a finne ut av hva som er de mest plagsomme problemene for den enkelte
pasient, slik at veiledning kan tilpasses og at man identifiserer de mest effektive

mestringsstrategiene.

| studien til Lesnovska et al. (2013) gnsket mange deltagere & fa kunnskap om hva de skulle
gjere for & hindre tilbakefall av sykdommen, da fglte de at de klarte & handtere hverdagslivet
bedre. Det var ikke alle i studien som gnsket gkt kunnskap om sin IBD sykdom, og dette ble
betraktet som en mestringsstrategi. Det & ikke gnske informasjon kan ogsa veere en form for
forsvarsstrategi. | kapittel 2.3 fortelles det at nylig diagnostiserte pasienter kan benekte sin
sykdom, dette kan medvirke til en gradvis tilvenning til sykdommen og hvordan leve med
denne. Lesnovska et al. (2013) sier ogsa at man som sykepleier ma individualisere den
informasjonen som blir gitt og at man ma gi informasjon som er viktig for den aktuelle
pasient, dette inkluderer veiledning om hvordan pasientene skal mestre ulike situasjoner som

kommer med sykdommen.

5.3 Det sosiogkonomiske omradet

Overgangen fra ungdom til voksen er en viktig periode i alle menneskers liv. For personer
med IBD kan denne perioden representere en spesiell utfordring, da serlig med tanke pa
sosial tilpasning, utdannelse og overgang til arbeidslivet. | studien til Almadani et al. (2014)
fremheves det generelt at studenter som ikke klarer a tilpasse seg hgyskolen, ofte far lavere
karakterer og har stgrre sjanse for a slutte, dette vil igjen ha innvirkning pa videre
karrieremuligheter, og felgelig ogsa pa den langtsiktige gkonomiske situasjonen. I studien
kom det ogsa frem at studenter med IBD tilpasset seg darligere til studentlivet enn andre som
ikke hadde sykdom, da serlig med tanke pa sosial og emosjonell tilpasning. Personer med CD
hadde en darligere tilpasning til skolegangen nadr sykdommen var i en aktiv fase. Dette ble
ikke funnet for personer med UC, en forklaring pa dette kan vaere at det var feerre med aktiv
UC sykdom med i studien. Studien papeker ogsa at nar studentene hadde aktiv sykdom var
livskvaliteten darligere. P4 samme mate forteller Jaghult et al. (2010) at HRQOL ofte er
darligere for de som har hatt sykdommen i kort tid, og at dette har med at sykdommen er i en

mer aktiv fase og at man enna ikke har funnet ut av hvordan man handterer symptomene.

| kapittel 2.4 kommer det frem at det & ga inn i voksenlivet er & skape sitt eget liv og egen
identitet. Mange som far diagnosen IBD far denne i tidlig voksen alder. Almadani et al.

(2014) papeker at man i denne perioden som regel starter pa hgyere utdanning (college). | den
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forbindelse ma mange flytte hjemmefra, og man kommer da i nye sosiale settinger, man blir
uavhengig, far gkte faglige krav og det skijer finansielle endringer i livet. For noen kan disse
endringene oppleves som spesielt stressende og kan forverre IBD aktiviteten. Det blir ogsa
fortalt at det er viktig for studenter med IBD a fa kontroll pa sykdommen fgr man begynner a
studere. Det er vesentlig a falge opp disse studentene gjennom hele studietiden med hensyn pa
sykdomskontroll og sosial- og emosjonell stgtte. | Lesnovska et al. (2013) kommer det frem at
pasienter med IBD har starst behov for statte og kunnskap nar de nylig har fatt en diagnose og
ved tilbakefall.

Det & leve med IBD kan ha en innvirkning pa jobb og arbeidsliv. For de fleste er det viktig a
ha en jobb & g til, fortrinnsvis & beholde den jobben de hadde for de fikk diagnosen. A veere i
arbeid betyr a ha fast inntekt, sosiale relasjoner og dermed bedre livskvalitet. Ikke alle med
IBD har mulighet for & bli i samme jobb, dette er avhengig av type jobb og sykdommens
aktivitet. For personer med IBD er rask tilgang til toaletter en ngdvendighet, og ikke alle
arbeidsplasser tilbyr dette (Chelvanayagam & Emmanuel, 2011, s. 298-299).
Arbeidsmiljgloven 84-1 pkt.5 sier at «Atkomstveier, saniteeranlegg, arbeidsutstyr mv. skal sa
langt det er mulig og rimelig veere utformet og innrettet slik at arbeidstakere med nedsatt
funksjonsevne kan arbeide i virksomheten» (Arbeidsmiljgloven, 2005) Et rad sykepleier kan
komme med til pasienten er at han/hun ber informere sine overordnete og kollegaer om
sykdommen og problemer som kan oppsta. Dette kan fare til at ting blir tilrettelagt og at man
far starre forstaelse for situasjonen, og slipper a fale skam over ting som kan ga galt. Hvorvidt
man bgr informere arbeidsgiver ma vurderes i det enkelte tilfellet, ikke alle arbeidsgivere er
positivt innstilt til ansatte med nedsatt arbeidsevne. Det kan eventuelt fa negative
konsekvenser for videre karriere (Campling & Sharpe, 2006, s. 174). | Norge har vi lover som
beskytter arbeidstakere, en av disse er arbeidsmiljgloven. Selv om personer har en kronisk
sykdom som kan redusere arbeidsevnen er disse beskyttet mot oppsigelse og trakassering i
dette lovverket og arbeidsgiver plikter a tilrettelegge for arbeidstakere med redusert

arbeidsevne ifglge arbeidsmiljgloven (2005) 84-6.

5.4 Familieomradet

Familie og venner har stor betydning for livskvaliteten til personer med IBD. Ifglge Campling
& Sharpe (2006, s. 141) er relasjonene vi har med familie og venner en viktig del i livet til
pasienter med kronisk sykdom. Nar vi blir syk kan disse relasjonene endres. Det & ha et darlig
forhold til en partner, familie og venner kan i seg selv veere arsak til stress, som igjen vil gjare

det a handtere sin kroniske sykdom vanskeligere. | kapittel 2.6 fortelles det at familie og
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venner kan vere til stor hjelp, men at de ogsa kan vare en belastning. Venner og familie har
en vesentlig stgttende funksjon. I Whayman (2011, s. 344) fremgar det at sykepleier som har
et godt terapeutisk forhold til pasientene sine, sammen med dem kan finne en hensiktsmessige
mate pa hvordan de ber informere familie og venner om sykdommen og hvordan de kan veere

til stette, da serlig i en aktiv sykdomsfase.

| studien til Czuber- Dochan et al. (2013) fortelles det at ved a hjelpe IBD-pasienter til &
mestre sin fatigue vil de kunne delta i arbeidslivet, stifte familie og delta i samfunnet. Men
ikke alle familiemedlemmer, venner, kollegaer eller arbeidsgivere forstar eller aksepterer
hvordan dette symptomet pavirker livet til personer med IBD. For & oppna forstaelse kan man
gi en inngaende forklaring pa dette symptomet, men i studien kom det frem at det var ikke
mange som gnsket a gjere dette i frykt for & bli utstett eller stigmatisert. Dette kan nok ogsa
vaere en arsak til stress for denne pasientgruppen, og som det star i Campling & Sharpe (2006,
s.141) vil det gjare det vanskeliger & handtere sykdommen. Det blir ogsa papekt at mange
med kronisk sykdom har vansker med a spgrre om hjelp, fordi de ser pa dette som en svakhet,
og fordi de er redd for & bli avvist.

| studien til Czuber- Dochan et al. (2013) fremgar det at det & ha IBD kan medfare at man
enten velger bort a fa barn, velger & ikke fa flere barn eller eventuelt utsetter dette. En av
grunnene til dette var at IBD- pasientene pa grunn av sin fatigue ikke fglte de hadde
overskudd eller tid til & ta seg av barna pa en god mate og samtidig ta vare pa seg selv. Mange
folte dette var en stor sorg. | Fjerstad (2010, s. 203-206) kommer det frem at kronisk sykdom
hos en forelder alltid vil bergre barna. Hvordan barn reagerer pa at en forelder er kronisk syk,
avhenger av hvordan de voksne forholder seg til sykdommen. Hvis de gjer dette pa en bra
mate kan barna pa sikt dra nytte av dette. Det er viktig & huske pa at barn ogsa er pargrende og
trenger informasjon og veiledning, slik at de faler seg som en del av fellesskapet, blir tryggere

i situasjonen og ikke utvikler darlige holdninger til det & veere kronisk syk.

24



6.0 Konklusjon

Hensikten med denne oppgaven var a finne ut hvordan livskvaliteten pavirkes av IBD, og om
sykepleiere har noen mulighet til & pavirke dette positivt. Siden IBD er en kronisk sykdom,
med ulike symptomer og plager, har den en innvirkning pa livskvaliteten til denne
pasientgruppen. Den har en innvirkning pa det fysiske, psykiske, andelige, sosiale og pa det
familieere omradet. Det er blitt trukket fram tre symptomer i denne oppgaven som har en
innvirkning pa pasienters livskvalitet, disse er fatigue, fekal inkontinens og magesmerter.
Sykepleiers viktigste funksjon her er a gi gode rad, informasjon og stette. | oppgaven kommer
det fram at personer som har hatt IBD i mindre enn to ar har en darligere HRQOL enn
personer som har hatt sykdommen i lengre tid. Det kommer ogsa frem at studenter med 1BD
hadde en darligere tilpasning til studentlivet enn andre, og da serlig i aktiv fase. Det fremgar i
oppgaven at livskvaliteten til denne pasientgruppen ofte er lavest nar sykdommen er aktiv og
nar man nylig har fatt diagnosen. Stress og hvordan man mestrer dette vil pavirke en persons
livskvalitet, samtidig som stress kan vaere en utlgsende faktor for tilbakefall av sykdommen.
Avslapningsteknikker kan vere til hjelp for personer som sliter med stress. Det er viktig for
personer med IBD a ha god egenomsorg. Personer med IBD som er under utdanning og i jobb
har behov for tilrettelegging og sosial- og emosjonell statte. Gode relasjoner til venner og
familie er viktig nar man har en kronisk sykdom, og disse har en vesentlig stattende funksjon.
Hvis sykepleier har et godt forhold til sine pasienter kan man sammen finne hensiktsmessige
mater & informere familie og venner om sykdommen og hvordan de kan vere til stgtte.
Sykepleiere som jobber med pasienter med IBD ma se hver enkelt pasient som et individ, med
ulike symptomer og falelser. Den viktigste funksjonen til sykepleier er a ha en aktiv rolle i
veiledningen til denne pasientgruppen og at man finner ulike mestringsstrategier som fungerer

for hver enkelt pasient.
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