Sahlgrenska akademin 1D @OTEBORATLRRITET

C-uppsats

| nstitutionen for Omvardnad

Sjukskoterskans stod till barn och
familjer med inflammatorisk
tarmsjukdom.

Forfattare: Heléne Lindfred

Fristdende kurs: Omvardnad- Sdvstandigt arbete 1

VOMOS80 HT 2004
Omfattning: 10 poang
Handledare: Birgitta Hedman
Examinator: Anna-Lena Hellstrom

1
Sahlgrenska Akademien VID GOTEBORGS UNIVERSITET
Vardvetenskapliga fakulteten- Institutionen for omvéardnad



Titel (svensk): Sjukskoterskans stod till barn och familjer med inflammatorisk

tarmsjukdom.
Titel (engelsk): Family nursing and Inflammatory Bowel Disease (IBD)
Arbetets art: Sjavstandigt arbete, fordjupningsnival

Fristéende kurs’kurskod: Omvardnad- Salvstandigt arbete | VOMOS0

Arbetets omfattning: 10 poéng
Sidantal: 20 sidor
Forfattare: Heléne Lindfred

Leg. Sjukskéterska vid Drottning Sivias Barnsjukhus, Sahlgrenska
universitetssjukhuset i Goteborg. E-post: helene.lindfred@vgregion.se

Handledare: Birgitta Hedman
Examinator: Anna-Lena Hellstrom
ABSTRAKT:

Introduktion: Barnets/tondringens behov av att vara normal som alla andra blir ofta sa starkt att
sjukdomen nonchaleras. En forutséttning, att som IBD- gjukskdterska kunna erbjuda ett
professionel It stdd, ar att ha en s nyanserad bild som méjligt av ukdomens variationer och
psykosociala konsekvenser.

Syfte: Syftet var att fa fordjupad kunskap om hur ungdomar med inflammatorisk tarmsjukdom
paverkas av sin sjukdom och vilka stodatgarder som finns beskrivna for att 6kalivskvaliteten
hos dessa barn och ungdomar.

Metod: Litteraturstudie med fokus pa ungdomars egna upplevelser av livskvalitet.

Resultat: | litteraturgenomgangen framkom att ungdomar med IBD riskerar att drabbas av
psykisk ohélsa och depressivitet i storre grad an andra kroniskt suka tondringar. Skam, isolering
och beroende var begrepp som anvandes fér att beskriva upplevelser och bemastringsstrategier
hos dessa ungdomar. Ungdomarnas forstéel se av sin situation var avhangig av hur féraldrar och
syskon reagerade och av hur de uppfattade familjens reaktion. 1BD karaktariserades som en
osynlig och okéand sjukdom som ofta gérs till en hemlighet t.0.m. inom den egna familjen. |
familjer dér man hade ett 6ppet familjeklimat och dar barnen hade god kunskap om sukdomen
och var mindre indvanda kunde man daremot se hogre grad av HRQOL (Health Related
Quality Of Life) oavsett sjukdomsgrad. Studierna genomsyrades av budskapet att det & en
viktig framtida uppgift for IBD- teamet att forbéttra ungdomars sétt att hantera stressituationer.
Vidare rekommenderas stodatgarder i syfte att skapa goda forutsattningar fér kommunikation.
Stodgrupper dar fordldrar och barn tréffar andrai samma situation och utbyter erfarenheter
tillsammans med representanter fran IBD- teamet har visat sig skapa en storre 6ppenhet.

Y tterligare forskning behdvs for att forsta vad som har betydelse for ungdomars sjdvkansla och
hur deras copingstil kan férbéttras med hjép av psykosocialainterventioner.

Diskussion: Studierna baserar sig parelativt sma grupper vilket forfattarna sava & medvetna
om nér de drar sina slutsatser. Dessa studier ger, trots metodol ogiska svarigheter, 6kad kunskap
om IBD- familjernas livsvillkor och synliggor behov som gor att man som sjukskéterskai IBD-
team stimuleras att utveckla och forbattra omhandertagandet av dessa ungdomar/familjer.

Key words: Family nursing, IBD, HRQOL, adaptation, support-groups.
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Sjukskoterskans stdod till barn och familjer med
Inflammatorisk tarmsjukdom.

INTRODUKTION

| mitt arbete som sjukskéterska pa en barnmedicinsk mottagning for barn och ungdomar
med inflammatorisk tarmsjukdom (IBD), har jag upplevt ett vaxande behov av att fa
okad kunskap om vad som &r specifikt for IBD utifran ett helhetsperspektiv. Detta for
att pa basta sétt kunna hjalpa och motivera familjerna att |ara sig leva med och hantera
g ukdomen utan onddiga problem och begransningar.

Barnets'tondringens behov av att varanormal som allaandrablir ofta sa starkt att
gukdomen nonchaleras. Barnet borjar tarisker, slutar att ta sin medicin eller misskoter
sig pa annat sétt. Kénslor av sorg 6ver att ha en kronisk sjukdom &r vanligt
forekommande. Vid aterbesdken pa 5jukhuset fornekas ofta bade psykiska och fysiska
symtom. Tondringen séger att hon/han "mar bra” istéllet for att tala om det som
verkligen bekymrar och kan pa sa sétt t.ex. forneka skov under uppsegling.

Pa flera sjukhus har man insett vardet av att utveckla en specialistfunktion som IBD-
sjukskoterska utifran de komplexa problem som IBD- familjerna star infor.
Socialstyrel sen rekommenderar mottagningsenheter dar man &r organiserade i
multiprofessionella team for att kunna stédja och bemdéta alla facetter av sjukdomen,
saval psykiska som fysiska. Teamet bor bestd av |8kare, sjukskoterska, dietist, kurator
och psykolog.

Undervisning och samtalsstod &r en viktig del av gukskéterskans arbete i
omhéndertagandet av kroniskt sjuka barn och ungdomar. En forutsdttning for att kunna
erbjuda ett professionellt stod &r att ha en sa nyanserad bild som méjligt av sjukdomens
variationer och psykosociala konsekvenser.

Inflammatorisk tarmsjukdom

Inflammatorisk tarmsjukdom (Inflammatory Bowel Disease; forkortas IBD) &r ett
samlingsnamn for ulcerds colit (UC), Crohns sukdom (CD) samt den intermediéra
formen ” odifferentierad colit” (IC). Inflammatorisk tarmsjukdom & en av de vanligaste
kroniska barnsjukdomarna. | Sverige inguknar 7,5 barn per 100 000 barn varje &r. IBD
debuterar ofta under den kandiga tonarstiden. Sjukdomen har ett variabelt forlopp och
kommer i skov vilket skapar en oséker livssituation. Symtomen kommer framforallt
ifran mag-tarmkanalen med buksmaértor och diarrée som ofta &r bloditillblandad. Nedsatt
allmantillstand, trétthet och nedstamdhet & ocksa vanligt forekommande. Symtom,
utanfér mag-tarmkanalen som ledbesvér, hudreaktioner, 6gonsymtom etc. kan ocksa
upptrada (1).

IBD kan &ven paverka barnets tillvéxt genom att orsaka minskad aptit, ckat energibehov
och minskat néringsupptag under 5 ukdomsperioder. Detta & speciellt kénsligt under
puberteten da barnet har sin tillvaxtspurt. En férsenad pubertet, till f6ljd av sjukdomen,
kan ge psykologiska biverkningar avseende gdvkansla och socialisering (2).
Undersokningsprogrammet fér IBD hos barn och ungdomar & omfattande. For att
komma fram till diagnos behdver barnet forutom blod- och avforingsprovtagning

4
Sahlgrenska Akademien VID GOTEBORGS UNIVERSITET
Vardvetenskapliga fakulteten- Institutionen for omvéardnad



genomga gastro- koloskopi i narkos samt tunntarmsrontgen. For att kontrollera
effekternaav insatt behandling och for att pavisa/utesluta komplikationer behovstill en
borjan téta kontroller for att senare glesas ut till varannan till var tredje manad. Den
somatiska behandlingen bygger pafarmakologisk behandling, Det & inte ovanligt att
barnen behdver ta 3-4 mediciner vid fleratillféllen varje dag. Naringsbehandling kan
ibland behovas och i enstaka fall kravs kirurgiskaingrepp. Malet med behandlingen &r
symtomfrihet, inga tecken painflammation i prover, normal tillvaxt och pubertet samt
en god livskvalitet (1). Ett stodjande terapeuti skt/psykol ogiskt omhandertagande av
dessa barn och familjer & nodvandigt for att uppna ett gott och rimligt behandlingsmal
(1,2).

Tonarstiden

Tonarstiden eller adolescensen definieras ofta som 6vergangsperioden fran barn till
vuxen och stracker sig fran cirka 10 till 20 ars alder. Den startar med de forsta
pubertetstecknen och slutar nar individen &r fardig for vuxenlivet. Overgangsaren
indelasi tidig adolescens (10-13/14 ars alder), mellanadolescens (13/14-17/18 &) och
senadolescens (17/18-20 &r). Indelningen bygger pa Piagets teorier om kognitiv
utveckling och pa Erikssons teorier om identitetsutveckling. De

utvecklingspsykol ogiska kannetecknen under tidig adolescens &r ett rikt fantasiliv som
utvecklas tillsammans med ett 6kat kroppsmedvetande. Samtidigt paborjas den
psykologiska frigorel sen fran familjen. Socialt kannetecknas perioden av foraldrarevolt
och kanslor av omnipotens och osarbarhet. Tankandet blir mer abstrakt, men
konsekvenstankande utvecklas inte fullt ut forran i 17-18 arsdldern. Under
mellanadolescensen blir kamratkretsen den viktigaste arenan i identitetsutvecklingen.
Duger jag? Senadol escensen kénnetecknas av verklighetsanpassning betraffande t.ex.
yrkesval, livsstil och partner. Ungdomen kan ta emot rad eller forkasta utan emotionella
utbrott. Kamratkretsens betydel se minskar.

Det &r viktigt att inte sétta likhetstecken mellan psykologisk mognad och kronologisk
ader eler fysisk utveckling. Tvartom &r det sa att tidig eller sen pubertetsutveckling kan
ledatill bekymmer for de unga. De uppfattas som dldre &n de &, eller yngre, och blir
behandlade dérefter eftersom utseende och kroppslangd styr hur vi bedémer méanniskor
(2,3).

Att bli sjuk som tonaring &r en pafrestning, att fa en kronisk sjukdom &r en énnu stérre
borda. Uppgiften att uppnd mognad och genomga en lyckad pubertet och

frigorel seprocess under tonarstiden forsvaras om man haft oturen att drabbas. Oro dver
att inte duga utseendemassigt och socialt stélls pa sin spets nar sukdomen forandrar
utseendet pa ett utméarkande vis. Barn som hindras att deltai skolans aktiviteter i samma
utstrackning som sina jamnariga riskerar att hamna pa efterkéaken bade intellektudllt,
emotionellt och socialt. Anstrangd sjdvkansakan ta sig varierande utryck, savél
utdtagerande beteende som inatvandhet. Oro for framtiden som att fa ett arbete, skaffa
familj och barn férekommer framfor alt i sen-adolescensen. R&dslan att do kan vara
narvarande i perioder av ovisshet och nedstémdhet (2,3).

Complience

Complience brukar definieras som patientens anpassning och férméagatill f6ljsamhet till
behandlingsplanen (3). Non-complience kan ha sinarétter i ett 8ldersadekvat
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experimenterande och kan vara ett sunt uttryck for att individen forsoker bemastrasin
sukdom. Det & déaremot inte alltid uttryck for ett sunt experimenterande. | vissafall har
det tydligadrag av destruktivitet och uppgivenhet. | dessafall ddljer sig oftaen
bristande sukdomsinsikt och negativ attityd till terapin. En pedagogisk teknik som
utgér ifrén kognitiv och psykologisk mognad under de olika faserna av
adolescensperioden kan anvandas for att forbéttra complience. Det &r |éttare att na
ungdomar i tidig adolescens med véara regimregler och medicineringsbudskap om vi
forsoker tranga igenom deras luftslott genom mer verklighetsanpassade diskussioner.
Ge enkla foreskrifter som &r val definieradei tid och rum, t.ex. ”Vilket knep anvander
du for att kommaihdg att ta dina mediciner morgon och kvall?’ | mellanadol escensen
har man béttre framgang om man &r installd pa att diskutera olikalivsstilar och deras
konsekvenser utan auktoritart moraliserande. Kamratradgivning och gruppundervisning
av jamnariga & andamdlsenligt i den har ddern da de unga & mer beredda att lyssna pa
jamnériga an pavuxna. | senadolescensen & man mer beredd att dter lyssna pa vuxna
men det som stér complience ar istdlet den uppgivenhet och depression som drabbar
manga, nér de nu inser allade svarigheter som de sjdva kanske har och som livet
faktiskt innehaler. Vardpersonalen kan tillagna sig en forstael se och en
handlingsberedskap som motverkar tondringens naturliga motstand att ta mediciner och
utsétta sig for aterkommande undersokningar etc. genom att gora det majligt for
honom/henne att deltai beslut kring sin egen behandling. Budskapet &r att genom att
successivt taansvar for sin egenvard minskar tonaringen sitt beroende till foraldrar och
andra, vilket blir en naturligt f6ljd av hans/hennes samtidiga psykosociala mognad och
frigorel se. Beteendevetenskaplig forskning om riskbeteenden har stor betydel se for
forstael sen av ungdomstidens halsoproblem, och for vuxenvéarldens sétt att hantera dem.
Det svarafor forddrar ar att stodja ett riskbeteende somi sig & utvecklingsbeframjande
utan att individen skadas allvarligt av detta beteende. Inte minst & balansgangen svar
nér det galler ungdomar med kroniska sjukdomar. Experimenterande med

g ukdomsbehandlingen och vilja att testa andra regimer dn de som |akare och férddrar
tankt sig ingér faktiskt i dessa ungdomars stkande efter insikt om sjukdomen. Det & en
pedagogisk utmaning for det behandlande teamet att forebygga eller modifiera
tonaringens risktagande. Kunskap om tondringens kognitiva och psykol ogiska mognad,
insikt i 5jukdomens konsekvenser och samarbete med férdldrarna & négraav
forutsattningarna for att lyckas (3).

Stress och stresshantering

Stressforskningens ”fader” Richard Lazarus fann for ett halvt sekel sedan att méanniskor
kan vara olika sérbara for samma yttre stress situation. Beroende pa
personlighetsfaktorer, t.ex. grad av galvkansla och optimism, kan en jobbig situation
eller handel se framsta for en person som nagot att taitu med och Gvervinna, medan en
identisk situation gor en annan person handlingsforlamad och angslig (2). Coping-
strategier beskrivs vanligen som kognitiva eller probleml 6sande eller beteendemassiga
anstrangningar att bemastra psykologisk stress. Coping-strategier har definierats av

L azarus och Folkman som de &tgérder en person vidtar for att hantera en svar situation.
De har beskrivit 8 olika copingmekanismer; konfrontation, distansering, sévkontroll,
sbka socialt stéd, ta ansvar, flykt/undvikande, planerad problemldsning och positiv
omtolkning. Aven om stressforskningen till storsta delen bedrivits pa vuxna kan man ha
gladje av copingteorin som modell for att |&ttare forsta barnets copingmekanismer.
Forméagan att bedoma och hantera en stressituation pa ett effektivt sitt beror pa ader,
utvecklingsstadie och tidigare erfarenheter. Barn som anvéander problemfokuserad
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coping samlar oftainformation for att kunnata beslut om hur de pa bésta sétt ska agera
for att hantera situationen. Fornekande och distraktion ar vanliga exempel pa
beteendemassiga eller kdnsloméssiga strategier att hantera stress hos barn. Att stka
socialt stod bade fran foraldrar och vanner &r en viktig copingstrategi for saval mindre
barn som tonaringar med kronisk sjukdom. Det &r vasentligt att forsta hur barn reagerar
pa sjukdomsspecifik stress eftersom det ocksa inverkar pa sjukdomsforloppet och
barnets hela anpassningsférmaga (2).

Halsa och livskvalitet

Livskvalitet forknippas ofta med olika uttryck for subjektiv upplevelse av hdlsa och

vda befinnande menar Nordenfelt (4) och refererar till Kajandi och Agernes definitioner
av livskvalitet. Kgjandi har definierat livskvalitet som den subjektivatillfredsstallelsen
med olika livsomraden som " yttre livsbetingel ser, medmanskliga relationer och inre,
personliga forhdllanden”. Agernes har baserat sin definition av livskvalitet pa Maslows
behovsténkande. De fundamentala behov som Aggernaes ténker sig & " elementéra
biologiska behov, behov av varma manskliga kontakter, behov av meningsfull
sysselséttning och behov av omvaxling i livet”. Indelningen i olika dimensioner hjél per
oss att forsta vad som inverkar pa den individuella upplevelsen av livskvalitet. For en
person kan yttre livsbetingel ser som materiell status ha storre betydelse éan for en annan.
Ofta beror installningen pa hur stor tillfredstallelsen &r i de Gvriga dimensionerna (4).
WHO har i hdlsosammanhang framhallit behovet av att rékna med inte bara de
kvantitativa aspekterna av liv, "att ge ar till livet” utan ocksa de kvalitativa”att ge liv at
aren”. Sadant ar naturligtvis | &ttare sagt an gjort och metoder att méta livskvalitet ar
darfor sparsamt utvecklade. Metoder att méta hélsa ger var for sig en fragmenterad bild
av verkligheten och & avhangigt av kansligheten i mametoden (5).

Forstael se och kunskap om barns hél soupplevel ser borjar fa allt stérre betydel se for
utformningen av varden. Traditionella metoder att méta patientens status speglar inte
altid hur patienten mar och hanterar sin ukdom i vardagen. | syfte att faen klarare och
mer nyanserad bild av betydelsen av kronisk sjukdom for dagligt liv har behovet att
utarbeta instrument som méter hél sorelaterad livskvalitet blivit allt mer angel 8get.
Begreppet Health Related Quality of Life (HRQoL) inkluderar dimensioner som
kategoriseras som: fysisk funktion, vélbefinnande, psykologiskt status, métt av socialt
stod och métt pa effekt av behandling och komplikationer till sjukdomen och dess
behandling (7).

Definitioner av hdlsa ar universellt och begransas inte av dder. Barns hadlsa & daremot
beroende av vuxna, efter dlder och utvecklingsniva, for att kunnatillvaratas. Barnets
resurser maste ses mot bakgrund av forddrarnas resurser bade materiellt, socialt och
intellektuellt (6).

Antonovsky (8) anser att grunden till halsa star att finnai individens motstandsresurser
och framforallt i individens upplevelse av sammanhang i tillvaron; barnet kan i
samspelet med fordldern eller andrai sin omgivning uppleva olika grad av mening och
sammanhang dven om barnets egen férmaga att bemastra situationen pa grund av alder
och mognad ar begréansad. Detta forstarker betydelsen av att ha ett hel hetsperspektiv pa
barnet och familjen.

Styrdokument
Halso- och sjukvardslagen

Malet for halso- och sjukvéarden &r enligt HSL en god halsa och vard palikavillkor for
hela befolkningen (9). Varden skall bygga pa respekt for patientens sjdvbestammande

7
Sahlgrenska Akademien VID GOTEBORGS UNIVERSITET
Vardvetenskapliga fakulteten- Institutionen for omvéardnad



och integritet och skall salangt det & mdjligt utformas och genomféras i samrad med
patienten. Halso- och sjukvardslagen géller for hela befolkningen och innefattar darmed
ocksa barnpopul ationen (6). Information om hélsotillstand och behandling behéver
foljaktligen delges utifran barnets forutséttningar och erfarenheter. Detta stéller
speciellakrav pa dem som arbetar med barn; att ha ambitionen att se den konkreta
situationen ur barnets 6gon d.v.s. att tilldgna sig ett barnperspektiv. Utvecklingen av ett
barnperspektiv fran 50-talets auktoritéara barnsyn till upptackten av barnets egna behov,
intressen och réttigheter grundas pa pedagogisk och psykologisk forskning om barns
utveckling i olika aldrar (10). Dessa kunskaper ger underlag for att forsta barns ratt att
uttrycka sig, ténka och handla; insikter som successivt bidragit till 6kad respekt och
forstaelse for barn.

FN-konventionen om barnets rattigheter

Ar 1989 antog Forenta Nationernas generalforsamling (FN) konventionen om barnets
réttigheter (11). Sverige var en av de forsta landerna som ratificerade konventionen.
Den barande tanken &r principen om barnets basta och att barnet & en fullvardig
manniska med egnaréttigheter. Barnets asikter skall beaktasi férhadllandetill dder och
mognad.

Artikel 12 i FN: s barnkonvention tar upp barnets rétt att gora sig hord och paverkasin
situation. For att i dagligt vardarbete implementera FN:s barnkonvention krévs att vi
inom barnsjukvarden forverkligar barns maéjligheter till medverkan vid samtycke till
vard och behandling (6).

NOBAB

NOBAB (Nordisk férening fér guka Barns Behov) har utarbetat en standard for 11
omraden om barnets réttigheter pa sjukhus (6). " Nordisk standard fér omsorg om barn
och unga pa sukhus’ omfattar FN: s barnkonventions artiklar och bor vara vagledande
nér barn vistas pa sjukhus. Standarden &r till for att 1ata barnets intressen stai fokusi
syfte att forbéttra barns réttigheter i varden samt utgor underlag for mangaklinikers och
vardavdelningars malformuleringar. Malet &r att starka barnets stallning bade inom och
utanfor gukhusvérlden vilket ocksa innefattar kompletterande forskning om barn och
ungdomars livsvillkor

Standard 4 Information

"Barn och fordldrar skall haléttforstaelig information om barnets sjukdom, behandling
och vard samt om juridiska och sociala réttigheter i samband med barnets sjukdom och
gukhusvistelse’.

Standard 5 M edbestémmande

"Barn och/eller fordldrar skall efter grundlig information vara delaktigai beslut som
gdler vard och behandling av barnet.”

Standard 6 Integritet

"Barn skall bemétas med takt och forstéelse och deras integritet skall respekteras’

(Bilaga 1).
Omvardnadsteoretisk ram

Familjeteoriskt perspektiv

| arbetet med sjuka barn har man gjort erfarenheten att det sjuka barnet paverkar hela
familjen. En forutséttning for positiva méten i barnsjukvarden ar att gora familjen
delaktig. Forméaga att varalyhord for foraldrars unika kunskaper och att man beaktar
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barnets erfarenheter med forstael se och respekt & avgorande for om vi skafa det suka
barnet att medverkaeller inte. Infor undervisning av familjen &r det darfor viktigt att ha
kunskap om de antaganden som géaller familjen i systemteorin. Omvardnad med
familjeperspektiv har sin teoretiska utgangspunkt i systemteorin. Det antagande som
gdller familjen i systemteoretiskt perspektiv ar att familjesystemet som helhet &r stérre
och annorlunda an summan av sinadelar. Det finns olika typer av familjesystem mer
och mindre 6ppna och "reglerade’. Familjesystemet utvecklastill en hogre grad av
komplexitet 6ver tid och far déarigenom storre anpassningsformaga. Ett familjesystem &r
en organiserad helhet déar varje familjemedlem &r beroende av varandra och paverkar
varandra. Ett systemteoretiskt perspektiv innebar att ha en humanistisk syn pa familjen
som en helhet med malorienterade, sjdvbevarande och skapande individer som har ett
egenvarde. Genom att anvanda ett systemteoretiskt perspektiv i omvardnad kan
sjukskoterskan béttre forsta hur familjens medlemmar samverkar. Vilka familjens
normer och forvantningar ar. Hur familjen forhaller sig till individuella behov i
forhallande till vriga familjemedlemmars forvantningar (2, 11). Stod &r ett av
sjukskaoterskans karnbegrepp i omvardnadsarbetet (13). Sjukskoterskans kan ge stod i
form av undervisning eller stéd genom samtal och emotionellt deltagande. Stéd kan
ocksdinnefatta praktisk hjap eller att man ser till att nagon annan tillgodoser patientens
behov av stéd. Sjukskoterskan méter manniskor med varierande behov. Hon méter
patienter som nyligen fétt diagnos och genomgar en kris och patienter som haft
sjukdomen en langre tid. Utifran patientens individuella behov kan sjukskéterskan
kartlagga och planera hur de stodjande tgarderna skall utformasi
omvardnadsprocessen. Syftet ska vara att uppna samverkan och kénsla av delaktighet
eller partnerskap (12). Friedman (11) menar att undervisningsprocessen innehdller
samma grundl &ggande steg som omvardnadsprocessen d.v.s. bedémning,
problemidentifikation, planering (méa och tgérder), genomforande och dokumentation
och utvérdering. Det & viktigt att borja med att bedéma hela familjens motivation till
undervisningen genom att borja dar den som ska lara sig befinner sig. Utgangspunkten
&r att tareda pd, vad vet, kan och onskar familjen. Flera faktorer paverkar
undervisningens effektivitet; ndr och var undervisningen ger rum, val av
undervisningsmetod, forstaelse av amnet och formaga att lyssna aktivt for att undvika
missuppfattningar och felaktiga forvantningar. Ledprincipen & att arbeta fran det enkla
till det komplicerade, fran det kandatill det okénda.

Barnsjukskdterskans roll i det multiprofessionella teamet

Det & en stor pafrestning for en familj att fa ett kroniskt ukt barn som behover fortsatt
vard och omsorg i hemmet. Det ar viktigt att familjen far stod och hjalp for att undvika
att vardagen fokuseras helt pa sjukdomen och begransar familjenstillvaro.
Sjukskoterskans ansvar ar att genom omvardnadsdtgarder skapa de basta forutsattningar
for familjen att hantera situationen. Det & gukskoéterskans uppgift att setill att detta
helhetsperspektiv tillvaratas. Sjukskoterskans roll inom det multiprofessionella teamet
kan sammanfattas enligt foljande:

o Attstrava efter att barnets hélsa aterstalls eller forbattras
o Att sékerstalla att helhetsperspektivet tillvaratas (barn, familj, omgivning)

o Att sékerstalla att upplevelseaspekten tillvaratas och att barnet och familjens
upplevelse betonas

o Att verka for barnets tillvaxt och utveckling tillvaratas
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e Att verka for att sjukdomens konsekvenser for barnets grundlaggande behov och
dagliga liv fokuseras och tillvaratas

o Att sakerstélla kontinuiteten i omvardnaden genom planering, uppf6ljning och
organisation av atgarder

o Att strava efter att hjalpa barn och familj att forhalla sig till de olika
professionernas bidrag, sa att dessa blir konstruktiva
(6sid 97)

SYFTE

Att fa fordjupad kunskap om hur ungdomar med inflammatorisk tarmsjukdom (IBD)
paverkas av sin sjukdom och vilka stodatgéarder som finns beskrivna for att oka
livskvaliteten hos dessa barn och ungdomar.

METOD

Litteraturstudien gjordes med hjap av sokorden: children, IBD, HRQOL, adaptation,
mental health och supportgroups.

Sokning i CINAHL med stkorden: Children, HRQOL and IBD gav 4 tréffar varav 2
anvéandbara (15 och 21).

Children, adaptation and IBD gav 10 traéffar varav 3 anvandbara (15, 18 och 21).
Children and mental health and IBD gav 3 tréffar varav en anvéndbar (20).
Children, IBD and supportgroups gav 1 traff (27) under related articles.

Sokning i PSY KINFO med sokorden: child and IBD gav 14 tréffar men inget nytt.
Samma artiklar som tidigare valts ut kom igen under de sokordkombinationer som
redovisats ovan och sokningen tillférde inget nytt.

Genom manuell sbkning i J. of Pediatric Gastroenterology fann jag ett temanummer om
hél sorelaterad livskvalitet (HRQOL) med 11 artiklar av vilkajag anvéande 5; (14, 16, 17,
19, 26).

Av handledaren erhdlls 3 artiklar: (22, 23, 24). Av en barnlakare fran NHV erhdlls en
poster- handout fran Quality of Life-kongressi Prag 2003; (28). Stkningen var peer
reviewed, begransad till engelska spraket och till perioden 1991-2004.

Urvalet gjordes utifran de artiklar som bést svarade mot mitt syfte. Litteraturstudien
baserades slutligen pa 15 artiklar varav 10 kvantitativa, 4 kvalitativa. En poster (28) in
press valdes for att den var unik trots att resultaten inte publicerats annu.

RESULTAT
De utvalda artiklarna analyserades utifran syftets tva teman:

e Hur tondringar med inflammatorisk tarmsjukdom paverkas av sin sjukdom

o Aspekter pastod for att forbéattra livskvalitén for dessa familjer

Analysen gav 4 huvudkategorier:
e Pé&frestningar paidentitetsutveckling och frigorelse
e Risk for psykisk ohdsa
e Risk for psykiska problem i familjen
e Stresshantering
10
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Dessa redovisas med hjélp av ett antal underkategorier.

Hur paverkas tonaringar med inflammatorisk tarmsjukdom av
sin sjukdom?
Pafrestningar pa identitetsutveckling och frigorelse

Beroende av andra

| Brydolfs (23) studie upplevde ungdomarnaingjuknandet i IBD som en forlust av
kontroll och minskat livsutrymme. | en annan studie (15) framkom att IBD hade
avsevarda effekter pd HRQOL hos fr.a. tondringar, inte bara fysiskt utan ocksa pa det
psykiska val befinnandet. | undersokningen fann man negativ paverkan pa autonomi,
savbild och kroppsuppfattning. | tva undersokningar (18, 23) uttryckte ungdomarna att
de blev mer beroende av sinafoéradrar bade emotionellt och praktiskt efter att ha
inguknat i IBD. Foraldrastod betydde mer an stodet fran kompisar for ungdomarna.
Foraldrarna hade 1&tt for att bli Gverbeskyddande i sin omsorg om det sjuka barnet sa att
s avstandighetsstravanden och mognad riskerade att forsenas. | en undersokning pa
friska barn framkom att bristande ford drastod kunde leda till minskad @ vkéansla och
depression speciellt under samtidig stress. Bristen pa fora drastod kunde heller inte
kompenseras av kompisar (24).

Att vara annorlunda

| fyrastudier dar man studerat livskvalitet (14, 16,19 25) framkom att bekymmer med
dalig tillvaxt och utseende ar vanligt férekommande problem. Att drabbas av IBD
kunde vara skrammande for tonaringen som &r speciellt kanslig och uppméarksam pa
forandringar i kroppen. Forutom att de direkta magsymtomen kunde upplevas som
pinsamma kunde behandlingen upplevas kravande. Inga tondringar uppskattade
restriktioner i dieten eller att ta kortisonlavemang. Frégor om sexualitet och
kroppsmedvetenhet kunde bli extra svara med en sjukdom av typen IBD. Hotet om
stomi, spadde ytterligare pa denna kénsla av oro och obehag (14, 15, 16, 19). | en studie
(22) av hur ungdomar uppfattade sin sjukdom beskrevs sjukdomen som anstrangande,
besvarlig och smartsam. Sjukdomens symtom hade kraftig inverkan pa hur ungdomarna
uppfattade sin sukdom och hur de definierade svarighetsgraden av den. Ungdomarnas
uppfattning av sjukdomen paverkades dessutom av andrai omgivningen och det
sammanhang man levde i. Graden av utanforskap eller kénsla av att vara annorlunda
kunde paverka graden av smérta.

Att inte orka gora det man vill

Ett flertal studier (14-17, 19, 22, 23) har visat att §ukdomen hade stort inflytande pa
dagligt liv. Problem som ofta férekom var stor skolfranvaro, svarigheter i samband med
gymnastikaktiviteter, trétthet och mobbing. Tonaringens méjligheter att leva normalt
bade hemma, i skolan och tillsammans med sina kompisar komplicerades oftare an vid
annan kronisk sjukdom, antagligen p.g.a. §ukdomens speciella symtom och
problembild.

Barnen beskrevs vara utsatta for pafrestningar som deras friska kamrater var forskonade
ifran. Symtomen fran mag-tarmkanalen eller biverkan av medicinering gav upphov till
franvaro fran skolan och kanslor av " ensamhet” med sin sjukdom, med sma mdjligheter
att kontrollera den. De hade svart att deltai fritidsaktiviteter och att t.ex. sova Gver hos
kamrater vilket 6kade kdnslan av ensamhet.
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Risk for psykisk ohélsa
Att inte ha kontroll

| flerastudier (14-16, 19, 22, 25) framkom att nar barnen gévafick rangordna sina
besvar tog de framforallt upp aspekter pa att leva med ovissheten om hur framtiden
kommer att se ut, d.v.s. oro dver att haen livslang sjukdom, oro for att fa skov, oro for
biverkningar av medicineringen och oro fér smartsamma undersokningar.

| en studie (16) fornekade barnen initialt att IBD hade ndgon storande effekt pa deras
liv. Efterhand erkande barnen att de upplevde bade frustration och ilska 6ver
gukdomens symtom, éver obehag i samband med behandling av 5jukdomen och dver
brist pa forstaelse fran sin omgivning. | en annan studie (25) framkom att doktorns
uppfattning stamde daligt med barnens. Barnen bekymrade sig mest for framtiden t.ex.
att fa skov. Att behdvata medicin s3g de som det tredje mest besvarande med
sjukdomen. Doktorn placerade medicineringen pa 50:e plats och fysiska symtom fran
tarmen betydligt hdgre &n barnen gjorde.

| en studie (14) kunde forfattaren se skillnader mellan olika §ukdomstyper (UC/CD).
Tarmsymtom var mer besvarande i UC-gruppen medan barnen med CD led mer av
trotthet och géavbildsproblematik. Sarskilt CD-gruppens symtom resulterade i negativa
konsekvenser i skolan och pa fritiden. Samtliga barn, oavsett lder var oroliga for
framtida hal soproblem och effekter pa familjen. De upplevde ocksa en kanda av
ordttvisa och frustration dver att ha drabbats av IBD.

Skam och isolering

Flerastudier (14, 19, 21, 22) har rapporterat att ungdomar med IBD skiljde sig ifran
friska jamnariga genom att anvanda undvikande eller depressiv copingstil i stérre
utstrackning.

Samtliga studier diskuterade i vilken grad skillnadernai barnens anpassningsforméaga
kunde bero pavariationer i sjukdomens svarighetsgrad, alder, kon och barnets specifika
formaga att hantera eller beméstra den stress som sjukdomen innebér. | en av studierna
(19) framkom att framforallt tondringarna med IBD madde psykiskt samre én andra
kroniskt suka barn. | studien jamfordes IBD- barnen med tva andra sjukdomsgrupper;
barn med diabetes och kronisk huvudvérk. Forfattaren till studien menade att studien
gav belagg for att ungdomar med IBD skiljer sig fran andra kroniskt sjukabarni sitt sétt
att hantera sjukdomen. | IBD- gruppen var psykiatriska symtom tre ganger savanliga
som i kontrollgrupperna med diabetes respektive kronisk huvudvérk. IBD- barn
anvande copingstrategier av negativt slag som skam och isolering och deras vanligaste
problem var depression och éngslan.

Den sociala kompetensen paverkades sarskilt i kamratkontakter och fritidsverksamheter.
Det fanns vidare en tendens hos familjer till barn med IBD att isolera sinakanslor. Detta
menade forfattaren kunde forklaras av att IBD varken & allmént kand eller accepterad
sjukdom, vilket ofta fér till f6ljd att barnet gmmer sjukdomen och ogérnatalar om den,
inteensi sin egen familj.

Risk for psykiska problem i familjen.
Foraldrar

IBD- familjerna erfor en rad problem som inverkade pa deras livskvalitet i tva studier
(19, 26). Foraldrarnas storsta anledning till stressvar att inte kunna forutse sjukdomens
forlopp och de uttryckte dessutom oro for barnets framtid avseende hélsa relationer och
arbete. | en av artiklarna (19) var mddrarna de som var mest bekymrade och oroliga.
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Det forefoll som mddrarnatog pa sig barnens lidande. Detta dterspeglades inte pa
barnen. Forfattarens teori var att detta kan bero pa familjens tendens att isolera sina
kanslor. Forédrar kunde ocksa uppleva att barnets sjukdom innebar en extra bel astning
saval ekonomiskt som praktiskt och kénsloméssigt. Motstridiga kanslor infor barnets
behov och kandlan av att inte rackatill ledde till skuldkanslor som kunde ledatill onda
cirklar och konflikter inom familjen.

Syskon

| familjer med IBD fick syskonens behov ofta sta tillbaka. Syskonen kunde kénna sig
&sidosatta och svartsjuka néar det sjuka barnet drog till sig all uppmarksamhet. Det var
inte ovanligt att syskon kénde oro for att §dlva drabbas av samma sukdom (19, 26).

Vilka stodatgarder finns beskrivna for att forbattra
livskvaliteten for dessa familjer?

Stresshantering

Socialt stod

Flera studier har visat att socialt stod och support kan ha positiv effekt pd QOL hos
tondringar med IBD (18, 22, 23). | Woodgates studie (22) upplevde tondringarna att
sjukdomen gjorde livet svarare men de kunde &nda beskriva olika sétt att hantera
sukdomen som gjorde livet/vardagen |éttare att leva. Integration av kansla och tanke
var viktig for ungdomarna. Stod fran familj och vanner uttrycktes vara vasentligt for hur
man hanterade sin §ukdom. Ungdomarna beskrev vikten av att tala med andra, erké&nna
sina svarigheter och forstka téanka pa ett annat sétt for att minska spanningar och stress.
Brydolf (23) konstaterade i en studie med ungdomar som hade UC att stéd fran
omgivningen har en avgorande betydelse for graden sjukdomsupplevelse och formaga
till anpassning. Macphee (18) kom fram till att foré drars coping-formaga hade storre
betydel se an barnets for god QOL.

IBD-team

Ett genomgaende budskap i artiklarna (14-23, 25-28) var att det & en viktig framtida
uppgift for IBD- teamet att forbéttra ungdomars forméaga att hantera stressituationer for
att uppna en okad livskvalitet hos dessa ungdomar. | en undersokning (19)
konstaterades att i gruppen barn med IBD fanns en subgrupp som uppvisade god mental
hélsa trots kraftiga i nflammationssymtom, vilket visar pa att andra faktorer an
inflammation har betydelse for mental hélsa hos barn och ungdomar. Dessa barn
karaktariserades av att de hade god kunskap om sjukdomen, hdg intern locus of contral,
ett 6ppet familjeklimat och ett bra socialt néatverk. Forfattaren (19) foredar i sin
diskussion vikten av forebyggande stodétgarder; inriktade pa hela familjens coping.

L oonen och medarbetare (21) fann att en optimistisk syn pa framtiden hade betydelse
for HRQOL hos barn med IBD. Detta samband tycktes inte vara avhangig sjukdomens
svarighetsgrad. Ytterligare studier behdvs for att forsta hur copingstil kan forbéttras med
hjalp av psykosocialainterventioner enligt férfattarna. Betydelsen av att ha en prediktiv
copingstil d.v.s. en positiv syn pasin sjukdom och framtiden och férmaga att kannatillit
till sin doktor (vikarierande copingstil) har beskrivits som copingstrategier som har ett
samband med en god livskvalitet. Aven om forfattarnainte anser sig kunnadra
slutsatsen fran denna undersokning, att det med sakerhet finns ett direkt orsak- verkan
samband att positiv copingstil leder till battre HRQOL och vice versa, sd menar de att
det &r viktigt for " halsoarbetare” att forsta att beteende och kanslouttryck ar resultat av
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en copingprocess. Ett barn som t.ex. frégar mycket om sjukdomen (tolkande copingstil)
p.g.a. stor rédsla for att bli suk i framtiden bor stodjas till att kénna okad tillit till
doktor/sjukhusets personal (vikarierande copingstil) och darmed en mer positiv syn pa
framtiden och sjukdomen (prediktiv copingstil). Detta & exempel pa copingstilar som
har att géra med ungdomars 6kande psykol ogiska och kognitiva mognad. Genom att
barnet uppmuntras att bearbeta och 6va sin formaga att se sin situation pa ett nytt sétt far
deras erfarenheter ett slags mening menar Loonen och hans medarbetare.

Gold (20) jamforde psykisk hdsa mellan en grupp barn med funktionella magsmértor
(FGI- complaints) och en grupp barn med IBD och sig att | BD-barnen madde mycket
béttre. Slutsatsen var att psykosocial anpassning a mojlig hos pediatriska patienter med
IBD. Forfattarna antog att I1BD- gruppen hade till skillnad fran FGI- gruppen blivit
omhéndertagna av ett multiprofessionellt team med ett speciellt stodprogram fér IBD-
patienter vilket FGI- gruppen saknade.

Stédgrupper

Gruppinterventioner har i flera studier beskrivits som en metod att hjé pa familjer som
har drabbats av en kronisk sjukdom som IBD. Med dennatyp av intervention kan man
fa ungdomen/familjen att |attare hantera och anpassa sig till den nya situationen och
dérmed uppleva en storre livskvalitet (19, 27, 28).

Familjernabjudsin till diskussion och undervisning under informella och avslappnade
former. Genom att uppmuntratill relationer med jamnariga kan bade foraldrars och
ungdomars oro reduceras och féljaktligen kan ocksa familjens framtida complience och
formagatill egenvard forvantas bli stérkt och forbéttrad. | utvarderingen uttryckte
deltagarnai en studie (27) att de upplevde en storre 6ppenhet och en mer positiv attityd
till ukdomen. Detta visade sig genom att man |&ttare kunde tala om problem och
gemensamma intressen bade inom familjen och med utomstaende. Innehdllet i
undervisningen inriktades ofta pa faktamassiga aspekter som for- och nackdelar med
olika behandlingsalternativ men &ven pa psykol ogiska aspekter pa kronisk sjukdom som
livsstilsférandringar radslor for komplikationer och biverkningar, relationer till
omgivningen som foraldrar/vanner, skola/fritid och lékare/gukhus.

Undervisning i stresshantering har visat sig vara ett betydelsefullt inslag i grupptréffar
enligt en forskargrupp i Holland (28); positiva effekter av gruppintervention med fokus
pa stresshantering och beméstringsteknik kunde ses. Syftet var att astadkomma en tkad
livskvalitet baserad pa forbéttrad sja vkans a och anpassningsformaga.

Helhetssyn

Fleraforfattare (14, 15, 16, 17) menar att HRQOL ger en klarare bild av betydelsen av
kronisk sjukdom for dagligt liv an traditionella métningar av §ukdomsaktivitet. Forsok
har gjorts att utveckla specifika IBD- relaterade instrument som t.ex. frageformul aret
"Impact” (14). Dessafrageformular baseras paintervjuer och fokusgrupper dar barn
och forddrar tillfragats hur IBD paverkar derasliv. Varje land maste anpassa
instrumentets efter sinaforhallanden och pa sa sétt sékra metodens validitet genom ett
noggrant och omfattande metodarbete for att fa fram nyanser i sprak och kulturella
skillnader. HRQOL gor ansprak pa att vara multidimensionellt d.v.s. genom att man
kombinerar flera dimensioner av halsafor att fa en helhetsbild av patientens
levnadssituation. Ofta kompl etteras studierna med andra validerade generiska (oavsett
gukdom) instrument eller psykologiska tester avseende copingmekanismer eller psykisk
hésafor att fa en storre forstael se for vilka mekanismer som inverkar pa upplevelsen av
barns livskvalitet. Motiv for att utarbeta HRQOL - instrument for patienter med IBD har
i forsta hand varit for att 1&ttare identifiera patientbehov; bade paindivid och pa
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gruppbasis. Det kan innefatta inte bara fysiska behov utan ocksa patientinriktade
psykosociala behov, allmén hél soupplysning om sjukdomsgruppens speciella behov
och/eller for att erbjuda béttre faciliteter som fler allméannatoal etter och béttre

hal sof rsakringsvillkor. Dessa identifierade behov kan ocksa anvandas att styra
forskningsinriktning samt fordelning av resurser och hdlsomedel fér denna patientgrupp
menar forfattarnatill ovanstéende studier.

DISKUSSION

Metoddiskussion

Majoriteten av de ovan refererade studierna om IBD- barns livskvalitet ar utfordai
andralander ani Sverige med nagra fa undantag (19, 23). Att utveckla ett validerat
livskvalitetsinstrument & en médosam och resurskravande process vilket kanske gor att
dennatyp av forskning pa barn inte kommit igang pa allvar i Sverige. Forfattarnai min
litteraturgenomgang framfor asikten att traditionella metoder att méata hdlsainte ar
tillréckliga om man vill haen helhetssyn paindividers hdlsa. HRQOL beskrivs som ett
mer standardiserat sétt att méta och beddéma psykol ogiska reaktioner, kénslor och
uppfattningar om sjukdom. HRQOL utgar ifrén patientens subjektiva upplevelser i
relation till sjukdomen.

HRQOL -artiklarna har kompletterats med ett antal kvalitativa studier som mer ger
utrymme for barnets egen rost och upplevelse av sin situation. Skillnader i angreppssétt
i artiklarna berikade bilden av vad som &r specifikt for tondringar med IBD.
Databassokningen gav tyvarr endast ett fata sjukskoterskeartiklar (22, 23, 24) vilket
kan forklaras av att dennatyp av omvardnadsforskning inom IBD- omradet &nnu saknas
inom pediatriken. Sokning med stkorden child och IBD gav en mangd medicinska
artiklar med ett fatal anvandbara. Dachild och IBD kombinerades med HRQOL,
adaptation och mental health och support groups hittades ytterligare négra anvandbara
artiklar. Sékningen kanske blev nagot ostrukturerad eftersom ett stort antal artiklar
hittades via manuell sokning. Urvalet av artiklar blev till slut bade aktuellt och relevant
for syftet. De &r alla utfordai USA, Canada och i europeiska lander med for oss
jamforbara levnadsforhallanden.

Resultatdiskussion

Syftet med litteraturstudien var att fafordjupad kunskap om hur ungdomar med IBD
paverkas av sin sjukdom och vilka stodatgéarder som finns beskrivna for att oka
livskvaliteten hos dessa barn och ungdomar.

Litteraturoversikten forstarker intrycket av att barn och framforallt tondringar med IBD
ar utsatta for en stor utmaning till f6ljd av en kronisk tarminflammation som ar

of 6rutsagbar, ibland svarbehandlad och potentiellt generande/skamlig. Begrepp som
autonomi och integritet forefaller vasentliga for att forsta de mekanismer som inverkar
pa de rel ationsproblem som kan uppstai familjen. Foraldrars skuldkansor och oro 6ver
sitt suka barn leder oftatill en dverbeskyddande attityd som kan forsena tonaringens
gavstandighetsutveckling. Foréldrarnas behov av stod att lotsa sitt barn genom denna
turbulenta period bor inte underskattas. Om barnets copingformaga dessutom préaglas av
foralderns formaga att hantera och finnamening i situationen (18) sa blir det
foljaktligen avgorande att satsa pa att hjalpaforadrarnamed att bli medvetnaom sin
betydelse. Om forddrarna ges mojlighet att tréffa medlemmar ur teamet utan att
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barnet/tondringen & narvarande kan foraldern fa mojlighet att diskutera fréagor om
framtid, oberoende och andra problem som kan finnasi vardagen. Detta kan ske pa
aterbestken genom att barnet och forddern far tréffa doktor och sjukskoterskan var for
sig. | detta sasmmanhang kan grupptréffar, dar man samtidigt tréffar andrai samma
situation, vara av stort vérde.

Det som skiljde ungdomar med IBD fran andra kroniskt sjuka var risken for psykiska
problem och depressiva symtom. Forklaringen att §ukdomen &r osynlig och okand och
leder till att ungdomarna ogérnatalar 6ppet om den, ensi sin egen familj, ligger nératill
hands. IBD- barnens reaktionsmonster verkar ledartill ineffektiva copingmekani smer
som skam och isolering vilket kanske forklaras av att de har svarare an andra kroniskt
siuka barn att erkanna eller forsta vad som stressar dem. Engstrom (19) foredar i sin
diskussion vikten av ett forebyggande forhallningssétt som stodinsatser inriktade pa hela
familjens coping. Att tillsammans komma pa vilka stressfaktorer som forsamrar
sjukdomen kan hjalpa barnet. Att visa forstéelse och avlasta kanslor av skuld och skam
kan ocksd vara av betydelse.

| en studie (16) fornekade barnen initialt att IBD hade ndgon storande effekt pa deras
liv. Efterhand erkande barnen att de upplevde bade frustration och ilska 6ver
gukdomens symtom, éver obehag i samband med behandling av 5jukdomen och dver
brist pa forstaelse fran sin omgivning. Ett visst métt av fornekel seffértrangning av
sjukdomen skulle kunna vara av godo, d.v.s. ett sétt att se positivt patillvaron och
normalisera sin situation, sa lange fornekelsen inte gor att man struntar i medicinering
eller ignorerar tecken pa skov av sjukdomen. Eftersom vi vet att fornekelse & en vanlig
coping- strategi hos IBD- barnen behdver vardpersonalen utveckla en lyhordhet for
dessa barn/ungdomars uttrycksétt. Det ar viktigt att vara uppmarksam aven paicke-
verbal kommunikation for att 0ka forstaelsen for det som barnet vill utrycka. | det har
sammanhanget ar det viktigt att tréffa barnet ensamt utan foradrar for att skapa goda
forutséttningar for kommunikation om kénsliga saker. Det & ocksa viktigt att undervisa
barnet. Ett valinformerat barn har mycket storre chans att utveckla goda
copingstrategier. | Engstroms undersokning (19) konstaterades &ven att bland barnen
med IBD fanns en grupp som uppvisade god mental hédlsatrots kraftiga
inflammationssymtom, vilket visar pa att andra faktorer &n inflammation har betydelse
for mental hdlsa hos barn och ungdomar. Dessa barn karaktériserades av att de hade god
kunskap om siukdomen, hdg intern locus of control, ett 6ppet familjeklimat och ett bra
socialt natverk. Malet méste vara att skapa en fortroendefull relation som pa sikt
mojliggor en 6ppenhet som kan forebygga framtida psykiska problem. Vi kanske ocksa
kan bli battre pa att se tidiga symtom pa depression. |dag upptécks ibland dessa problem
forst efter nagra ars sukdom eller i 17-18-arsdldern da det gar upp for tondringen att
han méaste leva med sjukdomen resten av livet.

| litteraturgenomgangen framkom att barn med IBD moéter en rad stressfaktorer som
forandrat utseende, forsamrad fysisk férmaga, kravande behandlingar/undersokningar,
smaérta, diarréer och skolfranvaro. En del av variationernai barnets anpassning till
sjukdomen beror naturligtvis pa skillnader i jukdomens svéarighetsgrad, barnets alder
och kon, men inte minst pa barnets individuella forutsattningar att hantera stress.
Mdjlighet att uppna god livskvalitet kan paverkas men & kanske, forutom sjukdomens
svarighetsgrad, mest beroende av samspel et mellan individens egenskaper och
omgivningens forutsattningar.
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Ibland kan kompensatoriska fardigheter behdva utvecklas for att anpassa sig till en
forandrad livssituation. Modifiering av fritidsaktiviteter eller 6vergang till nyaintressen
kan bli nodvandigt istédllet for kravande idrottsaktiviteter som kan bli svaraeller
omojliga att fortsétta med. Majligheten till integration skulle underlttas av om synen pa
handikapp vore ett resultat av omgivningens begrénsningar snarare an individens.
Skolan behdver hitta ldsningar for stddundervisning och vara aktiva och forekommande.
Detta for att t.ex. Gverbrygga problem som kan uppstai samband med att barnet med
IBD & franvarande p.g.a. sjukdom eller sjukhusbesok.

Forddrars och vanners stdd visade sig vara oumbarligt for barn och ungdomars sétt att
hantera sin §ukdom. Samtidigt fanns en tendens bland tonaringarna att géra sjukdomen
till en hemlighet, vilket forklarades av att sukdomen &r osynlig och att symtomen i sig
ibland upplevs som integritetskrankande att tala 6ppet om. Det ar viktig kunskap att ta
fastapai varden av tondringar med IBD. Allaforfattarei litteraturgenomgangen var
enigaom att det & en viktig framtida uppgift for IBD- teamet att forbéttra ungdomarnas
formaga att hantera stressituationer for att uppna en okad livskvalitet hos dessa
ungdomar.

| ndgra artiklar (14, 19, 25) uppmarksammas problemet att symtom pa psykisk ohélsa
och a@ven fysisk ohdsainte kommer till den behandlande |akarens kdnnedom, vilket
antyder en stor brist pa kunskap inom sukvéarden om vad barnen och ungdomarna
beddmer vara viktigt.

Ett motiv for att utveckla och anvanda HRQOL - instrument har darfor varit att faen
kombinerad fysisk och psykisk halsoprofil som kan underlétta for vardpersonal att fatill
stand ett program for dmsesidigt stod och samarbete. Ett samarbete dar
barnet/ungdomen far en chans att beskriva sina erfarenheter, forvantningar och
forutsdttningar att hantera och leva med sin tarmsjukdom. Livskvalitetsforskning med
hjadlp av HRQOL - instrument & under utveckling (29). Det krévs fler studier och storre
material med jamforel segrupper, sdval friska som andra kroniskt sjuka barn, for att faen
klarare bild av vad som ar specifikt for IBD. Hittills har studier om barns livskvalitet
mest varit beskrivande. Det finns ocksa behov av fler prospektiva studier som t.ex.
syftar till att utvarderainterventioner.

Trots metodol ogiska svarigheter att forstd och beskriva vad som ar specifikt for IBD
och HRQOL ger dessa studier 6kad kunskap om IBD- barnens psykiska hélsa och
synliggdr behov som vi inte kan ignorera. Y tterligare forskning behévs for att fa
kunskap om vad som har betydelse for barn/tondringars §alvkansia och livskvalitet. Det
& ocksa angel &get att studera hur riskgrupper kan identifieras och hur copingstil kan
forbattras med hjélp av psykosocialainterventioner. Det handlar som alltid om att hitta
resurser ur en redan anstrangd vardsituation; i det har fallet att samordna resurser i
teamet for att skapa nya arbetsformer med inriktning inte minst pa stodinsatser.

Resultaten av dessa studier visar pa det komplexa samspelet mellan IBD eller en
kronisk sjukdom under barn/ungdomsaren och olika fysiska, psykiska och sociala
faktorer. Som en forfattare som gélv hade diagnosen uttryckte: " The fact that having
cronic U.C. is as much a state of mind as a state of physical being, should be
remembered by the doctor (19 sid 32).
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Att identifiera viktiga aspekter pa Crohns sjukdom och dess paverkan pa
HRQOL.

16 barn (8-17 &) med CD och deras familjer.

Crosssectional, Projektutvecklat frageformular baserat pa fokusgrupp.
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England

Social implications of childhood in Crohns disease.

Moody G, Eaden J, Mayberry J.

J Pediatr Gastrol April 1999; 28: 43-45.

Att undersbka QOL - aspekter hos barn med Crohns sjukdom. funktion.
64 barn med CD, medelalder 14 &r.

Cross-sectional. Projektutvecklat frégeformular.
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QOL-factorsin adolescent IBD.

Macphee L, Hoffenberg E, Ferenchak A.

Inflammatory bowel diseases 1998; 4 (1): 6-11.

Att undersoka hur fordldrar och tondringar med IBD paverkas av sjukdomen.
37 tonaringar, 12 med CD och 18 med UC 12-18 &r, och deras modrar.
Cross-sectional, gélvskattningsformul & avseende QOL och coping.

25

USA

Inflammatory bowel disease in children and adolescents: mental health and
family functioning.

Engstrom .

Pediatr Gastroenterol Nutr 1999; 28 (4): 28-33.
Att méta mental hélsa och familjefunktion hos familjer med IBD genom att
bl.a. finna samband mellan sukdomssvérighet och friskfaktorers betydelse
for den psykiska hélsan.

20 barn med IBD (11 UC/9 CD). 20 friska barn, medel&lder 16,5. Dessutom
20 barn med diabetes och 20 barn med huvudvark, matchade efter alder och
kon.

Crosssectional design. Multimetod modell; Intervjuer av béde mor och barn.
21
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Well-adjusted children: An alternate view of children with IBD and
Functional Gastrointestianl complaints.

Gold N, Issenman R, Roberts J, Watt S.

Inflammatory Bowel diseases 2000; 6 (1): 1-7.

Att jamforabarn med IBD med FGI avseende mental hélsad.v.s. depression,
sjdlvkansla och social anpassning och demografiska faktorers betydelse i
sammanhanget.

36 barn med IBD (25 med CD och 11 med UC medelalder 13,3), 26 barn med
FGI besvar (medeldlder 11,4).

Cross-sectional sjalvskattnings-formuldr. Multimetodmodell.

Canada

33

Copingstrategies and QOL of adolescents with IBD

Van der Zaag-L oonen H.J, Grootenhuis M.A, Last B.F, Derkx H.H.F.

QOL research 2004; 13: 1011-1019.

Att jamfoéra och bekriva samband mellan copingstil och HRQOL.

65 ungdomar 12-18 & med IBD och 660 friska matchade ungdomar
crosssectional sjalvskattningsformulér avseende generisk respektive
sjukdomsrelaterad copingstil samt ett sjukdomsspecifikt HRQOL -instrument.
Holland
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Adolescents” perspectives of cronicillness: “It’s hard”
Woodgate R.L.
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Referensnr 27

J. Pediatr Nursing August 1998; 13: 4.

Ungdomars eget perspektiv pa hur man hanterar kronisk sukdom.
Erfarenheter och sétt att hantera §ukdom.

23 tonaringar frén 13-16 & med Diabetes, astma, Reumatism och IBD
Djupintervjuer

Canada

43

Living with ulcerative colitis: experiences of adolescents and young adults.

Brydolf M.

J. of Advanced Nursing 1996; 23: 39-47.

Att beskriva erfarenheten av att leva med Ulcerds colit.
28 ungdomar med UC, medeldlder: 21,2.
djupintervjuer, Grounded theory.

Sverige
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The relationship between adolescents™ social support from parents and from
peers.

van Beest M, Baerveldt C.

Adolescence spring 1999; 34: 133.

Att undersoka ungdomars erfarenheter av socialt stod frén vanner respektive
foréddrar.

1528 friska ungdomar mellan 14-16 ar, lika konsfordelning.

Hypotestest

Holland

17

Pediatricians overestimate importance of physical symtoms upon children’s
health concerns.

Loonen HJ, Derkx B, Griffiths A.

Medical care 2002; 40 (10): 996-1001.

Att jamfora barnets och |8karens uppfattning om vad som & mest besvérande
nér man har en inflammatorisk tarmsjukdom.

117 barn 8-18 &r och 21 gastroenterologer.

Rangordning av 96 symtom/bekymmer

Holland

17

QOL of parents and siblings of children with IBD.

Akobeng A.K, Miller V, Firth D, Suresh-Babu M, Mir P, Thomas A.
J of Pediatric Gastroenterol 1999; 28: 40-42.

Att undersoka vad som paverkar QOL i familjer med IBD.

20 forddrar och 7 syskon.
Fokus grupp
England
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An inflammatory Bowel disease support group for teens and their parents.
TakacsL.F, Kollman C.

Gastroenterology Nursing August 1992; 15:; 11-13.

Att beskriva tillvagagangssatt och erfarenheter av stodgruppsintervention vars
syfte var att dela gemensamma erfarenheter och astadkomma en 6msesidig
uppmuntran till problemldsning.

9 familjer.

6 tréffar och efterféljande utvarderingsformul &r.

USA

7

Preliminary evaluation of a short psycho-educative group intervention for
adolescents with IBD.

de Boer M, Grootenhuis, Derkx H, Last B.

In press 2003.

Att férbéttra ungdomars HRQOL genom gruppintervention med syfte att |éra
sig en positiv syn pa sukdomen, ckaftillit till doktorn, uppmuntra sbkande
efter information, kunna slappna av, forbéttra sin kommunikation kring
sukdomen.

31 ungdomar med IBD

13 ungdomar deltog i interventionen resten blev kontrollgrupp.

Holland
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