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Abstract

Inflammatory bowel disease (IBD) is a chronic and relapsing disorder of the
gastrointestinal tract that includes the two major subcategories ulcerative colitis and
Crohn’s disease. Suffering from IBD during adolescence, which is a critical period of
physical, psychological and social development, may be especially demanding and it
may have adverse effects on self-esteem and socialization. The overall aim of this thesis
was to explore and describe the experiences of adolescents with IBD and their parents
with focus on health, self-esteem and self-management.

The setting for all four studies was one paediatric gastroenterology centre in Sweden. In
study I, interviews were conducted with seventeen adolescents in order to explore
experiences of interactions with their parents. By using a questionnaire in study II, the
self-esteem in 71 adolescents with IBD was compared with healthy peers in order to
identify risk factors. In study III, 116 parents of 66 adolescents filled in a disease-specific
questionnaire, designed to explore the parents’ views and the degree to which they
agreed about their child’s current and future health and family functioning in daily life.
In study IV, 67 adolescents described their perceptions of well-being, self-management
and disease impact in daily life, in written comments combined with a VAS measure.

In general, adolescents and their parents reported high well-being and satisfactory self-
management. A subgroup with a severe disease course and/or separated parents was at
risk for impaired health, low self-esteem and greater impact of IBD in daily life. The
parent couples’ views on their adolescent’s current health status showed greater
concurrence than their views about their child’s future health. Furthermore, ambivalence
was the most distinctive theme in the way in which adolescents described how they felt
about their parents’ response to their disease. Findings indicate that adolescents” self-
esteem and general well-being is related to the way in which they perceive and handle
their disease in daily life. In conclusion, increased awareness of conflicting attitudes,
reactions and emotions in these families might help health care professionals to support
adolescents with IBD and their parents.

Keywords: adolescents, parents, family perspective, inflammatory bowel disease, health,
self-esteem, self-management, multimethod design, questionnaire, interview

ISBN 978-91-628-8115-3 Gothenburg 2010



ORGINALARTIKLAR

Avhandlingen baseras pa foljande delarbeten:

IL.

III.

IV.

Reichenberg, K. Lindfred, H. & Saalman, R. (2007). Adolescents
with Inflammatory bowel disease feel ambivalent towards their
parents concern for them. Scand | Caring Science 21, 476-481.

Lindfred, H. Saalman, R. Nilsson, S. & Reichenberg, K. (2008).
Inflammatory bowel disease and self-esteem in adolescence.
Acta Paediatr 97(2), 201-205.

Lindfred, H. Saalman, R. Nilsson, S. & Lepp, M. (2010). Parents’
views of their child’s health and family function in paediatric
inflammatory bowel disease. Acta Paediatr 99(4), 612-617.

Lindfred, H. Saalman, R. Nilsson, S. Sparud-Lundin, C. & Lepp, M.
Self-reported health, self-management and the impact of living
with inflammatory bowel disease during adolescence (submitted).

Sartrycken publiceras i avhandlingen med tidskrifternas tillstand.



INNEHALLSFORTECKNING

INNEHALLSFORTECKNING.........oovvomiensnnneveeeminssenenssneesssseseeeee 5
FORORD .......ooourrimiinsrimmssssisisss oo 8
INTRODUKTION .....coiiiiiiiiiiiiiiniciniciceec e 10
BAKGRUND.......coiiiiiiiiiiicc s 12
Inflammatorisk tarmsjukdom ...........cccoooiiiiiiiii 12
Epidemiologi och etiologi............ccccccovvvviiviiiiiiiiiniiiiiiiiciie, 12
Symtom och diAgros.............ccevvviiiiieiiiiiiiiiiiciice 13
Behandling och Dard..............cccocvvvviviiiiiiiiiiiiiciiiiciicicc 14
Stod och UpPfOLNing .......cocvvveveveviiiiiiiiciiiiiiecec 17
TEORETISKA UTGANGSPUNKTER ........cooorverrerrerriocriesiesieneons, 19
Familjeteoretiskt perspektiv.........cccoceviiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiicc, 19
HAISA ... 21
SJAIVKENSIA ..o 23
Identitetsutveckling .........ccccoeeviviiviiiiiiiiiiiiiiiiciccc 24
EGeNVArd ......ccoooiiiiiiiiiiiiiicc e 25
TIDIGARE FORSKNING ......cccooiiiiiiiiiiiiiiicccccce 29
Halsa och egenvard hos barn och ungdomar med IBD............... 29
Relationer med familj och omgivning ..........cccccecviiiiiiniininnnnnne. 30
Rationale...........ccccoovvvviiiiiiiiiiiiiiiiiiici 32
SYETE ... 33
METOD ... 34
DeSIZN...uiiiiiiiiiiiiiie 34
KOntext .....ooiiiiiiiiii 35
Urval och beskrivning av undersokningsgruppen...................... 35
Deltagare..........cccoovvviiiiiiiiiiiiiiiiiiiiice 37
Familjeforhallanden...............ccocoovvoiveiiiiniiciiiiiiieccccein, 38

Klassificering av sjukdomsforloppets svirighetsgrad ...................... 38



Datainsamling..........ccocooeiiiiiiiiiiiiii 39

Intervjuer (I) ....coccveivieiiiiiiiiiiiieie 39
Sjilvskattningsinstrument (I1).........cccccovvcvevvevieiniiiiieiiniiiieinis 40
Frageformulir (IIL IV) ......cccovviviiiiiiiiiiiiiiiiiccc 40
Dataanalys .......ccccceoieiiiiiiiiiiiii 41
Konstant komparativ analys (1) ..........cccccevevievnnicviniinnieininen, 41
Statistisk Metod (LI, IILIV) et 43
Innehdllsanalys (IV) .......c.ccoceviviviiiininiiniiiiiiicieiecee, 44
Etiska aspekter........ccoooioiiiiiiiiiiii 45
RESULTAT ..ot 46
Delstudie L.......cccoviiiiiiiiiiiiiii 46
Delstudie IL........cccooiiiiiiiiiieece e 47
Delstudie II.......cccooiiiiiiiiiiiiieiiece e 48
Delstudie IV ... 49
DISKUSSION........ciiiiiiiiiiiiiiic s 52
ResultatdisKusSion ........ccccoeveecieviiiieiiiiiiiiiceceeee e 52
Hiilsa och SjAIOKANSIA ..........cooovvviviiiiiiiiiiiiciiici, 52
Egenvdrd och kommunikation mellan ungdomar och...................... 56
JOYALATAT <. 56
Ungdomars formdga att hantera sjukdomen i vardagen.................. 59
MetoddisKusSIOn ........coveveriiiiiiniieiceeecee e 62
SLUTSATS OCH KLINISKA IMPLIKATIONER ........cccccccoeuiinnene. 65
FORTSATT FORSKNING ......ccooiiiiiiiiiiiiiiciiicce e 67
SVENSK SAMMANFATTNING ......ccccooiiiiiiiiiiiiiiccce, 68
SUMMARY IN ENGLISH ......ccccooiniiiiiiiiiiniiiciccce, 70
TACK .o 73
REFERENSER .......cccooiiiiiiiiiiic e 75

DELARBETEN I-IV






FORORD

I mitt arbete som sjukskoterska har jag alltid haft ett speciellt intresse for
att skapa en vardande relation till patienten som bygger pa samarbete
och delaktighet over tid. I mitten av 1990-talet borjade jag som
barnsjukskoterska arbeta med ungdomar med inflammatorisk
tarmsjukdom. Ménga av ungdomarna var inte sd besvdrade av
sjukdomen medan andra madde mycket daligt. Forskning vid denna tid
tydde pa att patientgruppen hade en samre livskvalitet an andra kroniskt
sjuka ungdomar. Jag uppfattade att det saknades kunskap om hur dessa
ungdomar egentligen upplevde sjukdomen i vardagen och hur deras
fordldrar tankte om sjukdomen och hur foraldrarna fungerade som stod
for sina barn. Jag tog darfor initiativ till en IBD-skola dar fordldrar och
ungdomar kunde tridffa andra i samma situation tillsammans med IBD-
teamets medarbetare for att utbyta kunskap och erfarenheter.
Dynamiken i dessa traffar har varit larorik och givande for alla parter
och har utgjort en viktig grund for mitt arbete. I samband med min
magisterexamen pabdrjades foreliggande arbete om ungdomars och
deras foraldrars erfarenheter av att leva med IBD.






INTRODUKTION

Denna avhandling handlar om ungdomars och deras foréaldrars
erfarenheter av att leva med inflammatorisk tarmsjukdom eller IBD
(Inflammatory Bowel Disease) med speciellt fokus pa hélsa, sjalvkansla
och egenvard.

En viktig utgdngspunkt i avhandlingen &r att familjen har stor betydelse
for barns och ungdomars hidlsa och utveckling. Betydelsen av
fordldrarnas inbordes relation for barnets sociala och kéanslomaéssiga
utveckling i familjer med ldngvarigt sjuka barn anses vara sarskilt
avgorande (Betz et al. 1993). Olika forvantningar och syn pa vilka
konsekvenser en kronisk sjukdom i familjen for med sig har stor
betydelse for hur vardrelationen utvecklas. Att se familjen som en helhet
eller ett organiserat system, dar familjemedlemmarna ar beroende av
varandra och paverkar varandra kan bidra till att vardgivare battre
forstar hur familjens medlemmar interagerar (Roy & Andrews 1991;
Friedman 2003). FN’ s barnkonvention stéller speciella krav pa dem som
arbetar med barn och ungdomar inom vard och omsorg (Soder 1999). Ett
krav dr att information om halsotillstand och behandling bér anpassas
till barns och ungdomars forutsiattningar och erfarenheter. Det betyder
att vardpersonal behover tillagna sig ett barn- och ungdomsperspektiv,
vilket ocksd innebar att se ungdomen i sitt sammanhang och framfor allt
i relation till familjen. I foreliggande avhandling kommer bendmningen
ungdomar och adolescens att anvandas i betydelsen barn i
aldersgruppen 10-18 ar. Enligt varldshélsoorganisationen (WHO)
definieras barn mellan 0-18 &r, vilket ocksa galler i juridisk mening.
Adolescensen anses omfatta aldrarna 10-20 ar och ibland upptill 25 ar
(Erikson 1968;1985; Arnett 2000).

IBD ér ett samlingsnamn for en grupp kroniska inflammatoriska tillstand
i mag- och tarmkanalen och &r en livslang sjukdom med ett ovisst
sjukdomsforlopp dar intensiteten kan variera Over tid. IBD ar den
sjukdom som visat storst samband med psykisk ohélsa hos ungdomar i
jamforelse med andra kroniska sjukdomar (Lavigne & Faier-Routman
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1992; Engstrom 1999; Greenley et al. 2010). Behandlingen inriktas pa att
kontrollera inflammationen i tarmen och innebér ofta en livslang, daglig
medicinering och regelbundna kontakter med varden samt varierande
grad av inskrankningar i vardagen. Av dem som insjuknar ar 20-30%
barn och ungdomar (Kughastan et al. 2003; Hanauer 2006). IBD har ett
mer aggressivt forlopp med storre utbredning och inflammation i tarmen
hos barn dn hos vuxna vilket okar risken for en forsimrad livskvalitet
(Turunen et al. 2009). Ungdomarna befinner sig i en utvecklingsperiod
da halsovanor grundldaggs for hela livet och dessa kan i hog grad
paverka sjukdomsforloppet (Holmbeck 2002). Med goda halsovanor
menas har en individs formaga att handla pa ett satt som framjar hélsa
aven avseende friskfaktorer som kost, motion och sémn. Ungdomar med
IBD behover dessutom lara sig att ta ansvar for egenvarden i relation till
sjukdomen med stod fran familj och omgivning.

Att drabbas av en kronisk sjukdom som IBD under adolescensen, som i
sig ar en kritisk period avseende fysisk, psykisk och social utveckling,
kan vara speciellt belastande. Identitetsutveckling och frigorelse fran
fordldrar riskerar att forsenas ndr sjukdomen medfor en patvingad
ndrhet till fordldrarna i det dagliga samarbetet for att uppna
sjukdomskontroll och vélbefinnande i vardagen. Narheten till
fordldrarna kan antas vara sdrskilt patrdngande eller integritets-
krankande eftersom de symtom som hor till IBD kan uppfattas som
skamliga och tabubelagda och darmed svara att kommunicera. Hur
dessa ungdomar mar och hanterar vardagen ar inte tidigare val studerat.
Det har dessutom saknats kunskap om hur ungdomar med IBD
interagerar med sina fordldrar i relation till ungdomarnas halsotillstand,
sjukdomskontroll och egenvard.
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BAKGRUND

Inflammatorisk tarmsjukdom

Inflammatorisk tarmsjukdom (IBD) brukar delas in i foéljande 3
huvudkategorier av kroniska inflammationstillstdnd i mag-tarmkanalen;
Crohns sjukdom (CD), ulceros kolit (UC) och obestambar kolit (IC). CD
ar en kronisk inflammation som kan forekomma i hela mag-tarmkanalen,
ofta med segmentell utbredning och ibland resultera i fistel och
abscessbildning. UC dr en kronisk inflammation med utbredning fran
rektum och strackande sig proximalt till delar av eller hela kolon. IC ar
ett “intermediart tillstand” dar det trots omfattande utredning inte gar
att differentiera mellan CD och UC (Mamula et al. 2003). IC kommer inte
att belysas enskilt i foreliggande avhandling.

Epidemiologi och etiologi

Forekomsten av IBD har 6kat i Sverige under de senaste decennierna och
detta géller aven hos barn och ungdomar. Under mitten av 1980-talet
forelag en incidens i Sverige pa 4,6 per 100 000 barn/ar i IBD (Lindberg et
al. 2000). I mitten av 1990-talet hade incidensen ¢kat till drygt 7/100 000
barn/ar (Lindberg et al. 2000). Under 2000-talet rapporteras fran
Stockholmsregionen en incidens som har okat till 11,5/100 000 barn/ar
(Malmborg et al. 2008).

Etiologin till IBD ar okand. En hypotes ar att sjukdomen, hos genetiskt
disponerade individer, orsakas av ett abnormt immunsvar mot
komponenter i tarminnehéllet som mikrobiella produkter och
fododamnen. Ett vasterlandskt levnadssiatt med goda hygieniska
forhallanden synes kopplad till en 6kad risk att insjukna i IBD (Feillet &
Bach 2004). Arftligheten dr en riskfaktor, sdrskilt vid CD (Hugot et al.
1996; Halfvarson et al. 2003). Pediatrisk IBD &r dessutom nagot vanligare
hos pojkar an hos flickor speciellt CD (Sauer & Kugathasan 2009).
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Symtom och diagnos

De vanligast forekommande symtomen vid IBD kommer fran mag-
tarmkanalen och inkluderar buksmartor och diarréer. Nedsatt
allméantillstdnd, trotthet och nedstamdhet ar ocksa vanligt fore-
kommande. UC debuterar oftast med frekventa diarréer som ofta &r
blodtillblandade. CD har ofta ett mer smygande forlopp och kan hos
ungdomar visa sig i form av dalig tillvaxt, forsenad pubertet, buksmartor
och aptitloshet (tabell 1) (Mamula et al. 2003).

Tabell 1. Symtombild vid ulcerds colit (UC) och Crohns sjukdom (CD)

Klinisk bild uc CD
Diarrée +++ ++
Slem per rektum + ot
Blod per rektum +++ ++
Buksmartor ++ +
Tenesmer ++ F++
Feber (+)vid svart skov + subfebrilitet
Anala/perianala besvar (+) ++
Munslemhinneféréndringar - +
Fistlar - ++
Strikturer - ++
Utfyllnad i héger fossa - ++
Viktnedgang ++ F4++
Langddeviation + ++
Foérsenad pubertet +

+++=typiskt fynd, ++=vanligt, (+)=ovanligt, +=férekommer, -=férekommer ¢j,
(BLF 2009)
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IBD kan debutera akut som en magsjuka men dven borja gradvis med
successivt accentuerade symtom. Det kan dréja manader till &r innan
ungdomarna soker hjdlp och far sin diagnos. Sjukdomsaktivieten kan
variera mycket Over tid eftersom den ofta upptrader i “skov”. Jamfort
med IBD hos vuxna har pediatrisk IBD ett mer aggressivt sjukdoms-
forlopp med storre utbredning av sjukdomen i tarmen (Eicher &
Taminiau 2001). Barn med CD har oftare inflammation i kolon och upp
till 80% av patienterna med UC har inflammation i hela kolon (Griffiths
2004). Symtom utanfér mag-tarmkanalen (extraintestinala manifesta-
tioner) kan ocksa forekomma och besta av ledbesvar, hudreaktioner,
O0gonsymtom, lever- och gallgangsinflammation (Mamula et al. 2003).
IBD kan &dven paverka tillvaxten pa grund av inflammationsprocesser
med cytokinfrisattning i sig, men dven orsakas av forsamrat narings-
upptag pa grund av minskad aptit. Sjukdomen kan leda till férsenad
pubertetsutveckling vilket kan verka hdmmande pa den drabbades
sjalvbild och identitetsutveckling (Mamula et al. 2003). Att tonaringen
kan uppfattas vara yngre an sin egentliga alder kan delvis forklaras av
en forsenad pubertetsutveckling, vilket kan leda till ett underldge i
kamratgruppen eller gentemot vuxna.

Utredningsforfarandet for att komma fram till diagnosen IBD hos barn
och ungdomar ar omfattande. Diagnosen baseras forutom pa den
kliniska bilden (tabell 1) pa blod- och avféringsprov, endoskopi av mag-
tarmkanalen samt radiologisk undersokning for visualisering av
tunntarmen (The Porto Criteria 2005).

Behandling och vird

Malsattningen med behandlingen vid diagnosen IBD ar att uppna och
behalla klinisk, endoskopisk och histologisk remission (likning av
tarminflammationen), normal tillvéxt och pubertet samt god livskvalitet.
Behandlingen av barn och ungdomar med IBD brukar dérfor delas in i
fyra samverkande behandlingsstrategier namligen; farmakologisk,
nutritionell, kirurgisk och psykosocial (The Porto Criteria 2005). Behand-
lingen behover individualiseras beroende pa ett antal sjukdomsfaktorer
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sasom lokalisation och utbredning i tarmen, inflammationsgrad,
symtombild, nutritionstillstdnd, ldkemedels-biverkningar samt &alders-
beroende faktorer, som att kunna skota sin egen medicinering. Behand-
lingen skiljer sig i vissa avseenden mellan huvudkategorierna UC och
CD (figur 1).

Ulcerds kolit Crohns sjukdom

azatioprin azatioprin, MTX

Prednisolon orednisolon

5-ASA Total enteral nutrition

5-ASA=5-aminosalicylsyra, MTX= metotrexate

Figur 1. Schematisk behandlingspyramid vid ulcerds kolit och Crohns sjukdom

Den farmakologiska behandlingen bygger pa kontinuerlig, ofta livslang
medicinering. Forsta steget i behandlingen utgors av basen i triangeln.
Behandlingen kan vid behov trappas upp till hogre nivder om
sjukdomen visar sig behandlingskravande (Escher & Taminiau 2001;
Heuschkel et al. 2008). Det ar inte ovanligt att ungdomarna behover ta 3-
4 olika mediciner vid flera tillfallen varje dag, vilket kan gora det svart
att komma ihag. Formagan att skota sin medicinering kan ocksa
paverkas av risken for biverkningar som kan skapa oro och ambivalenta
kénslor. Kortisonbehandling kan exempelvis medfora biverkningar som
viktokning, humorsvangningar och somnsvarigheter som kan verka
skrammande (Griffiths et al. 2004).
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Den nutritionella behandlingen bestar normalt av en naringsriktig kost
som under skovperioder behover energiberikas beroende pa ett Okat
energibehov motsvarande cirka 130%. Ofta kan barn och ungdomar
behova dricka ett kostttillagg som mellanmal en till tva ganger om dagen
for att tillgodose detta 6kade naringsbehov. Som foérstahandsbehandling
vid CD rekommenderas ofta en strikt dietbehandling “total enteral
nutrition”, vilket innebar att ungdomen enbart far dricka en sondvilling
och avsta fran all annan mat under 6-8 veckors tid (Ludvigsson et al.
2004; Johnson et al. 2006). Naringslosningen kan ocksa administreras via
sond vilket gor att man kan fordela intaget dven nattetid via
matningspump. Denna behandling kan ha lika god antiinflammatorisk
effekt pa tarmen som kortison, men utgor en betydande inskrankning i
individens vardagsliv och matsituation.

Den kirurgiska behandlingen kan bli aktuell bade vid UC och CD om den
medicinska behandlingen inte ar tillrackligt effektiv (Patel et al. 1997;
Falcone et al. 2000). Operation kan bli nodvandigt vid saval akuta skov
som vid terapiresistenta langdragna besvar. Vid UC avldgsnas vanligen
hela tjocktarmen, medan vid CD ér syftet med operationen oftast att man
tar bort ett begrdnsat inflammerat avsnitt av tarmen beroende pa
fortrangning eller fistelbildning. Enstaka patienter som haft sjukdomen i
manga ar kan utveckla cellférandringar som kraver att tjocktarmen
opereras bort. Efter 10 ars sjukdomsduration undersoks darfor tarmen
med endoskopi fortlopande cirka vartannat ar for att tidigt upptacka
begynnande cellférandringar (Langerholz et al. 1992).

Den psykosociala  behandlingen bor besta av stodsamtal for
krisbearbetning i samband med nyinsjuknande, vid aterkommande skov
och vid svara behandlingsbeslut som operation eller upptrappning av
medicinering. Information om sjukdom och behandling for att stimulera
delaktighet och egenvardsformaga bor erbjudas bade individuellt och i
grupp. I anslutning till insjuknandet ar det darfor viktigt att kontakt
etableras med flera vardgivare ur IBD-teamet. I teamet bor ingd minst
fyra olika professioner; barnldkare och barnsjukskoterska med
gastroenterologisk specialistkompetens, barndietist, kurator eller
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psykolog alternativt barnpsykiatriker (Baldassino & Piccolo 1999; The
Porto Criteria 2005). Teamarbetet kan bedrivas som ett perifiert
alternativt mycket ndra samarbete mellan olika professioner kring en
patient utifran individuella behov och sjukdomsforlopp.

Stod och uppfoljning

Sjukdomen medfor pa olika sitt pafrestningar och risk for begransningar
i tillvaron. Skov kan upptrada flera ganger per ar och vara i veckor och
manader. Ungdomarna kan bli akut sjuka och behova ldggas in samma
dag. De kan krédvas behandling med hogdos-kortison och i svara fall kan
opereration bli aktuelll. Under den inledande behandlingsfasen bor
kontakten med IBD-teamet vara tdt. Efter det att patienten kommit i
remission (fas med dampad inflammation) behdver patienten vanligen
foljas 4-10 ganger per ar for kontroll av tarmsjukdomen och biverkningar
av mediciner. Vissa mediciner, som azatioprin (AZA) och metotrexat
(MTX), sa kallad immunmodulerande behandling, kraver tdta kontroller
med laboratorieanalyser inkluderande blodprov varannan manad. Vid
aterbesoken traffar patienterna olika vardgivare fran IBD-teamet for
samtal och klinisk undersokning inkluderande langd, vikt, blodtryck,
pubertetsbedomning samt blodprovstagning (BLF 2009). Malet ar att
patienterna i mojligaste man traffar samma personer for att bygga upp
en trygg och fortroendefull kontakt. Relationen till vardgivaren ar
avgorande for om tonaringen ska kdnna fortroendet att vaga berdtta om
sina symtom vilket dr en grundférutsittning for att fa ett adekvat
omhéndertagande.

Pa senare tid har behovet av att utveckla omhéandertagandet av denna
patientgrupp lett till utveckling av en stodfunktion som en barnsjuk-
skoterska inom IBD-teamet ansvarar for. Stodfunktionen handlar om att
kommunicera och samarbeta med hela familjen och att skapa en relation
till ungdomarna genom att lyssna och forsoka forklara sjukdomen. Att
behova ta medicin utan att kdnna sig sjuk och att ibland bli forsamrad
trots medicinering kan vara svart att hantera. Exempel pa samtals-
kontakter som kan erbjudas ar sjukskoterskebaserad mottagning, telefon-
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alternativt webbaserat samtalsstod samt grupptréffar exempelvis i form
av IBD-skola. Ett varierat utbud av stod oOkar tillgdngligheten for
patienten och ger méjlighet att anpassa vardatgarder efter behov.
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TEORETISKA UTGANGSPUNKTER

Familjeteoretiskt perspektiv

I foreliggande avhandling kan familjeperspektivet sdgas ligga till grund
for att studera hur det &r att leva med IBD i ungdomsaren. Den
méanniskosyn som ligger till grund for familjeinteraktionsteori har
utvecklats under 1900-talet genom olika teoribildningar eller
kunskapsparadigm (Betz et al. 1994). Méanniskan beskrivs i enlighet med
foresprékare for teoribildningen som en meningssokande varelse som
handlar utifrdn sina erfarenheter i interaktion med andra och i den
kontext hon befinner sig (Mead 1934; Blumer 1969; Kuhn 1969).
Symbolisk interaktionism &r en social-psykologisk ansats dar utgangs-
punkten &r att var och en gor sin tolkning av foreteelser och situationer
genom att reflektera och forsta utifran andras reaktioner och tolkningar.
Denna interaktion pagdr i en standig process dar kulturella och sociala
normer i viss man begransar eller inverkar pa manniskans val. Ett
grundantagande inom symbolisk interaktionism ar saledes att individen
maste fOrstas utifrdn det sammanhang eller den kontext hon befinner sig.
Kunskap om ungdomars kollektiva forstaelse som géller i den subkultur
ungdomar befinner sig ar en forutsittning for att erbjuda stdod som éar
relevant i sammanhanget saval for fordldrar som for andra (Rosenbaum
1996; Lindholm 1998).

Kunskap om halsomdnster i familjer ar en forutsattning for vardgivare
att hjdlpa, bista eller vagleda individer som drabbats av kronisk
sjukdom, darfor att en individs reaktion pa att drabbas av en sjukdom
vanligen formas i interaktion med andra familjemedlemmar (Gregory
2005). Pa senare ar har begreppet familj fatt en vidare betydelse an det
traditionella kdrnfamiljsbegreppet. En definition av familj dar; “Tva eller
flera personer som sjdlva identifierar sig som del av en familj som ingar i
en gemenskap av kdnslomadssig narhet” (Friedman 2003 sid 10). Andra
definitioner har inspirerats av systemteori i vilken familjen ses som en
mer eller mindre Sppen och flexibel enhet (Roy & Andrews 1991,
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Mallinger 1989). Ytterligare andra betonar interaktionen mellan
familjemedlemmar (Gregory 2005; Jarrett 1992). Familjebegreppet ar
under stindig omprovning och tidigare berérda definitioner
kompletterar varandra. Wall och Fawcett (1991) har valt att definiera
familjens funktion som skyddande, ndrvarande och socialiserande.
Definitionen kan sdgas ge en positiv men ocksa idealiserad bild av
familjen. I denna avhandling &r det viktigare att problematisera familjens
funktion an att definiera vilka som ingar i den. De roster som kommer till
utryck i foreliggande avhandling &r endast de biologiska foraldrarna och
ungdomen sjalv vilket ger en avgriansning mot andra mojliga
familjemedlemmar. Det innebar att familjeperspektivet inte omfattar alla
de personer som kan forviantas se sig som del av en familj eller som har
kanslomassig narhet till den unge (jamfér Friedman). En viktig
utgdngspunkt dr att barns resurser och férmaga att uppna god halsa och
valbefinnande till stor del beror pa foraldrars sociala, kdnslomassiga och
kognitiva resurser.

Genom att anvdnda ett systemteoretiskt perspektiv i familjecentrerat
vardarbete med kroniskt sjuka barn kan vardgivare forsta hur familjens
medlemmar samverkar (Friedman 2003; Betz et al. 1994). Ett
systemteoretiskt perspektiv anvands ocksa inom familjeterapi och
innebar en syn pa familjen som en helhet med individer dar alla har ett
egenvarde och som forsoker skapa en tillvaro som har mal och mening i
deras 0gon (Krause 2003). Det finns olika typer av familjesystem mer och
mindre 6ppna och “reglerade”. Familjesystemet utvecklas till en hogre
grad av komplexitet 6ver tid och far darigenom storre anpassnings-
formaga. Nar ett barn drabbas av en langvarig sjukdom péaverkas
balansen i familjen. Foraldrarollen utsétts for bade kanslomassiga och
praktiska pafrestningar. Den ena foraldern kan ta mer illa vid sig och den
andre kan ddarmed tvingas ta storre ansvar i perioder. Ofta beskrivs en
generell kdnsla av osdkerhet i relation till barnets prognos (Kazak et al.
2003). Fordldrars formaga att bemdstra och anpassa sig till barnets
sjukdom har karaktédriserats med fem olika faser som utmérks av
duktighet, foglighet, talmodighet, kamp och irrande osdkerhet (Knafl et
al. 1996). Foraldrarna gar igenom dessa faser under olika lang tid. Den
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irrande osdkerheten dr mest betecknande for den forsta tiden efter
diagnos nér tillvaron upplevs som mest sarbar. Familjens formaga till
ndrhet, kommunikation och relationer har visat sig vara betydelsefull for
barn och ungdomars anpassning till sin sjukdom (Minuchin et al. 1975).

Halsa

WHO (1994) definierar hdlsa som ett tillstand av fysiskt, psykiskt, socialt
och mentalt vélbefinnande och inte bara avsaknad av sjukdom eller
svaghet vilket innebér ett mer holistiskt perspektiv pa hélsa. Trots detta
har det tidigare mer medicin-biologiska synsattet att definiera hélsa som
franvaro av sjukdom till viss del fortsatt att satta sin pragel pa hélso- och
sjukvarden (Nordenfelt 1999). Krav pa effektivitet har ofta reducerat
patienten till en passiv mottagare for information och behandling. Med
den senare definitionen fran WHO kommer begreppen hilsa och
livskvalitet att narma sig varandra. Begreppet livskvalitet (QOL)
forknippas ofta med olika uttryck for subjektiv upplevelse av hdlsa och
valbefinnande. Livskvalitet kan definieras som den subjektiva tillfreds-
stallelsen med olika livsomraden som yttre livsbetingelser, medmaénsk-
liga relationer och inre, personliga forhallanden (Kajandi 1983). I
hélsosammanhang har WHO (1994) framhallit behovet av att rdkna med
inte bara de kvantitativa aspekterna av liv, ”att ge ar till livet” utan ocksa
de kvalitativa ”“att ge liv at dren”. Samtidigt har begrepp som empower-
ment aktualiserats for att beskriva hdlsoprocesser eller aktiviteter som
handlar om att ta makt 6ver sin hédlsa och sitt védlbefinnande saval fysiskt,
psykiskt, socialt och intellektuellt (Gibson 1991; WHO 1994).
Patientperspektivet har allt mer kommit i fokus och omfattar ett intresse
att forsta den subjektiva bordan av att leva med olika sjukdomstillstand.

Halsa och vélbefinnande kan ocksa forstds i relation till anpassning. Roy
och Andrews (1991) har utifran ett systemteoretiskt tankande som
beskriver hur stérningar i miljon kraver anpassning. De definierar halsa
som en dynamisk anpassningsprocess i forhallande till olika typer av
stress som manniskan oundvikligen utsitts for. Manniskan ses som en
fysisk, psykisk och social helhet som soker uppratthalla balans i standigt
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samspel med miljon. Vid brist pa anpassning uppstar ohalsa vilket
innebédr avvikelse fran det normala. Roy och Andrews adaptations-
modell har anvénts inom familjeteori pa grundval av att méanniskan
alltid integrerar med andra i sin strdvan att uppnd maximalt
valbefinnande och halsa. Manniskans formaga att anpassa sig till nya
livssituationer kan forstas utifran fyra adaptationsomraden namligen,
fysiologiska faktorer, sjalvbild, rollfunktion och beroenderelationer (Roy
& Andrews 1991). Dessa omraden har dven anvants inom familje-
fokuserad omvardnad for att beskriva hur familjemedlemmar fungerar i
samspel med varandra och hur detta paverkar hilsoprocesser hos de
enskilda individerna (Friedman 2003; Svavarsdottir 2006).

Barn och ungdomars hélsa ar beroende av hur vuxna i deras narmaste
omgivning agerar utifran barnets alder och utvecklingsniva, for att
framja barnets halsa. De kan i samspelet med fordldern eller andra i sin
omgivning uppleva olika grad av mening dven om den egna formagan
att bemastra situationen pa grund av alder och mognad ar begransad.
Den unga ménniskan soker sammanhang som gor att hon kan utvecklas
som individ. Det salutogena perspektivet (Antonovsky 1996)
kompletterar Eriksons utvecklingsteori (1968; 1985) genom att forklara
att individen pendlar mellan hélsa (ease) och ohélsa (disease) beroende
pa sina forutsattningar att kdnna tillit och sammanhang. Det innebar att
individen kan uppleva nagon form av halsa trots kronisk eller svar
sjukdom. Genom utmaning och engagemang har manniskan mojlighet
att bli aktiv deltagare i sitt liv i stdllet for offer for omstandigheterna.
Formdgan att finna mening med det som sker ar ofta grundad i den
tidiga barndomen eller i en medfédd optimistisk livssyn som
kdnnetecknas av inre stabilitet och tillit. Foraldrarnas viktiga roll i att
stodja denna utveckling och kompensera for bristande bemadstrings-
formaga i olika utvecklingsfaser forstarker betydelsen av att ha ett
helhetsperspektiv pa familjen for att framja hélsa hos barnet.
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Sjalvkansla

Sjalvkansla kan ses som ett matt pa psykiskt vilbefinnande och har
darfor anvénts i studier for att undersoka speciellt ungdomars psykiska
hdlsa (Torres & Fernandez 1995). Sjdlvkdnsla kan definieras som en
individs positiva eller negativa syn pa sig sjalv eller graden av
sjdlvkompetens, inre stabilitet, vilbefinnande och trygghet (Jonsson
1997). En stabil inre sjilvkansla okar formagan att gora kloka val och
hantera svara situationer utan allt for stora pafrestningar. Karaktaristiskt
for en person med god psykisk hélsa anses vara en positiv attityd till sig
sjalv. En individ med dalig psykisk hélsa har daremot svart att kdnna sig
tillfreds med sig sjdlv. En inre basal sjdlvkansla paverkas inte i samma
grad som den yttre sjalvkanslan som brukar bendmnas sjalvfortroende
som uppnds genom prestation och fortjanas genom olika former av
uppmuntran.

Sjalvkanslan kan sdgas fungera som en buffert mot kénslor av oro, stress
och uppgivenhet genom att gora oss mer optimistiska och
fortrostansfulla, vilket i sin tur fungerar som skydd mot nedstamdhet
och depression (Jonsson 1997). Sjalvkdnsla ar ocksa influerad av upp-
fostringsmetoder och normer, fordldrars utbildningsniva, personlighet
och intresse for och engagemang i sitt barn (Rosenberg 1979). Lag
sjdlvkansla ses ofta i aldrarna mellan 13 och 15 ar (Ouvinen-Birgerstam
1999; Ozolins et al. 1999; Nottlemann 1987). Den unge upplever forand-
ringar, bade fysiskt och psykiskt och socialt. Overgangen till hogstadiet
med nya klasskamrater innebdr hogre, ibland tvetydiga krav och
forvantningar fran fordldrar och omgivning. Flickor brukar uppvisa en
samre kroppsuppfattning och sjdlvkansla dn pojkar under denna period.

De stora fysiska fordndringarna under adolescensen tycks ge upphov till
mindervardighetskanslor hos flickor, medan pojkar varderar sin kropp
mer utifrdn funktion och prestation. Flickors instabila sjalvuppfattning i
en alder da man forsoker skapa sig en identitet har delvis forklarats av
medias 6verdrivna kroppsfixering och kvinnoideal som kan vara svar att
védrja sig ifran (Jonsson 1997). For ungdomar med kroniska sjukdomar
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kan behovet att forverkliga sig sjdlv och samtidigt vilja vara som alla
andra utsdtta dem fOr storre utmaningar an friska ungdomar (Holmbeck
2002).

Identitetsutveckling

Att utveckla formaga att hantera intimitet och sjalvbestaimmande ar
centrala utvecklingspsykologiska utmaningar i adolescensen. Tonaringen
stravar efter att fa utveckla sin identitet och ett sjilvbestimmande
samtidigt som han eller hon behover karleksfulla band till sina fordldrar
(Steinberg 1999). Identitetsutvecklingen &r nara kopplad till hur man ser
pa sig sjilv. Sjdlvbilden kan i sin tur fa betydelse fOr en persons
sjalvkansla (Winter 1996). Individuell utveckling har beskrivits som en
produkt av yttre kulturella krafter och inre psykologiska processer
(Erikson 1968; 1985). Erikson talar om atta aldrar som handlar om
utveckling saval motoriskt, kdanslomassigt, intellektuellt, sprakligt och
socialt i syfte att beskriva manniskans forutsattningar under hela livet
fran fodelse till dod. Varje utvecklingsperiod kan ses som en utmaning
som kan leda till bade tillvaxt eller hamning. Utvecklingsteorin har haft
stor betydelse for psykologisk forskning om barns utveckling i olika
aldrar och har lett till kunskaper om barn och ungdomars skiftande
behov.

Adolescensen utgor den 4:e av Eriksons atta aldrar, namligen
verksamhet kontra underldgsenhet och stracker sig fran cirka 10 till 20
ars alder. Den startar med de forsta pubertetstecknen och slutar nar
individen &r firdig for vuxenlivet. Overgéngsaren indelas i tidig
adolescens (10-13/14 ars alder), mellan-adolescens (13/14-17/18 ar) och
sen-adolescens (17/18-20 ar) (Erikson 1968; 1985). Adolescensen defi-
nieras ofta som en “transition” frdn barn till vuxen. Transition dr en
utvecklingsperiod som i enlighet med Eriksons resonemang innebar en
utmaning som bestar av kris och forlust men samtidigt bar en mojlighet
till utveckling. Stravan efter oberoende, meningsfull sysselsattning och
formaga till egna relationer uppnas genom tillit, risktagande och
verksamhetslust (Erikson 1968; 1985). Fragor som; Vem ar jag? Duger
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jag? borjar bli sdrskilt framtradande i tidiga tondren. Anpassning till
omgivningens reaktioner i form av gillande eller avvisande ar viktig for
den sociala 6verlevnaden (Harter 1999).

Utvecklingspsykologiska kannetecken under tidig adolescens innehaller
drommar och fantasier som utvecklas tillsammans med ett okat kropps-
medvetande. Den psykologiska frigorelsen fran familjen kdnnetecknas av
distansering till fordldrarna och kédnslan av att vara osarbar och
omnipotent. Under mellan-adolescensen blir kamratkretsen och andra
viktiga personer utanfor familjen betydelsefulla for identitets-
utvecklingen (Kroger 1991; Steinberg 1999). Kamratrelationer blir viktiga
men dr samtidigt inte oproblematiska. De kan fungera som utvecklande
och jagstarkande, men kan ocksa resultera i mobbing och kéanslor av
overgivenhet. Sen-adolescensen kannetecknas av en begynnande
mognad nar det galler yrkesval, livsstil och partner. Ungdomen kan nu
lattare ta emot rad eller forkasta utan att reagera emotionellt. Tankandet
blir mer abstrakt, men konsekvenstankandet utvecklas inte fullt ut forran
i 17-18-arsaldern (Erikson 1968; 1985). Pa senare ar anses sen-
adolescensen ha forskjutits fram till 25-ars alder. Dessa unga, begynnan-
de vuxna aterfinns i den industrialiserade delen av varlden och
karaktariseras som mindre beroende av andra vuxna, med en storre
frihet att prova sina vingar men utan traditionellt vuxenansvar (Arnett
2000).

Maénniskor befinner sig i olika aldrar bade biologiskt och relaterat till
Eriksons atta aldrar nér de blir fordldrar, allt fran tidig tonaring till att
vara i 50-arsaldern. Forédldrar har enligt Erikson (1968; 1985) mdjlighet att
utvecklas till goda sociala individer genom att de har férmaga att lara sig
av sina erfarenheter och déarigenom skapa goda livsvillkor for barnen.

Egenvard
Egenvardsféormagan kan ses som en utvecklingsprocess som nar sin

mognad i vuxen 4alder for att sedan avta med stigande alder.
Egenvardsformaga har beskrivits i termer som kraft, formaga och
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medveten handling (Orem 1987). Vidare beskrivs egenvardskapacitet
som en persons formaga och kraft att utnyttja sina forvarvade
egenvardsresurser vilka ocksa paverkas av yttre faktorer i miljon som
utbildningsniva och andra levnadsforhallanden. Ohalsa har till foljd av
ovanstaende resonemang definierats som en oférmaga att handla pa ett
satt som framjar den egna hélsan (Nordenfelt 1999; Orem 1987). I detta
sammanhang ar det viktigt att vardgivare har en 6dmjuk instéallning och
visar forstaelse for att individer, inte minst ungdomar goér medvetna val
som kanske inte alltid frdmjar den egna hilsan beroende pa att
omstandigheter i livet uppfattas som mer betydelsefulla &n ett strikt
hélsotankande. Shilling et al. (2002) har beskrivit en definition av
begreppet egenvard (self-management) som passar for ungdomar med
kronisk sjukdom darfor att den betonar samarbete mellan fordldrar och
barn kring dagliga sjukdomsrelaterade aktiviteter med delat ansvar for
beslut i avsikt att uppna sjukdomskontroll, hélsa och valbefinnande.

Behovet att hantera livet vid kronisk sjukdom kan leda till stress saval
hos barn som hos fordldrarna. Beroende pa personlighetsfaktorer, som
grad av sjdlvkdnsla och optimism, kan en svar situation eller hdandelse
framsté for en person som nagot att ta itu med och 6vervinna, medan en
identisk situation kan gora en annan person handlingsférlamad och
angslig (Lazarus & Folkman 1984). Forhallanden som kan innebédra en
okad stress i samband kronisk sjukdom under adolescensen kan handla
om att den unge har och tar for stort ansvar i foérhallande till vad han/hon
klarar av om foréldrarna inte dr narvarande och stddjande. Ungdomar
kan ocksa uppleva stress orsakad av brist pa inflytande och autonomi
som nar fordldrarnas omsorg om sitt barn blir allt for 6verbeskyddande
(Holmbeck 2002). Ungdomars tendens att experimentera med
sjukdomsbehandlingen ingar i ungdomars sokande efter insikt om
sjukdomen. Det ar vanligt att ungdomar véljer att avbryta sin
medicinering under denna period, for att testa om medicinen verkligen
behovs eller som en dnskan om att vara som alla andra. Forédldrar och
vardgivare behover kunskap om, och forstdelse for, hur tonaringen
tanker om sin situation for att kunna hjédlpa och férebygga eller modifiera
risktagande pa ett bra satt (Holmbeck 2002).
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Ett sdtt att hantera stress i samband med behov av egenvard vid kronisk
sjukdom é&r att anvianda sig av copingstrategier som vanligen beskrivs
som kognitiva, problemldsande eller beteendemassiga anstrangningar att
bemdéstra psykologisk stress. Coping-strategier har definierats av Lazarus
och Folkman (1984) som de atgéarder en person vidtar for att hantera en
svar situation. De har beskrivit atta olika coping-strategier; planerad
problemldsning, positiv omtolkning, konfrontation, distansering, sjalv-
kontroll, flykt och undvikande, sdka socialt stod samt att ta ansvar. Vad
géller barn och ungdomar ar det vanligt att de anvander sig av planerad
problemldsning genom att stélla fragor for att kunna ta beslut om hur de
pa bésta sdtt ska agera for att hantera situationen. Flykt och undvikande
ar vanliga exempel pa beteendemadssiga strategier att hantera stress. Att
soka socialt stod dr en annan viktig coping-strategi for savéal mindre barn
som ungdomar med kronisk sjukdom. Stodet kan vara foraldrar, vanner
och omgivning (Betz et al. 1994).

Ur ett vardperspektiv dr det vasentligt att forsta hur barn och ungdomar
reagerar pa sjukdomsspecifik stress eftersom det ocksa inverkar pa
sjukdomsforloppet och deras hela anpassningsformaga (Betz et al. 1994).
Forstaelse och kunskap om barns halsoupplevelser har fatt allt storre
betydelse for utformningen av varden de senaste 20 aren. I en studie om
ungdomars syn pa begreppet hilsa definierade ungdomar hilsa som
vélbefinnande, avsaknad av sjukdom, kdnna sig i form, ta ansvar och
kunna hantera problem (Rosenbaum 1996). Lindholm (1998) har funnit
att ungdomars halsouppfattning i grund och botten handlar om deras
installning till saval livet som doden. Lindholm poangterar betydelsen av
att tala med ungdomar om deras livssammanhang for att forstd deras
hélsobeteende for att hitta nya mojligheter att hjdlpa ungdomar till ett
hélsosamt liv. Ungdomar beskrev att hdlsa inte bara innebéar att ma bra
utan ocksa ses som en formaga att paverka sin livssituation genom att ta
ansvar och hantera problem vilket innebér att egna handlingar som att
ha goda hélsovanor kan gora skillnad. Detta kan jamféras med WHO's
(1994) definition av inneborden av halsofrdmjande processer som
mojliggor for manniskor att forbattra och 6ka kontrollen 6ver sin hélsa.
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Begrepp som samarbete, delaktighet och sjalvbestimmande beskriver
vad hélsofrimjande arbete innebar. Utifran detta resonemang utgors
egenvardsformaga framfor allt av den subjektiva dimensionen av vad
som uppréatthaller hélsan hos en individ vid sidan av mer traditionella
friskfaktorer som att ha goda halsovanor (Antonovsky 1996). Med
egenvardsformaga i relation till en kronisk sjukdom som IBD avses i
foreliggande avhandling ungdomars férmaga att handla pa ett satt som
framjar halsa avseende hilsovanor sasom kost, motion och somn och
samtidigt klara av att skota behandlingen av sin sjukdom i vardagen
med stod av sin familj och omgivning.
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TIDIGARE FORSKNING

Hailsa och egenvard hos barn och ungdomar med IBD

Att drabbas av IBD kan vara skrammande for tondringen som &r speciellt
kanslig och uppmaérksam pa forandringar i kroppen. Sjukdomens
symtombild kan aven uppfattas som ”socialt degraderande” och vara
kénslig att berdtta om for omgivningen (Engstrom 1999). Forutom att de
direkta magsymtomen som beskrivits som pinsamma kan behandlingen
upplevas kravande. Ungdomar kan ha speciellt svart att acceptera
dietrestriktioner eller att ta kortisonlavemang. Fragor om sexualitet och
kroppsmedvetenhet kan bli extra komplicerade med en sjukdom av
typen IBD. Hotet om stomi, kan ytterligare forvarra denna kénsla av oro
och obehag (Griffiths et al. 1999; Akobeng et al. 1999b; Loonen et al.
2002).

IBD har visat sig ha potentiella effekter pa den halsorelaterade
livskvaliteten framfor allt hos ungdomar, inte bara fysiskt utan ocksa
avseende det psykiska vélbefinnandet. Negativ paverkan pa autonomi,
sjalvbild och kroppsuppfattning samt bekymmer med dalig tillvaxt och
utseende ar férekommande problem (Engstrom 1999; Loonen et al. 2002).
Tidigare studier har visat pa olika svarigheter forknippade med att leva
med IBD i vardagslivet (Akobeng et al. 1999a; Loonen et al. 2002;
Griffiths 2004). I en studie dar 117 barn med IBD deltog, fann Griffiths et
al. (1999) att samtliga barn, oavsett alder var oroliga for framtida
héilsoproblem och konsekvenser for familjen. De upplevde ocksd en
kéansla av ordttvisa och frustration over att ha drabbats av IBD. Studien
visade aven pa skillnader mellan olika sjukdomstyper som UC och CD.
Tarmsymtom var mer besvarande i gruppen barn med diagnosen UC
medan barnen med diagnosen CD led mer av trotthet och sjélv-
bildsproblematik, vilket resulterade i negativa konsekvenser i skolan och
pa fritiden.
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Skam, isolering och beroende dr begrepp som anvénts for att beskriva
upplevelser och beteenden hos ungdomar med IBD (Griffiths et al. 1999;
Engstrom 1999). Ungdomarna skiljde sig ifran friska jamnariga genom
att anvanda “undvikande” eller depressiva copingstrategier i storre
utstrackning (Engstrom 1999; Griffiths et al. 1999; van der Zaag Loonen
et al. 2004; Szigethy et al. 2004). Barn och framforallt tonaringar med IBD
har beskrivits vara utsatta for en stor utmaning till foljd av en kronisk
tarminflammation som ar ofdrutsdgbar, ibland svarbehandlad samt
potentiellt generande och skamlig (Mackner & Crandall 2004).
Sjalvkansla har generellt funnits vara en betydelsefull faktor for att
uppratthalla psykosocial hélsa bland ungdomar (Torres & Fernandez
1995). Ett tydligt samband mellan livskvalitet och sjalvkédnsla har
pavisats (Engstrom 1999; de Boer et al. 2005). Barn och ungdomar med
IBD har visat sig vara den pediatriska kroniska sjukdomsgrupp som
skattar sig lagst avseende sjalvkansla och livskvalitet (Lavigne & Faier-
Routman 1992; Engstrom 1999; Greenley et al. 2010). Bilden av hur de
hanterar den belastning som sjukdomen innebar ar daremot inte entydig.
Ungdomar med IBD har som grupp rapporterats ha en lika god
psykosocial funktion (Vaisto et al. 2009) och lika god sjédlvkénsla (Gold et
al. 2000; Mackner & Crandall 2005) som friska ungdomar vilket skiljer sig
fran tidigare studier (Raymer et al. 1984; Engstrom 1999).

Relationer med familj och omgivning

Social anpassning till kronisk sjukdom som IBD har beskrivits som en
overgang fran kaos till kontroll (Minuchin et al. 1975; Brydolf & Segesten
1996). Ungdomar med IBD har utryckt forlust av kontroll och minskat
livsutrymme efter att ha insjuknat i IBD (Brydolf & Segesten 1996). Flera
studier har visat att ungdomarna blev mer beroende av sina fordldrar
bade emotionellt och praktiskt efter att ha insjuknat i IBD (Macphee et al.
1998; Woodgate 1998; Nicholas et al. 2007). Ungdomar som drabbats av
en kronisk sjukdom som IBD har stort behov av stod och hjalp fran sin
familj och andra i sin omgivning vilket kan innebédra att den normala
frigorelseprocessen forsenas (Brydolf & Segesten 1996, Woodgate 1998).
Fordldrars syn pa sjukdomen och vad den innebédr for dem sjdlva,
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paverkar deras formaga att ge stod. Fordldrars copingférmaga har till
och med visat sig ha storre betydelse for ungdomens livskvalitet &n
tondringens egen copingformaga (Macphee et al. 1998). I en under-
sOkning pa friska barn framkom att bristande foraldrastod kunde leda till
minskad sjdlvkdnsla och depression speciellt under samtidig stress.
Bristen pa fordldrastod kunde heller inte kompenseras av kamrater (van
Beest et al. 1999). Ett sviktande fordldrastdd kan ocksa leda till bristande
egenvardsformaga. I en studie dar barn och ungdomars féljsamhet till
medicinering efterfragats, uppgav knappt halften av barnen och deras
forédldrar att de foljde medicineringen efter lakares foreskrifter (Mackner
& Crandall 2005b). Studien visade ocksa ett samband mellan bristande
foljsamhet och dysfunktionella familjer med hog konflikt och stressniva.

Begrepp som autonomi och integritet forefaller vasentliga for att forsta
de mekanismer som inverkar pa relationsproblem som kan uppsta i
familjen. Att lata tonaringen motas av respekt och kdnna inflytande 6ver
sin livssituation 6kar mdjligheten att utvecklas till en sjalvstandig individ
och ger Okat livsutrymme (Brydolf & Segesten 1996). Det kan vara en
svar balansgang att verka for oberoende och social anpassning genom att
som fordlder finnas till hands och ha en relation utan att varken
bagatellisera eller 6verbeskydda. Foraldrars skuldkanslor och oro kan i
sin tur leda till en overbeskyddande attityd som kan forsena barnen och
ungdomarnas sjilvstandighetsutveckling (Engstrom 1999; Loonen et al
2002b). Foraldrarnas reaktioner paverkar, underldttar eller forsvarar for
barnet beroende pa fordlderns formaga att folja och respektera sitt barns
behov och att utveckla en adekvat relation (Brydolf & Segesten 1996).
Coping-strategier som visat sig underldtta anpassning till sjukdom i
familjer med IBD var att ha kunskap om sjukdomen, tilltro till
behandlingen och en Oppenhet att tala om sjukdomen (van der Zaag
Loonen et al. 2004).
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Rationale

Sammanfattningsvis saknas studier med entydiga resultat om betydelsen
av psykosociala faktorer och eventuella riskfaktorers inverkan pa hur
ungdomar mar och hanterar sin sjukdom (Mackner & Crandall 2007).
Nya behandlingsrutiner och omhéandertagande 6ver tid behover studeras
for att se hur dessa forandringar inverkar pa erfarenheter av att leva med
IBD. Socio-ekonomiska forutsédttningar och kulturella skillnader i olika
lander kan ocksa inverka pa ungdomars vélbefinnande. Ungdomar kan
antas ha lattare att forsta sin sjukdom om fordldrarna har en samsyn som
stimmer 6verens med den information som férmedlas via IBD-teamet.
For att vardgivare skall kunna stodja ungdomen pa basta sitt behover
saledes bada fordldrarnas synpunkter inhdmtas for att komplettera
bilden av hur ungdomen saval som fordldern sjilv mar och hanterar
sjukdomen IBD. Da sjukdomen har setts tka i vastvarlden ar ungdomar
med diagnosen IBD en viaxande och sarbar grupp. Att lata familjen, det
vill sdga ungdomarna och deras fordldrar, sjidlva beskriva sin
livssituation kan bidra till att 0ka forstdelsen for denna patientgrupps
speciella behov. Malet ar att fa insikt i hur dessa behov och pafrestningar
hanteras saval i det dagliga livet som i kontakter med vardgivare. Ny
kunskap kan bidra till underlag foér utformandet av insatser som pa basta
satt kan mota dessa ungdomar och familjers behov.
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SYFTE

Det 6vergripande syftet med denna avhandling var att undersdka och
beskriva ungdomars och deras fordldrars erfarenheter av att leva med
IBD med fokus pa hélsa, sjalvkansla och egenvard.

Specifika syften for respektive delstudie var:

Delstudie I: Att identifiera, utveckla och relatera begrepp som beskriver
hur ungdomar med IBD upplever och tolkar sina fordldrars omsorg om
dem.

Delstudie II: Att jamfora sjalvkanslan mellan ungdomar med IBD och
friska ungdomar samt att identifiera faktorer som paverkar sjdlvkansla
vid forekomst av IBD.

Delstudie III: Att undersoka fordldrars uppfattningar och
samstimmighet avseende sitt barns sjukdom, nuvarande och framtida
hélsa savél som familjefunktion i det dagliga livet med IBD.

Delstudie I'V: Att undersoka och beskriva ungdomars uppfattningar om
sin hélsa, egenvard och hur sjukdomen IBD inverkar pa det dagliga livet.
Ytterligare ett syfte var att relatera dessa resultat till ungdomarnas
sjalvkéansla.
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METOD

Design

Det finns flera aspekter pa att leva med IBD vilket kraver olika
angreppssatt for att beskrivas, utforskas och forstas. Delstudiernas
design var beskrivande, utforskande och jamforande (tabell 2).
Vardvetenskaplig forskning forsoker ofta belysa komplexa fenomen
vilka kan krdva olika angreppssdtt for att forstas (Patton 2002; Creswell
2009). For att uppna det 6vergripande syftet for avhandlingen har darfor
bade kvalitativ och kvantitativ metod anvants genom en sa kallad
multimetoddesign (Patton 2002). Multimetoddesign kan ses som
pragmatisk eller en praktisk tillimpning av olika forskningstraditioner
som genom bade induktiva och deduktiva utgangspunkter ger mening at
det som studeras (Creswell 2009). P4 samma sdtt som teoretiska
perspektiv inverkar pa analysen sd har forskarens personliga
erfarenheter och forforstdelse betydelse fér vad som uppmaéarksammas
under forskningsprocessen. Forskaren behover vara ytterst medveten
och reflekterande for att kunna forstd inneborden i det forsknings-
deltagarna faster betydelse vid (Charmaz 2006). Kvalitativ metod
anvandes ndr syftet var att beskriva individers erfarenheter och
upplevelser. Individers erfarenheter dr unika men kan ha allmangiltiga
drag som kan 6verforas att gdlla aven for andra (Patton 2002). Nar syftet
var att undersoka grupper eller korrelation mellan olika variabler
anvandes statistiska analysmetoder med antaganden om proportioner
och sannolikhet med utgangspunkt i en positivistisk kunskapstradition
(Polit & Hungler 1995). Dessa statistiska analysmetoder gor det mojligt
att generalisera insamlade observationer och data till en storre
population (Altman 1999).
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Kontext

Datainsamlingen for alla fyra delstudier genomfordes vid ett tertidrt
gastroenterologiskt centrum vid ett av de tva storsta universitets-
sjukhusen i Sverige. Samtliga barn med IBD i upptagningsomradet (cirka
600 000 invanare) foljs vid enheten tills de fyllt 18 &r. Varden ar
organiserad enligt en teammodell som bestar av barnldkare och
barnsjukskoterska med gastroenterologisk specialist-kompetens, barn-
dietist och kurator eller psykolog eller barnpsykiatriker som erbjuder
hogspecialiserad vard och psykosocialt stod.

Urval och beskrivning av undersékningsgruppen

I delstudie I inkluderades ungdomar med omfattande erfarenhet av IBD
som haft sjukdomen mellan 1-5 ar (tabell 2). Betraffande delstudie II, III
och IV tillfragades alla ungdomar mellan 11 och 16 ar, som foljdes vid
centrat och som haft sjukdomen i minst 6 manader om att delta.
Dessutom tillfragades ungdomarnas foréldrar i delstudie III om att delta.
Deltagarna inkluderades i samband med ett aterbesok mellan november
2004 och maj 2005, efter det att ungdomarna och deras foraldrar hade
gett sitt medgivande om att delta i studien (tabell 2).
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Tabell 2. Oversikt 6ver delstudiernas design och genomférande
Delstudie 1 | ] v
Design Beskrivande,  Utforskande Utforskande, Utforskande,
jamférande, jamférande, jamférande, jamférande,
strategiskt tvarsnittstudie  tvarsnittstudie  tvarsnittstudie
urval Konsekutivt Konsekutivt Konsekutivt
urval urval urval
Inklusions-  Ungdomar Alla ungdomar  Alla féraldrar Alla ungdomar
kriterier 11-18 ar med med IBD fran till ungdomar med IBD fran
omfattande en cohort med IBD fran en cohort
erfarenhet av en cohort
IBD
Deltagare Ungdomar Ungdomar 11-  Foréldrar till 66  Ungdomar 11-
12-18 ar 16 ar (n=71) ungdomar 11- 16 ar (n=66)
(n=17) referensgrupp 16 ar med IBD
1 (n=1037) (n=119)
referensgrupp
2 (n=2661)
Data- Samtals- Sjalvskattnings  Frageformuldr  Frageformular
insamling intervju instrument (féraldrar) (ungdomar)
| think | am
(ITIA)
Datanalys Konstant Beskrivande Beskrivande Beskrivande
komparativ och och och
analys jamférande jamférande jamférande
statistik statistik statistik,
Innehalls
analys
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Deltagare

I delstudie I deltog sammanlagt 17 ungdomar; 7 flickor och 10 pojkar
mellan 12 och 18 ar varav 10 hade diagnosen UC och 7 hade CD. Ingen
av de tillfragade tackade nej till att delta i intervju. I delstudie II valde 71
av 77 ungdomar mellan 11 och 16 ar och som uppfyllde inklusions-
kriterier att medverka (svarsfrekvens 92%). Bortfallsgruppen utmarkte
sig inte avseende kon, alder och sjukdomforloppets svarighetsgrad eller
socioekonomiska faktorer jamfort med studiepopulationen. I studie-
populationen ingick 30 flickor och 41 pojkar varav 23 hade diagnosen
CD, 45 hade diagnosen UC och 3 hade IC. Genomsnittlig alder vid
inklusionstillfallet var 14,6 ar, sjukdomsduration 2,9 ar och debutalder
11,6 ar. For jamforelse av sjdlvkansla hos ungdomar med IBD anvandes
primért en referensgrupp bestaende av data fran 1037 jamnariga
ungdomar fran en skolundersokning i Vaxjotrakten (Ozolins et al. 1999).
Medelaldern i referensgrupp 1 var 13,2 ar. Ytterligare en referensgrupp
(2) anvandes for kontroll i form av den grupp barn (n=2662) som bildade
grund fOor normativa data under utvecklingen av sjalvskattnings-
instrumentet ”I think I am” (ITIA) under 1980-talet (Ouvinen—-Birgerstam
1999).

I delstudie III valde 119 fordldrar (65 modrar och 54 fader) till 66
ungdomar mellan 11-16 ar att medverka. Saledes var det fordldrar till 66
av totalt 77 ungdomar som valde att delta vilket innebar en
svarsfrekvens pa 86%. Ungdomarna var 39 pojkar och 27 flickor med en
medeléalder pa 14,3 ar varav 23 hade diagnosen CD, 40 hade diagnosen
UC och 3 hade IC. Ungdomarna hade haft sjukdomen i genomsnitt 2,9 ar.
De familjer som valde att inte delta skiljde sig inte pa nagot avgorande
sdtt avseende ungdomarnas alder, kon, sjukdomskategori, sjukdoms-
forloppets svarighetsgrad eller socioekonomiska forhallanden (III och
IV) jamfort med de familjer som valde att delta. I delstudie IV
inkluderades 67 ungdomar av 77 (svarsfrekvens 87%) varav 40 pojkar
och 27 flickor med en medelalder pa 14,6 ar och en sjukdomsduration pa
2,9 ar. Tjugotva ungdomar i delstudie IV hade diagnosen CD, 42 hade
diagnosen UC och 3 hade IC.
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Familjeforhdllanden

Vid  inklusionstillfdllet  tillfragades  familjen @ om  aktuella
familjefoérhéllanden; om fordldrarna var sammanboende eller separerade
och vad de hade for yrke (tabell 3). Socioekonomisk indelning (SEI)
enligt SCB-s Kklassindelning i hogre tjanstemédn/egna foretagare/
chefspositioner och fria yrken (SEI 1), lagre tjanstemdn och sma-
foretagare (SEI 2) samt arbetare och bitradespersonal i offentlig och
privat sektor (SEI 3) anvéndes for att kategorisera socioekonomiskt status
(Eriksson 2005).

Tabell 3. Familjeférhallanden i delstudie I-1V

Socioekonomisk  Studie | | ]| v
indelning (SEI) (n) (n) (n) (n)
SEI1 7 36 33 31
SEl 2 8 21 22 21
SEI 3 3 14 11 14
Separerade 5 20 17 19
foraldrar

Klassificering av sjukdomsforloppets svdrighetsgrad

For samtliga studier bedomdes svarighetsgraden av sjukdomsforloppet
hos de enskilda ungdomarna genom journalgenomgang (tabell 4).
Sjukdomsaktivitet (remission/skov) definierades vid inklusion for
delstudie III och IV. Bedomningen, som utférdes av en pediatriker med
gastroenterologisk profil, baserades pa antal skov per sjukdomsar.
Kategorisering gjordes i tre nivaer; lindrig (0-1 skov/ar), medelsvar (1-2
skov/ar) och svar (mer &n 2 skov/ar) sjukdom.

38



Tabell 4. Sjukdomsférloppets svarighetsgrad och pagaende
skov vid inklusion f6r delstudie I-1V

Sjukdomsforloppets  Studie | Il ]| v

svarighetsgrad (n) (n) (n) (n)

Lindrig 3 26 25 25

Medelsvar 5 21 19 19

Svar 9 24 22 23

Pagaende skov 10 32 32 31
Datainsamling

For datainsamling i delstudierna anvandes intervjuer (I), sjalv-
skattningsinstrument (II) och frageformuldar (III och IV). Samtals-
intervjuerna (I) genomfordes i samband med ett aterbesok i ett avskilt
rum pa centrat utan fordldrars ndrvaro. En barnsjukskoterska med
specialkompetens i gastroenterologi informerade fordldrarna och tog
ansvar for att de Ovriga delstudiernas sjdlvskattningsinstrument och
frageformuldr besvarades sa ostort som mojligt vid ett och samma
inklusionstillfalle. I enstaka fall besvarade den fordlder som inte kommit
med till centrat sitt frageformulédr i hemmet.

Intervjuer (I)

Samtalsintervjuer anvédndes i delstudie I. Med utgangspunkt i att
manniskor konstruerar mening genom interaktion med andra anvéandes
symbolisk interaktionism som ansats vid intervjuerna (Charmaz 2006).
Intervjuerna med ungdomarna tog mellan 15-30 minuter. De inleddes
med fragan; “"Hur tror du dina fordldrar tanker kring din sjukdom och
hur du mar?”. Metoden att fraga en person om hur han/hon tror en
annan person tanker kring nagot kallas for ett cirkulart fragesatt (Krause
2003). Detta fragesétt kan ge indirekt information om hur barnet sjalv ser
pa relationen och sig sjalv. Férdjupande fragor med fokus pa interaktion
och relationer utifran den unges egna erfarenheter av sjukdom stilldes
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vidare beroende pa hur den unge svarat pa den forsta fragan. Under
intervjun efterstravades att ungdomen skulle kdnna sig trygg med att fa
tid till eftertanke och att fa tala till punkt utan att bli avbruten.
Intervjuerna spelades in och transkriberades ordagrant till text.

Sjalvskattningsinstrument (1)

For att jamfora ungdomarnas sjdlvkansla (delstudie II) valdes ett for
svenska forhdllanden validerat sjalvskattningsinstrument, I think I am”
(ITIA) som matt pa sjalvvardering utifran olika dimensioner (Ouvinen-
Birgerstam 1999). Instrumentet utgar ifran en utvecklingsbaserad
definition av sjdlvkdnsla som visat sig stimma val med barn och
ungdomars psykiska vilbefinnande. Instrumentet bestar av 72
pastaenden som ar indelade i fem domdner eller delskalor. Domédnerna
delas in i fysiska egenskaper, fardigheter och talanger, psykiskt val-
befinnande, relationer till fordldrar samt relationer till andra. Varje
delskala innehéller i svarshaftet lika méanga negativa som positiva
pastaenden. For varje pastdende finns fyra svarsalternativ; stimmer
precis, stimmer ungefdr, stimmer daligt, stimmer inte alls. Till exempel
innehaller domaénen fysiska egenskaper 14 pastaenden som exempelvis;
”Jag har ett trevligt ansikte” och ”Jag skulle vilja dndra en del pa min
kropp”. For varje enskilt pastaende skall barnet ta stillning till vilken
grad detta stimmer 6verens med den bild barnet har av sig sjalv. En hog
sammanlagd svarspoang reflekterar en god sjalvkansla och vice versa.

Frageformulir (111, IV)

Olika frageformuldr anvandes i delstudie III och IV. Infér delstudie III
och IV utarbetades ett antal sjukdomsspecifika fragor till foraldrar och
ett for ungdomar, speciellt for dessa studiernas syften. Fragorna testades
pa bade fordldrar och ungdomar betraffande utformning och forstaelse
genom en pilotstudie. Frageformuldren designades utifran problem-
omraden som identifierats i tidigare studier. Dessa problemomraden
avsag att belysa fordldrars syn pa familjen och barnets situation
(Macphee et al. 1998; Akobeng et al. 1999 b; Engstrom 1999) samt ung-
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domens syn pa sin hdlsa och vilbefinnande (Akobeng et al. 1999a;
Griffiths et al. 1999; Loonen et al. 2002a) samt egenvardformaga (Van der
Zaag Loonen et al. 2004). Foraldrafragorna (delstudie III) avsag att
omfatta fordldrars syn pa sitt barns hélsa, hédlsovanor, och funktion i
dagligt liv. Ytterligare omraden var foraldrars syn pa familjens funktion i
vardagen och aspekter pa ungdomens egenvardsformaga. Frage-
formuldret bestod av 27 fragor med 5 svarsalternativ av Likert-typ.
Fordldrarna forvantades instimma eller ej infor varje pastdende. Till
exempel: “Min dotter/son tar ansvar for sin medicinering” svars-
alternativ: 1) “stammer inte alls”, 2) “staimmer inte”, 3)“stammer delvis”,
4) “stammer helt”, och 5) “vet ej”.. Bindra data definierades negativ eller
nej, for svarsalternativ 1 and 2 och positiva, och ja, for svarsalternativ 3
och 4. Ungdomsfragorna (delstudie IV) innefattade olika tema som
hédlsa, egenvard och sjukdomen IBD’ s inverkan pa det dagliga livet.
Frageformuldret inneholl 12 fragor som bestod av en sjilvskattning i
form av en visuell analog skala (VAS) fran 0-100 mm i kombination med
fragor som besvarades skriftligt for att komplettera bilden av hur
ungdomarna upplever hur det ar att leva med IBD.

Dataanalys

For analys i delstudierna anvandes konstant komparativ analys,
beskrivande och jamforande statistik och en blandad form av riktad och
summativ manifest innehallsanalys.

Konstant komparativ analys (I)

I delstudie 1 anvindes konstant komparativ analys enligt Grounded
theory (GT), en interaktiv process under vilken datainsamlande, urval
och analys dmsesidigt paverkar varandra (Glaser & Strauss 1967; Strauss
& Corbin 1998; Charmaz 2006). GT har sin grund i symbolisk
interaktionism och &r sérskilt lamplig nar syftet dr att beskriva sociala
processer. Det dr en metod som anvands for att beskriva begrepp och
kategorier genom att utveckla en teoretisk forstaelse som beskriver hur
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dessa kategorier relaterar till varandra (Charmaz 2006). Dataanalysen i
delstudie I har genomforts med hjilp av initial och fokuserad kodning
enligt Charmaz (2006). Den initiala kodningen var textndra och
forutsattningslos och utgick fran intervjuerna som skrivits ut ord for ord.
Datorprogrammet NVivo 2.0 (QRS International Pte Ltd) anvandes
genom hela analysprocessen. Kodningen vagleddes av fragor som ”“Vad
utrycks har?” och ”Vad betyder det?” och mynnade ut i begreppsliga ord
och fraser som indikerade viktiga kategorier, egenskaper eller samband.
Foljande dr exempel pa utsagor som kodades var: “Mina foraldrar vet
hur det ar”, ”Jag vet inte vad mina fordldrar tycker”, ”“Jag blir
bortskdamd” eller “Mamma vet bast sa hon bestammer”. Efter att de 6
forsta intervjuerna kodats inriktades fokus i den fortsatta analysen av
intervjuerna pa uttryck for fordldrars ungdomars uppfattning om
fordldrarna som motsdgelsefulla betrdffande pa vilket sdtt man visar
omsorg, eller skillnader och likheter mellan mamma och pappa
betrdffande kunskaper om sjukdomen och om instillning till
medicineringen. Nar svar pa nya fragor behovdes, riktades urvalet av
ungdomar for kommande intervjuer. Utifran denna nya inriktning
valdes efterhand ytterligare 11 ungdomar ut for att deltagande i
intervjuer for att fordjupa insikten och komplettera den fortsatta
analysen ytterligare. Under denna fas borjade en kdrnkategori véaxa fram.

Minnesanteckningar anvandes for att skriva ner idéer om koderna som
ledde till fortsatt datainsamling till grund for fortsatt analys. Under hela
analysprocessen fordes en diskussion i forfattargruppen for att
gemensamt forsta, relatera och utveckla begrepp och kategorier som
visade sig framtrddande i datamaterialet. Maittnad bedomdes ha
uppnatts ndr inga variationer i kategorier langre framtradde. I den
teoretiska fasen eftersoktes relationer mellan de kvarvarande
kategorierna i analysen vilket resulterade i en forstdelse pa en hogre
abstraktions niva som beskriver fenomenet ungdomar med IBD i relation
till fordldrars stod. Under denna process anvandes teoretiska
referensramar som symbolisk interaktionism (Blumer 1969; Charmaz
2006) identitetsutveckling (Erikson 1968; 1985) samt forfattarnas kliniska
erfarenhet. En viktig skiljelinje for teorigenerering inom GT &r skillnaden
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mellan substantiv och formal teoriutveckling. Substantiv teoriutveckling
beskriver ett fenomen i en specifik kontext medan formal teoriutveckling
kan gora ansprak pa giltighet dven i andra sammanhang (Strauss &
Corbin 1998).

Statistisk metod (I, 111, IV)

Datorprogrammet SPSS anvindes for analys av data i delstudie II, III
och IV. Signifikansnivan bestamdes vara 0.05 for alla analyser. Nar
sjalvkanslan hos deltagarna i IBD-gruppen (delstudie II) jamfordes med
referensgrupp 1, anvandes ANCOVA. Flickor och pojkar berdknades var
for sig. For jamforelse med referensgrupp 2 (den normativa gruppen)
(Ouvinen-Birgerstam 1999) anvéndes ett tvasidigt t-test. For att utréna
eventuella predicerande faktorer for sjdlvkansla hos ungdomar inom IBD
anvandes multivariatanalys med sjdlvkidnsla som den beroende
variabeln. De Ovriga variablerna, kon, alder och sjukdomskategori (UC
och CD) sjukdomsforloppets svarighetsgrad, fordldrarnas civilstand
(sammanboende eller separerade) och socioekonomisk status
introducerades som forklaringsvariabler. For att beskriva det linjdra
forhallandet i regressionsanalysen anvandes beta—koefficienter samt 95%
konfidensintervall. I delstudie 2 forklarades variationen i den beroende
variabeln i den multipla regressionsmodellen forklarades med hjilp av
determinationskoefficienten r2 (Altman 1999).

Studievariablerna i delstudie III och IV bearbetades med beskrivande
statistik, medelvarden och proportioner. Svarsalternativen omriknades
som en skala pa 1-4 svarspoang. Bindra data (1-2 = Nej, 3-4 = Ja)
omarbetades sedan i korstabeller for att identifiera potentiell
samvariation mellan fordldrarna (delstudie III). Kappa-analys anvandes
som matt pa fordldrarnas samstammighet. For att undersoka om det
fanns konsskillnader i foraldrasvaren anvandes “Students” parade t-test.
Ett t-test for grupper anviandes dessutom for analys av skillnader i
medelviarden mellan socioekonomiska variabler och medicinska
karaktdristika i delstudie III och IV. Pearsons korrelation anvandes vid
analys av variabler som alder, sjukdomsforloppets svarighetsgrad,
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sjukdomsduration och sjdlvkansla i bade studie III och IV (Altman 1999).
I delstudie IV analyserades dessutom fragornas inbérdes samband med
korrelation enligt Pearson.

Innehdllsanalys (IV)

I delstudie IV anvidndes manifest innehdllsanalys for att analysera
ungdomarnas skrivna text. Tre huvudformer av innehallsanalys har
utvecklats; summativ, riktad och konventionell innehallsanalys (Hsieh &
Shannon 2005). Den summativa formen av innehallsanalys identifierar
nyckelord och fraser som kan kategoriseras for att hitta monster utifran
forskarens specifika intresse eller utifran vad som tidigare ar kant inom
omradet (Babbie 1992). Den riktade formen &r vagledd av en mer
strukturerad deduktiv process (Potter & Levine-Donnerstein 1999)
jamfort med den konventionella i vilken texten analyseras i sin helhet
mer eller mindre induktivt (Kondracki & Wellman 2002). I denna studie
anvandes en kombination av en summativ och riktad form av
innehéllsanalys vilken bedomdes vara ldmplig for analys av
ungdomarnas relativt kortfattade utsagor i de skrivna kommentarerna.
Utsagorna kategoriserades for att darefter summeras och anges i
frekvens eller proportioner for att beskriva variationer av hur
ungdomarna uttalat sig i den skrivna texten. Eftersom ungdomarna
sjdlva valde vad de ville svara under respektive fraigeomraden kan inte
en komplett bild av alla mgjliga utsagor férvantas vara proportionerliga.
Datorprogrammet NVivo 8.0 anvéandes for att sortera och hantera data,
utforska monster samt visualisera bearbetningsprocessen for forskar-

gruppen.
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Etiska aspekter

Studierna genomfdérdes i Overensstimmelse med forskningsetiska
riktlinjer (World Medical Associations Helsinki Declaration 2004).
Godkédnnande fran Goteborgs universitets etikprévningsnamnd erholls
for alla studierna (Dnr O 446-03). Samtliga deltagande informanter gav
skriftligen sitt samtycke efter att de informerats om frivilligheten i att
delta. De informerades om rdtten att avbryta deltagandet oavsett
tidpunkt och 16fte gavs om konfidentiellitet dadr allt material skulle
avidentifieras och kodas. Intervjupersonernas integritet och autonomi
har respekterats genom att forsoka vara lyhord och foljsam infér hur
mycket och vad de onskade berdtta om sina upplevelser. Resultat-
redovisning har skett s& att ingen individ ska kunna identifieras. Nar den
studieansvarige ingar i det behandlande teamet finns det risk att
patienten och patientens foradldrar kan kdnna sig sta i beroendestallning
till vardaren och kan darmed ha svart att neka till att medverka. Att
medverkan ar frivillig och inte pa nagot sétt paverkar omhandertagandet
av patienten patalades darfor sarskilt i forskningspersonsinformationen.

Ungdomarna och fordldrarna informerades om att deras utsagor
behandlas med sekretess pa samma satt som en journalhandling. Flera
fragor i frageformuldren &dr personliga och kan upplevas privata och
kénsliga att svara pa bade for foraldrar och for ungdomar. Samtidigt kan
det upplevas som positivt att f& ge uttryck for bade negativa och positiva
upplevelser av att hantera sjukdomen. De sjukdomsspecifika fragorna
for barn respektive foraldrar har utformats pa olika satt for att undvika
att ungdomarna ska kdnna att deras svar behover bekréftas av
foraldrarna. Datainsamlingen vid inklusionstillféllet genomfordes enskilt
for att familjemedlemmarna inte skulle bli paverkade eller himmade av
varandra. Det fanns en beredskap inom IBD-teamet for vidare samtal pa
grund av fragor som uppkom i samband med intervjuerna, men ingen av
deltagarna uttryckte ett specifikt behov av detta.
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RESULTAT

Delstudie I

Under analysens gang framtradde 3 subkategorier: formaga/ofoérmaga,
foljsamhet/ifragasattande och tillit/misstro som alla tre kunde innefattas i
kdrnkategorin ambivalens. Dessa gav uttryck for motsédgelser i
fordldrarnas omsorg och reaktioner pa sjukdomen sasom ungdomarna
upplevde det, dels utifran sina egna behov av stdd och rad, dels utifran
hur de uppfattade fordldrarnas formaga att hantera situationen.

I den forsta subkategorin ”formaga/oformaga” beskrivs den unges
uppfattning om sin egen formaga eller oférmaga i forhallande till
fordlderns. Att se sig sjalv som frisk kan uppbada energi i vardagen och
ge en kansla av att vara som “alla andra”. Att se sig sjalv som en bland
dem som drabbats av en kronisk sjukdom motiverar till medicinska
kontroller och behandling. Samtidigt som behandlingen med lakemedel
avvarjer eller mildrar skov av sjukdomen, kan medicineringen medfora
radsla for biverkningar och en paminnelse om att man ar sjuk. Parallellt
med att uppskatta foraldrarnas omsorg och tillsyn kan de uppleva denna
omtanksamhet som patrangande, tjatig och begriansande. Denna form av
angslighet hos fordldrarna upplevdes snarare som en oférmaga eller
resignation infor sjukdomens krav.

Den andra subkategorin ”foljsamhet/ifragasiattande”, inkluderar utsagor
om sjdlvstandighet och lydnad som att vara foljsam mot rad fran
foraldrar och vardpersonal och en samtidig strdvan att vara sjalvstandig.
Subkategorin ger uttryck for att beroende av fordldrars och personals
hjalp och vard finns jamsides med en strdvan mot sjalvstandighet och
frigorelse.

Den tredje subkategorin ”tillit/misstro” handlar om hur ungdomarna

tolkar och kanner tillit till sina forédldrars rad och hallningssétt samtidigt
som de kan se att fordldrarna behover trost i sin egen radsla.

46



Ungdomarnas tvehagsenhet och misstro kan enligt utsagorna yttra sig
som en osdkerhet om foradldrarnas forsok att tona ned svarigheter star for
ett realistiskt positivt tankande eller ar ett satt att bagatellisera problem
som foraldrarna upplever som smartsamma.

Ungdomarnas eget behov av fordldrars rad och omsorg och hur ung-
domarna uppfattar att férdldrarna klarar av situationen far konsekvenser
for kontakten mellan ungdomar och fordldrar. Ambivalensen genom-
syrar hur ungdomarna hanterar sina egna och fordldrarnas reaktioner
genom att pendla mellan fyra olika férhallningssétt: ungdomarna soker
dialog med 6msesidigt utbyte, soker beskydd, vérjer sig och ar dngsligt
beroende.

Delstudie I1

Ungdomarna med IBD skattade sin sjalvkédnsla som generellt god i
sjdlvskattningsinstrumentet ITIA. Medelvéardet for sjalvkansla lag i niva
med den som redovisats i referensgruppen. Ungdomar med IBD
graderade i genomsnitt sin sjdlvkansla till 72,0 svarspoang (95% KI; 64,0-
79,9). De friska ungdomarna angav 68,5 svarspoang (95% KI; 66,6-70,4).

Nar faktorer av betydelse for sjalvkdnslan analyserades inom IBD-
gruppen visade sig pojkar och flickor ha jamforbar sjalvkénsla. Det fanns
inte nagon skillnad mellan ungdomar med ulcerds kolit eller Crohns
sjukdom. Daremot visade sig sjukdomsforloppets svarighetsgrad vara en
faktor av betydelse for sjdlvkédnslan. Det fanns en tydlig skillnad i
sjdlvkénsla (p=0,039) hos gruppen ungdomar med svar sjukdom (M 63,1;
SD 34) och de som hade en lindrig sjukdom (M 82,5; SD 22). Dessutom
visade sig sjdlvkanslan i gruppen ungdomar i familjer med separerade
forédldrar vara lagre an hos dem dar fordldrarna sammanbodde (p=0,017).
Sjalvkanslan hos de 51 barn som bodde med béada sina forédldrar var i
genomsnitt (M 77,8; SD 34), for de 6vriga 20 var genomsnittet (M 56,9; SD
30). Dessa skillnader framkom &ven vid multivariat analys (p<0,004).
Alder tenderade dessutom att inverka pa sjalvkanslan (p<0,04). Sjalv-
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kanslan var som samst i aldern 13-14 ar. Socialgruppstillhorighet visade
sig daremot inte paverka ungdomarnas sjélvkansla.

Delstudie III

Majoriteten av fordldrarna uppfattade sitt barns nuvarande hélsa som
forhallandevis god. Andelen fordldrar som angav en positiv syn pa sitt
barns halsa varierade mellan 70-91% for de olika variablerna. Daremot
utryckte de en rad bekymmer for ungdomarnas framtida hélsa som
radsla for biverkningar av mediciner (76%), oro for framtida skolgang
(51%), socialt liv (50%) och arbetsliv (61%). Inom familjen var fordldrarna
mer samstdmmiga betrédffande sitt barns nuvarande halsostatus &n for
sitt barns framtida hédlsa. Modrar visade sig vara mer positiva an
papporna nar det gidllde ungdomarnas nuvarande hélsa avseende deras
syn pa ungdomens kost (p=0,005), somnvanor, (p=0,006) psykologiskt
hélsa (p=0,02) och kamratkontakter (p=0,02). Fordldrar som inte var
sammanboende hade en mer negativ syn pa sitt barns nuvarande
halsotillstand och familjens funktion i vardagen i nédstan alla parametrar.
Gruppen fordldrar som hade barn med svarare sjukdomsforlopp
uppvisade ocksa en mer negativ syn pa sitt barns nuvarande halso-
tillstand och familjens funktion i vardagen. Detta géllde fordlders syn pa
barnets fysiska (p=0,02) och psykiska vélbefinnande (p=0,02) och energi
(p=0,02) samt fordlders kédnsla av skuld att inte rdcka till for de andra
syskonen (p=0,001). Ett svarare sjukdomsforlopp inverkade vidare
negativt pa fordldrarnas uppfattning av begransningar i dagligt liv
(p=0,001), okade kostnader (p=0,002), oro for framtida skolgang
(p=0,005).

Ju dldre ungdomarna var daremot, desto battre uppfattade foraldrarna
att barnet tog ansvar for medicinering (p=0,02) och visade Oppenhet att
tala om sjukdomen (p=0,02). Fordldrarna kdnde heller inte skuld att inte
rdcka till for de andra syskonen (p=0,036) eller for sitt sjuka barn (p=0,05)
ju dldre barnen var.
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Betrdffande familjens egenvardsformaga ansag sig fordldrarna overlag
delaktiga i beslut om vard och behandling (90%). Cirka 60% utryckte
ocksa att deras barn visade intresse for fakta om sin sjukdom och visade
Oppenhet att kommunicera kring behandlingen. Nastan 80% av for-
dldrarna tyckte ocksa att deras barn tog ansvar for medicinering och
kontroll av sjukdomen.

Pa fragan om hur fordldrarna fordelade ansvaret for stod och praktisk
hjalp att hantera barnets sjukdom i vardagen, visade det sig att bada
fordldrarna tog ansvar, dock med viss overvikt for modrarna (modrar:
98%, fader: 77%). I denna fraga visade fordldrarna samsyn (p=0,001).
Cirka en femtedel kidnde att sjukdomen inverkade pa familjens livsstil
men drygt hélften angav att man fatt 6kade kostnader i samband med
barnets sjukdom genom att behova ta ledigt fran arbetet for besok pa
sjukhuset och for kostnader i samband med medicinering.

Delstudie IV

En majoritet av ungdomarna skattade sin hélsa, egenvard och funktion i
vardagen forhéllandevis hogt inom alla 12 frageomraden. Gruppen
ungdomar med svarare sjukdomsforlopp skattade sig dock lagre.
Sjukdomsaktivet visade ett samband med symtom som magsmartor
(p<0,05) och frekventa diarréer (p<0,001) och inverkade dven negativt pa
ungdomarnas vélbefinnande (p<0,05). Somn visade sig vara korrelerat
med svérare sjukdomsgrad (p<0,05) och socioekonomiskt status (p<0,05).
VAS-skattningarna korrelerade i ndstan alla fragor med ungdomarnas
sjalvskattade sjalvkansla som tidigare redovisats i delarbete II (tabell 5).
VAS-skattningarna var ocksa starkt korrelerade med varandra och dven
dédr sags den starkaste korrelationen mellan vélbefinnande och mag-
smartor (r=0,69) samt valbefinnande och diarréer (r=0,61).
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Tabell 5.  Korrelation (regressionskoefficient = r) mellan ung-
domars VAS-skattningar och sjélvskattad sjalv-

kénsla (ITIA)

Frageomraden Sjéalvkansla Frageomraden Sjalvkéansla
(r) (r)

Valbefinnande 0,29* Kunskap 0,24*
Diarréer 0,13 Ansvar 0,11
Magsmartor 0,38™** Funderingar/oro 0,17
Aptit 0,4*** Syn pa sig sjalv ~ 0,4***
Fysisk kondition ~ 0,38*** Skola 0,34***
Sémnmonster 0,38*** Fritid 0,38***

* p<0.05, ** p<0.01, ***p<0.001

Femtiofem procent av ungdomarna utryckte att de hade smarta ibland,
ofta och ibland flera gdnger om dagen. Drygt halften av ungdomarna
rapporterade att de ibland hoppade 6ver ett mal medan 33% var ndjda
med sina kostvanor. Gruppen med svarare sjukdomsforlopp utryckte
mer behov av att forbdttra sina kostvanor samt rapporterade siamre
fysisk kondition.

De flesta ungdomar utryckte att de var nojda med den information de
hade fatt om sjukdomen av sitt IBD-team (72%). Vissa uttryckte behov av
att veta varfor de hade fatt sjukdomen och hur det skulle bli i framtiden
samt mer behov av kunskap om biverkningar av mediciner. Vidare var
85% mnodjda med sin medicinska behandling medan 15% uttryckte
negativa erfarenheter av biverkningar. Kunskap om medicinering
beskrevs pa olika nivaer av kunnande. Gruppen ungdomar med svarare
sjukdomsforlopp uttryckte storre behov av kunskap om sjukdomen. De
strategier som ungdomarna beskrev for att fa hjalp vid férsamring var
framfor allt prata om symtomen med sina fordldrar (28%) eller
vardgivare (43%). Ibland tog ungdomarna ansvar for att berdtta om sina
symtom men vanligtvis beskrevs en tvavdagskommunikation dar for-
dldrarna frdgade ungdomarna eller att de sjdlva berdttade om sitt
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tillstand. De flesta ungdomar beskrev sig ha positiva personliga
egenskaper och fardigheter. Dessa var oftast relaterade till prestationer i
skolan eller sportsammanhang samt att ha goda relationer. Ungdomarna
utryckte att de ville forbédttra sin prestationsformaga (37%), sina sociala
relationer (12%) eller sitt utseende (12%). Manga beskrev sjukdomen som
storande bade i skolan (63%) och pa fritiden (64%). Franvaro fran skolan
pa grund av sjukdomen rapporterades av en tredjedel av ungdomarna.
Detta monster sags sarskilt bland ungdomar med svérare sjukdoms-
forlopp och da sdrskilt i samband med skolaktiviteter. Symtom som
magsmartor, trotthet och stress kunde vara besvarande vid sidan av att
behova ga fran skolan for att ga pa kontroller pa sjukhuset.
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DISKUSSION

Resultatdiskussion

I foljande avsnitt diskuteras nagra av de viktigaste resultaten avseende
ungdomars och deras fordldrars erfarenheter av att leva med och hantera
en kronisk sjukdom som inflammatorisk tarmsjukdom (IBD) i
vardagslivet med fokus pa haélsa, sjdlvkénsla och egenvard. Ungdomar
med IBD rapporterade erfarenheter som ger stod for att de flesta barn
och ungdomar med IBD upplever god hélsa och sjdlvkidnsla, samt
forefaller utveckla en formaga att hantera egenvarden av sjukdomen
tillsammans med sina foraldrar (I, I, IV). Att de flesta ungdomarna med
IBD madde bra och hanterade sin sjukdom i vardagen pa ett
hélsoframjande satt bekraftades ocksa av deras fordldrar (IIT). Ungdomar
uttryckte dock att relationen mellan ungdomen och fordldrarna
praglades av ambivalens; ett pendlande mellan att soka stod hos for-
dldrarna och att samtidigt vérja sig fran deras omsorger (I).

Hiilsa och sjilvkdnsla

En majoritet av ungdomarna skattade sin halsa forhallandevis hogt (IV).
Aven forildrarna i delstudie III uttryckte att deras barn generellt hade
en god hélsa. Ett av fynden i denna avhandling ar att ungdomar med
IBD overlag uppgav att de hade lika god sjdlvkansla som friska
ungdomar (II). Resultaten ar i linje med tva tidigare publicerade studier
(Mackner & Crandall 2005a; Loonen et al. 2002b) dar forfattarna kunde
visa att ungdomar med IBD hade lika god sjdlvkédnsla som friska
ungdomar. Daremot kontrasterar resultaten mot andra studier dar
sjdlvkdnslan rapporterats lag (Raymer et al. 1984; Engstrom 1999;).
Risken for psykisk ohdlsa har tidigare beskrivits vara relaterat till
sjukdomens negativa inverkan pa autonomi, sjalvbild och
kroppsuppfattning (Engstrom 1999; Loonen et al. 2002a; Szigethy et al.
2004). Enligt Erikson (1968) kan ungdomars formaga att hantera stress
relateras till hur ungdomen utvecklats under tidigare utvecklingsfaser.
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Antonovsky (1996) menar att beroende pa sin formaga att kidnna tillit och
sammanhang kan individen pendla mellan upplevelse av halsa eller
ohalsa trots kronisk sjukdom.

Sjukdomsforloppets svarighetsgrad visade sig relaterad till sdmre
valbefinnande i flera av delstudierna (II, III, IV). I delstudie II upp-
visade gruppen ungdomar med svart sjukdomsforlopp lagre sjalvkéansla
an de med lindrig sjukdomsbild. Ett intressant fynd var att ungdomarnas
sjdlvkédnsla visade sig ha ett tydligt samband med hur ungdomarna
skattade sin halsa i delstudie IV vilket indikerar kongruens i resultaten.
Samband mellan sjukdomens svarighetsgrad och samre valbefinnande
har tidigare pavisats i nagra studier (van der Zaag Loonen et al. 2004;
Vaisto et al. 2009: Marcus et al. 2009), medan andra studier inte kunnat
visa pa ett sadant samband (Macphee et al. 1998; Mackner & Crandall
2005; de Boer 2005). Det fanns daremot ett antal ungdomar med god
sjalvkénsla trots svart sjukdomsforlopp i delstudie II. Det har tidigare
rapporterats att det finns ungdomar med diagnosen IBD som har god
psykisk hilsa trots svar sjukdomsbild (Engstrom 1999; van der Zaag
Loonen et al. 2004).

Ett antal faktorer forefaller kunna kompensera for den sarbarhet som
rimligen en svar sjukdom innebar. Bdde ungdomens och fordldrarnas
coping-stil har beskrivits ha stor betydelse for halsorelaterad livskvalitet
(Macphee et al. 1998; Engstrom 1999; van der Zaag Loonen et al. 2004).
Vidare kan en forbdattrad medicinering och ett mer strukturerat
psykosocialt omhandertagande med forebyggande stodatgarder vara en
del av forklaringen till att senare studier indikerar att ungdomar med
IBD mar béttre an tidigare. Omhéandertagandet pa sjukhuset har tidigare
visat sig paverka IBD-ungdomarnas sjalvkénsla (van der Zaag Loonen et
al. 2004). Genom att barnet uppmuntras att bearbeta och 6va sin formaga
att se sin situation pa ett nytt sitt far erfarenheterna ett slags mening
(Antonovsky 1996). I jamforelse mellan en grupp barn med funktionella
magsmartor och en grupp barn med IBD fann Gold m.fl. (2000) att
barnen som hade diagnosen IBD var mindre deprimerade och hade farre
beteendeproblem. Slutsatsen var att IBD-gruppen till skillnad fran barn
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med funktionella buksmartor hade blivit omhdndertagna av ett
multiprofessionellt team med ett speciellt stddprogram vilket barn med
funktionella buksmaértor saknade. I en studie om diabetesbarn har
forskare ocksa kunnat se en koppling mellan sjalvkansla och olika former
av beteendestorningar ddr familjeterapi hade positiv effekt pa
sjalvkanslan (Rydén et al. 1994).

Ungdomarnas familjesituation visade sig ocksa inverka pa ungdomarnas
hélsa och vélbefinnande enligt ungdomarna sjalva (II) och enligt deras
foraldrar (III). Om fordldrarna var separerade var sjilvkanslan igenom-
snitt lagre dn hos ungdomar med sammanboende foraldrar. Foradldrar
som inte var sammanboende hade en mer negativ syn pa sitt barns
nuvarande hilsotillstand, men kdnde ddremot mindre oro for sitt barns
framtid dn sammanboende fordldrar. Skilsmédssa innebdr ofta en
belastning for familjerelationer som framforallt gar ut Over barnen
(Storksen et al. 2005). Skilsmdssa i kombination med att ha en sjukdom
som IBD kan rimligen medfora ytterligare belastning pa ungdomars
livssituation och dven inverka negativt pa fordldrars formaga att ge stod.
Faktorer som grad av konfliktniva i familjen vid sidan om mdgjlighet att
uppratthalla kontakt med sina bada forédldrar efter skilsmassan har visat
sig ha storre betydelse &n skilsmassan i sig (Arditti 1999; Storksen et al.
2005). Vardgivare behover darfor vardera och forhdlla sig till den
aktuella familjens unika situation for att forsta hur man bast kan hjalpa
och stodja dessa familjer. Fordldrar kan uppleva att det kan rdcka att fa
berdtta om sin situation d&ven om det inte finns enkla losningar.
Berdttandet i sig upplevs av manga foraldrar ha en lakande funktion i sig
(Svavarsdottir 2006).

Det finns en tendens att dldre friska ungdomar under hogstadiet anger
en lagre sjalvkénsla an de yngre (Ouvinen-Birgerstam 1999; Ozolins et al.
1999; Nottlemann 1987). Detta monster kunde dven ses hos ungdomarna
med IBD i delstudie II. Att drabbas av IBD under adolescensen kan vara
speciellt belastande utifran antaganden om utvecklingsmassig mognad
som i sig stéller speciella krav pa anpassning (Holmbeck 2002). Nar barn
kdnner att de nodvandiga resurserna for att mota forandringar inte
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racker till, dr det risk for att sjalvkanslan forsimras. Att IBD-gruppen
visade sig ha lika god sjalvkénsla som friska skulle kunna tolkas som att
det trots allt finns copingresurser hos ungdomarna sjilva och i deras
omgivning som hjilper dem att hantera en potentiellt svar sjukdom som
IBD. Bland de dimensioner av sjalvardering som "I think I am” (ITIA),
bestar av har relationen till fordldrarna visat sig ha storst betydelse
(Orvinen-Birgerstam 1984). Detta kan relateras till vikten av att forsta
barn och ungdomars hélsa ur ett fordldraperspektiv (Friedman 2003;
Svavarsdottir 2006) dar fordldrar spelar en viktig roll for att minska
sjukdomens konsekvenser for barnets normala identitetsutveckling
enligt Erikson (1968). En 6ppen och ndra kommunikation inom familjen
kan forbattra forutsattningarna for barn och ungdomar att hantera sin
sjukdom (Minuchin et al. 1975). Foraldrar kan darfor behova tala om sina
erfarenheter, individuellt eller i grupp med andra férdldrar om hur man
bast kan bidra till goda relationer i familjen utifran ungdomars
integritietsbehov och sjalvstandighetsutveckling och de speciella krav
som sjukdomen IBD kan féra med sig.

Nagon signifikant konsskillnad avseende sjalvkansla (II) eller for nagon
av variablerna i delstudie III och IV kunde inte pavisas hos ungdomarna
med IBD; en skillnad som formodligen framtrétt i IBD-gruppen om den
varit storre. I saval referensgruppen som normativa materialet for ITIA
framkom daremot att flickor mar simre an pojkar framférallt upp till 15-
arsaldern (II). Pojkar ser mer positivt pa sina fysiska egenskaper med
stigande alder, medan flickor blir alltmer kritiska till sitt utseende och sin
kropp vilket i sin tur inverkar negativt pa det generella valbefinnandet
(Ouvinen-Birgerstam 1999). Tvé aktuella svenska studier som utvérderat
sjalvkansla hos ungdomar med cystisk fibros respektive hos friska barn,
fann ocksa att flickor hade en samre sjdlvbild an pojkar (Raty et al. 2005;
Wennstrom et al. 2005).

Ett intressant fynd var att sjalvkansla som ungdomarna gav uttryck for i
delstudie II visade sig ha samband med hur dessa ungdomar bedémde
sin psykosociala hélsa och egenvardskapacitet i delstudie IV. Sjalvkéansla
har tidigare rapporterats vara en betydelsefull faktor bade for att upp-
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ratthalla psykosocial hilsa och ett hélsofraimjande beteende bland
ungdomar (Torres & Fernandez 1995). En god sjdlvkansla har definierats
som en friskfaktor som kan oka formagan att gora kloka val och hantera
svara situationer (Jonsson 1997). Detta kan relateras till tron pa
individens formaga att bli aktiv deltagare i sitt liv (Gibson 1991;
Antonovsky 1996, Orem 1987) i interaktion med andra &dven om
omstandigheterna ibland begrdnsar handlingsfriheten (Mead 1934;
Charmaz 2006). Resultaten fran delstudierna i avhandlingen indikerar att
ungdomar med IBD kan uppleva varierande grad av hiélsa och
valbefinnande trots en kronisk svar sjukdom. I samtal med ungdomar
kan vardgivaren intressera sig for vad som far ungdomar att ma bra och
vad som far dem att ma daligt for att 6ka deras medvetenhet om sin
férmaga att uppleva halsa trots att man har en sjukdom.

Egenvird och kommunikation mellan ungdomar och
fordldrar

Om antagandet att det oberoende som ungdomar efterstravar under
adolescensen beframjar deras identitetsutveckling som beskrivs av
Erikson (1968; 1985), kan det finnas skal att ocksa anta att erfarenheten av
att leva med IBD kan utgora ett potentiellt hinder for denna utveckling.
Dessa ungdomar behover vanligen varierande hjalp fran sina foraldrar i
vardagen med medicinering (ibland rektalt administrerad), sjukhus-
drenden och en noggrann kosthallning. Den patvingade fortroligheten
med foraldrarna kan forstarka kénslan av ambivalens som ungdomarna
utryckte infor fordldrarnas omsorg (I). I en tidigare studie tenderade
ungdomar med IBD att védxla mellan sjalvfortroende och brist pa
sjdlvfortroende i sitt sokande efter oberoende och sjilvstandighet
(Brydolf & Segesten 1996). Utifran den framtrddande karnkategorin
ambivalens i delstudie I, framkommer ytterligare en dimension: den
unges forstdelse av fordlderns formaga att bemdstra situationen.
Ungdomarnas behov av stod varierade och bestamdes delvis av deras
egen formaga att forsta och hantera sjukdomen, foljsamhet eller tillit till
behandlingsrad och medicinering, och delvis av hur de uppfattade att
fordldern klarade av situationen. Den ambivalens som ungdomarna med
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IBD gav uttryck for (I) genom att pendla mellan att soka skydd och néra
kontakt med sina foréaldrar, och samtidigt vara beroende av dem beskrivs
i teorier om ungdomsutveckling enligt Erikson (1968; 1985). For-
aldrarnas reaktioner forefoll underlétta eller forsvara for barnet beroende
pa fordlderns formaga att folja och respektera sitt barns behov (I).

Ungdomarna uttryckte insikt om vad deras IBD-sjukdom kunde betyda
for foraldrarna (I). Ungdomarna forstod att fordldrar kan behova ldra sig
mycket om sjukdomen och hur sjukvarden fungerar. Vidare att det kan
vara svart bade kanslomassigt och kunskapsmassigt for fordldrar att ha
kontakt med sjukvarden och ta stallning i olika fragor. Ungdomarna
kunde utrycka att de sjdlva i vissa avseende dr, eller ar pa vag att bli, mer
kompetenta dn sina fordldrar (I). I delstudie III och IV utrycktes dven
formaga att visa Oppenhet att kommunicera kring symtom och
behandling, framforallt med fordldrarna, vilket ocksa visat sig vara en
friskfaktor (van der Zaag Loonen et al. 2004). Gruppen med svarare
sjukdomsforlopp uttryckte att de oftare vande sig till férdldrarna och var
mindre bendgna att kontakta sjukhuset. De flesta fordldrar uppgavs
paminna om medicinering oberoende av barnens alder men utrycktes
som vanligare hos dem med svarare sjukdomsforlopp (IV).

Att vara foljsam eller uppleva motstand mot fordldrars rad och
forhallningsregler hinger samman med hur kunniga om sjukdomen
ungdomar forstar sina foraldrar vara; hur val orienterade om den unges
personliga situation fordldrarna &r och hur lyhorda de uppfattas vara.
Ungdomarna upplevde att de kunde “lyda” sina foraldrar om de
uppfattade att det ligger kdrlek och kunskap bakom det fordldrarna
menar och vill, samtidigt som det kan vara viktigt att fa prova ens egen
installning genom att protestera mot det fordldrarna bestdimmer (I). Att
se hur medgorliga fordldrar ar kan ocksa vara ett sdtt att granska
foraldrars installning, respekt och kunskaper. Det kan finnas flera hinder
for att ungdomar med IBD ska kunna kénna tillit till sina fordldrars
omsorg. Foradldrar kan antingen 6verdriva eller bagatellisera betydelsen
av medicinsk behandling och hélsosamma levnadsvanor. Om foraldrar
glommer att paAminna om viktiga saker, eller att foraldrar omotiverat tror
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att den unge slarvar med mediciner eller mat, kan detta utgora ett hinder
att kédnna tillit till foraldrarnas omsorg och uppsikt. Misstro befordras av
att det dr svart att fa grepp om hur fordldrarna tanker medan tillit
framjas av att foraldrarna ar valorienterade om den unges instéllning och
kunskap (I). Tidigare studier har visat att fordldrar inte alltid har insikt i
sitt barns svarigheter i relation till IBD-sjukdomen (Loonen et al. 2002b).

Ju mer ofdrutsigbara IBD-symtomen var ju mer Okade fordldrarnas
stress och kénsla av osédkerhet enligt tidigare forskning (Dogsson et al.
2000). Gruppinterventioner dar barn med samma sjukdom och deras
foraldrar far mojlighet att tréffas, har i flera studier beskrivits som en
metod att hjdlpa familjer med en kronisk sjukdom som IBD (Takacs &
Kollman 1992; Shepanski et al. 2005; Grootenhuis et al. 2009). Denna typ
av interventioner kan underldtta for barn och ungdomar och deras
fordldrar att lattare hantera sjukdomen samt anpassa sig och relatera till
varandra.

Det ambivalenta pendlandet mellan att soka stod hos fordldrarna och att
samtidigt vadrja sig fran deras omsorger kan vara ett uttryck for
fornekelse vilket kan vara en viktig copingstrategi for bade ungdomar
och foraldrar att hantera den oforutsdgbarhet som det kan innebara att
ha diagnosen IBD. Tva studier illustrerar detta (van der Zaag Loonen et
al. 2004; Loonen et al. 2002b). Loonen m.fl. (2005) fann att forédldrar till
ungdomar med IBD forefdll till viss del sakna full insikt om de
svarigheter barnet upplevde av sin sjukdom. I den andra studien sags
ungdomarna anvanda undvikande copingstartegier i storre utstrackning
an friska vilket visade sig framja sjdlvfortroendet for ungdomar med IBD
(van der Zaag Loonen et al. 2004). Fornekelsen ar exempel pa en
copingstrategi som tidgare haft en mer negativ innebérd men ocksa kan
vara en del av bemadstrandet som kan tolkas som halsofrdmjande
(Lazarus & Folkman 1984). Ungdomarnas positiva utsagor i delstudierna
avseende hilsa, védlbefinnande och egenvard far varderas mot bakgrund
av ungdomars starka onskan om att vara som alla andra som anses
typisk for utvecklingperioden (Erikson 1968) och darfor atminstone till
viss del fornekar att sjukdomen har ndgon negativ inverkan.

58



Ungdomars formdga att hantera sjukdomen i vardagen

En majoritet av ungdomarna skattade sin formaga till egenvard
forhallandevis hogt (IV). Det fanns ddremot en mindre grupp som
skattade sitt vdlbefinnande och funktion i vardagen betydligt lagre. Det
pavisades ett tydligt samband mellan ungdomarnas sjalvkansla som
redovisats i delstudie II och deras formaga att hantera sjukdomen i
vardagen (IV). Ungdomarnas formaga att skota sin egenvard avseende
hélsovanor och kontroll av sjukdomen rapporterades som tillfreds-
stallande bade betraffande hur ungdomarna utryckte sig generellt, men
ocksd hur de kunde ge exempel pa egenvardsformaga (IV).
Egenvardsférmaga utrycktes som kunskap om medicineringens effekter
och bieffekter pa olika nivder av kunnande vilket vittnar om en tilltro till
behandlingen som tidigare visat sig vara halsoframjande hos ungdomar
med IBD (van der Zaag Loonen et al. 2004). Ungdomarna formedlade
dessutom generellt en positiv sjalvbild avseende bade hélsovanor (kost,
motion, sdmn) och prestationer i skolan och pa fritiden.

Foraldrarna bekrdftade denna positiva bild av sitt barns funktion i
vardagen i delstudie III. Ungdomarna beskrev daremot situationer nar
sjukdomen kunde upplevas som stérande bade i skolan och pa fritiden
(IV). Speciellt utrycktes detta av en mindre grupp ungdomar med
svarare sjukdomsforlopp som beskrev sig ha mer skolfranvaro och kande
sig hindrade att utfora framfor allt skolaktiviteter i samma utstrackning
som andra. De forefoll dessutom vara mer i behov av stod i den dagliga
egenvarden av sjukdomen dn de med lindrigare sjukdomsfoérlopp. De
var ocksa mindre ndjda med sina kunskaper om sjukdomen. Det kan
vara sa att fordldrar inte alltid 4r medvetna om ungdomars svarigheter i
det dagliga livet. Vardagliga situationer dar sjukdomen gor sig pamind i
form av stérande symtom som magsmartor eller trétthet och att behdva
ha nérhet till toalett, kan upplevas negativt av ungdomarna sjdlva men
det kanske inte alltid kommer till fordldrarnas kdnnedom. Vardgivare
behover darfor ha en lyhordhet fOr att speciellt de ungdomar som har ett
svarare sjukdomsforlopp kan behova berdtta om sina svarigheter for att
inte behova bara en onodigt stor borda sjalva.
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Majoriteten av fordldrarna sag sitt barns formaga att hantera sjukdomen
som tillfredstallande men sjukdomens svarighetsgrad var ocksa relaterad
till en mer negativ fordldrasyn pa ungdomens nuvarande livssituation
(IIT) vilket stimmer med tidigare studier (Engstrom 1999; Loonen et al.
2002b; Vaisto et al. 2009; Marcus et al. 2009). De riskfaktorer som
identifierades i delstudie II bekriftades d@ven av fordldrarna i delstudie
III. I delstudie IV kunde sjukdomens svarighetsgrad dessutom beskrivas
som belastande bade utifran ungdomarnas skattningar och i deras
skrivna kommentarer. Det entydiga i dessa resultat fran flera delstudier
kan sédgas starka betydelsen av att ungdomar med svarare sjukdoms-
forlopp kan vara i behov av extra uppmarksamhet och stod. Vardgivare
behover darfor tidigt identifiera denna grupp av ungdomar.

Fordldrarna i delstudie III uppgav i linje med tidigare studier (Rabett et
al. 1996, Akobeng et al. 1999b) att de belastats ekonomiskt i samband
med barnets sjukdom pa grund av extra kostnader och genom att behova
ta ledigt fran arbetet for besok pa sjukhuset. En mindre grupp foréaldrar
till barn med IBD uppgav att sjukdomen inverkade pa familjens livsstil
som en kénsla av att de inte réckte till for ovriga familjen (III). Bada
fordldrarna ansag sig ddremot delaktiga i beslut om vard och behand-
ling. Detta kan vara ett uttryck for att fordldrar bjudits in att ta del i
varden som en konsekvens av Barnkonventionen som pabjuder foraldrar
och barns delaktighet i stravan att fordela ansvar och inflytande pa ett
hélsoframjande satt (Soder 2006).

Pa fragan om hur fordldrarna fordelade ansvaret for stod och praktisk
hjalp att hantera barnets sjukdom i vardagen i delstudie III, visade det
sig att bada fordldrarna tog ansvar, dock med viss Overvikt for
modrarna. Aven i delstudie IV visade sig mamman vara den foralder
som ungdomarna oftare viande sig till avseende stod och praktisk hjalp
vid forsamring av sjukdomen. Fordldrars anstrangningar att uppratthalla
balans framfor allt inom familjen har beskrivits som att minimera
konsekvenser av barnets sjukdom (Ray 2002). Det ar rimligt att anta att
forédldrar till barn med IBD intar olika rollfunktioner for att komplettera
varandra. Ungdomarna uppfattade att fordldrar hade olika reaktionssatt
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utan att nagot entydigt mamma- eller pappabeteende kunde identifieras
(I). Detta kan jamforas med en studie om fordldrar till barn med astma
dar mamman beskrevs vara den som skyddade barnet fran forsamring i
sin sjukdom och fran social isolering. Pappan dédremot stéllde oftare krav
pa barnet att frigora sig fran familjen genom att krdva att barnet sjalv
skulle skota sin behandling (Dalheim-Englund et al. 2000). Foraldrars
grad av samsyn pa sitt barns kroniska sjukdom ar sparsamt studerat
sedan tidigare. Trots att fordldrar upplever ckade krav och ansvar nar
deras barn drabbats av en kronisk sjukdom visade Knapl m.fl. (1996) att
det danda rader nagorlunda samstimmighet nar det galler hur de
upplever att barnets sjukdom paverkar familjelivet. Fordldrar till
ungdomar med IBD hade till stor del samsyn men samstdmmigheten var
storre avseende barnets nuvarande situation dn synen pa barnets framtid
(ITI). Mammorna visade sig dessutom vara mer positiva dn papporna
avseende barnets nuvarande halsa, vilket &r i diskrepans med tidigare
studier dar mamman var den som kdnde mest oro for sitt barn
(Engstrom 1999; Tojek et al. 2002).

Aven om delstudierna i féreliggande avhandling inte hade riktad avsikt
att studera Overensstimmelse mellan ungdomar och foraldrars
uppfattningar, utkristalliserar det sig ett monster av samsyn mellan
fordldrar och barn i delstudie I, II och IV avseende till exempelvis
hédlsovanor och funktion i vardagslivet. Tidigare forskning har visat att
fordldrars syn pa sitt barns sjukdom sa kallade “proxy”- bedomning
overensstaimmer med barnets i varierande grad (Sherfali & Pinelli 2007;
Cremeens et al. 2006; Kunz et al. 2009). Skillnader i foraldrar och barns
samstimmighet har visats bero pa barnets alder, fordlderns egen
livskalitet och vilken domdn som studeras (Cremeens et al. 2006).
Greenley och Cunningham (2008) fann att foraldrar till barn med IBD till
och med angav en hogre grad av livskvalitet dan andra fordldrar men
denna forsamrades i samband med sjukdomsskov hos barnet. Det anses
vara en fordel att lata bade foraldrar och barn bedéma livskvaliteten hos
det kroniskt sjuka barnet, bade i forskning och kliniskt sammanhang,
dven om dessa inte alltid stimmer Gverens (Cremeens et al. 2006;
Sherfallii & Pinelli 2007; Kunz et al. 2009).
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Metoddiskussion

Delstudierna i foreliggande avhandling har varit utforskande och
beskrivande till sin natur vilket dr vanligt forekommande i forskning
inom vardvetenskap. Samtliga studier utgar fran en tvarsnittsdesign. En
begransning med en sadan design &r att det inte finns mojlighet att folja
hur ungdomars och deras forédldrars erfarenheter férandras 6ver tid. Som
tidigare naimnts har bade kvalitativ och kvantitativa metoder anvants vid
datainsamling och analys. I foljande avsnitt kommer de olika metodernas
styrkor och svagheter samt validitets- och reliabilitetsaspekter att
diskuteras.

En begransning med delstudie I kan sdgas vara att samtalsintervjuerna
var forhallandevis korta. Ungdomarnas formaga att bidra med rik data
medforde att intervjuerna trots att de var korta, anda bedémdes som
innebordsrika. Det cirkuldra fragesdttet som ofta anvands i familje-
terapeutiskt sammanhang bidrog till att ldttare fa ungdomarna att
beskriva relationen till fordldrarna och indirekt ocksa beskriva hur de ser
pa sin egen situation. En person i forskargruppen hade vana vid
metoden med cirkuldrt fragesdtt vilket anvandes for att sdkerstélla
anvandandet av metoden. Ytterligare ett faktum som kan anses bidra till
rik data var att den som intervjuade redan hade en relation till
ungdomarna, vilket gjorde att samtalet kunde inledas utan ldngre
”startstracka”. En nackdel kan ddremot vara om ungdomen upplevde sig
sta i nagon slags beroende stédllning som darmed péa nagot vis kunde
farga dennes utsagor. I delstudie I fanns olika perspektiv representerade
inom forskargruppen. Den dagliga kontakt med unga med IBD, som tva
av forfattarna har tillsammans med den tredje forfattarens erfarenhet av
ett psykoterapeutiskt arbetssitt viagledde analysen. Med hansyn till det
specifika kontext som studerats kan resultatet sdgas utgora en substantiv
form av teoretisk forstaelse. Den ambivalens som ungdomarna uttryckte
i relation till fordldrarna skulle kunna vara giltig for alla ungdomar. Det
ar dock troligt att ungdomars ambivalens forstarks vid pediatrisk IBD,
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da flera symtom &r kopplade till ungdomars integritet, parallellt med att
de stravar efter att utveckla oberoende i forhallande till fordldrarna.

I delstudie II kan studiepopulationen anses vara representativ da den
baseras pa en samlad kohort med en hog svarsfrekvens. Det kan daremot
anses vara en begransning att inte ha eget referensmaterial i denna studie
(ID. Alder och kién var kint i referensgruppen, diremot inte
socioekonomiska forhallanden och civilstand (sammanboende eller
separerade fordldrar) vilket hade varit Onskvart eftersom variabeln
separerade fordldrar visade sig vara av betydelse for sjdlvkanslan hos
ungdomar med IBD. Detta innebéar att vi inte kan uttala oss huruvida
detta samband ocksa kunde ses hos ungdomarna i referensgruppen. En
styrka i delstudie II ar att datainsamlingen baserats pa ett validerat
instrument (ITIA) som anvénts i ett flertal forskningsprojekt med bade
friska och kroniskt sjuka barn inom Sverige (Rydén et al. 1995;
Wennstrom et al. 2005; Raty et al. 2005). Instrumentet har ocksa fatt en
omfattande anvandning i klinisk verksamhet med flerarig uppfoljning av
enskilda individer dar stor stabilitet i resultaten har pavisats. Detta
indikerar att instrumentet kan pavisa ett samband med psykiskt
valbefinnande hos barn och ungdomar eftersom instrumentet fangar
relativt oforanderliga grundinstdllningar i barns och ungdomars
sjalvattityder (Ouvinen-Birgerstam 1999).

Eftersom delstudie II, IIT och IV bygger pa samma undersokningsgrupp
diskuteras har metodologiska utgangspunkter som &dr gemensamma for
dessa studier. Resultaten fran dessa tre delstudier var i linje med
varandra. Data bygger pa en forhallandevis stor kohort vilket Okar
relevansen av resultatet. En viktig utgangspunkt i dessa tre delstudier
var att kunna studera skillnader beroende pa sjukdomsforloppets
svarighetsgrad. Avsikten var att fa ett longitudinellt perspektiv pa
sjukdomens svarighetsgrad. En svaghet i detta avseende omfattar det
faktum att ett fatal ungdomar hade en kort sjukdomsduration. En
metodologisk begransning i delstudie III och IV har varit att det inte
fanns tillgdng till sjukdomsspecifika sjdlvskattningsinstrument for
svenska forhallanden. Det foranledde att frageformulédr konstruerades
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med ett antal fradgor som var for sig avsag att belysa olika aspekter pa
pediatrisk IBD och dess paverkan pa ungdomarnas vardagsliv. En styrka
med delstudie III ar att i de flesta familjer dr bada foéraldrarna
representerade. Tidigare studier med fordldrar till kroniskt sjuka barn
baseras oftast pa en fordlders utsaga, oftast dd modrarnas (Engstrom
1999; Greenely & Cunningham 2008; Kunz et al. 2010). En brist i denna
delstudie kan ddremot anses vara att inte fordldrarnas syn pa sin egen
livskvalitet undersoktes parallellt. Detta hade kunnat ge véardefull
information eftersom foraldrarnas livskvalitet kan forvantas paverka hur
de ser pa sitt barns situation i samband med kronisk sjukdom (Cremeens
et al. 2006).

I delstudie IV anvéandes en kombination av VAS-skattningar och 6ppna
fragor. VAS-skattningen mojliggjorde jamforelse pa gruppniva. En
begransning i denna delstudie dr dock att VAS-skalornas ytterligheter
(endpoints) inte genomgaende varit varandras raka motsatser. Mot
denna bakgrund har varje fraga bedomts var for sig och inte summerats.
VAS-skattningarna kompletterades med 6ppna fragor dar ungdomarna
gavs mojlighet att beskriva sina erfarenheter med egna ord. Denna
kompletterande datainsamling valdes for att fa en avgransad datamangd
fran ett stort antal ungdomar. Mojligheten till korta svar kan ses som en
begransning da denna form inte uppmanade till uttémmande svar och
darmed inte gav lika rik data som brukar efterfrdgas i renodlade
kvalitativa studier (Patton 2002). Darfor tillaimpades en modifierad form
av innehallsanalys med utgangspunkt i riktlinjer for summativ och
riktad innehallsanalys enligt Babbie (1992). En avvagning gjordes
betridffande mdjligheten att fa en hog svarsfrekvens och uttommande
data. En alltfér omfattande datainsamling kan uppfattas som
tidskravande och belastande sa att deltagarna valjer att avsta att
medverka. De skrivna kommentarerna bidrog till en variation av
sjdlvrapporterade erfarenheter vilket inte hade kunnat erhallas med ett
helt strukturerat frageformular.
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SLUTSATS OCH KLINISKA IMPLIKATIONER

Sammanfattningsvis uttryckte ungdomar och deras forédldrar erfarenhet
av ett generellt vélbefinnande forutom en liten grupp ungdomar med
svarare sjukdom samt de som hade separerade fordldrar. Resultaten i
alla fyra delstudierna ger en O0kad forstaelse om specifika behov samt
riskfaktorers inverkan. Resultaten ger framforallt stod for att de flesta
barn med IBD kan uppna god hélsa och funktion i vardagen samt har en
medvetenhet om hélsa och riskbeteende. Detta ar ett positivt budskap
som kan vara viktigt att formedIa till barn och féraldrar med IBD.

Signaler om otillrackligt fordldrastod och svarigheter i relation till
sjukdomen i vardagen behdver dock uppmaéarksammas. Resultaten i
foreliggande avhandling kan bidra till att hjdlpa ungdomar med IBD
genom att uppmuntra vardgivare att reflektera tillsammans med
ungdomar och deras fordldrar om deras vardag och hur de pafrestningar
som sjukdomen innebar hanteras. For att som vardgivare kunna erbjuda
ett bra stod ar det viktigt att vara medveten om att motstridiga
reaktioner, attityder och kédnslor kan existera samtidigt inom familjen.
Vid sidan av ungdomarnas egen formaga att skota egenvarden av sin
sjukdom IBD é&r fragan om hur fordldrarna forstar och hanterar
situationen ytterligare en viktig aspekt som behover introduceras i
undervisning och samtal.

Utifran resultaten i denna avhandling kan foljande implikationer vara av
klinisk betydelse for vardgivare som arbetar med ungdomar som har
diagnosen IBD. For att stirka egenvardsresurser hos ungdomar och
fordldrar kan det vara viktigt att vara medveten om eller formedla
foljande:

* God hailsa, sjalvkansla och tillfredstdllande egenvardsformaga ar
mdojligt att uppna hos de flesta ungdomar med IBD.
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Ungdomar kan hjilpas till storre insikt om sig sjdlva, individuellt
eller i grupp, genom att reflektera 6ver begreppet ambivalens som
ett sitt att forsta sina egna reaktioner.

Ungdomarna kan behova diskutera hur de uppfattar sina foraldrars
formaga att hantera situationen vid sidan av hur de ser pa sin egen
formaga att bemastra sjukdomen.

Ungdomar med svarare sjukdomsférlopp och ungdomar med skilda
fordldrar kan vara i behov av extra stdod och behover tidigt
identifieras.

Screening i form av sjdlvskattningsformuldr ar ett komplement till
den traditionella samtalskontakten pa sjukhuset.

Lyhordhet for ungdomarnas syn pa sin situation i skolan och pa
fritiden for att tillsammans med familjen hitta l6sningar som kan
underlétta vardagen.

Vid introduktionen av sjukdomen och fortlopande ar det viktigt att
stodja bada foraldrarnas medverkan och delaktighet i varden.

Foraldrarna kan behova tala om sina erfarenheter, individuellt eller i
grupp med andra fordldrar om hur man badst kan bidra till goda
relationer i familjen utifran ungdomars integritetsbehov, sjalv-
standighetsutveckling och de speciella krav som sjukdomen kan fora
med sig.

Erbjuda majlighet for foraldrar till ungdomar med IBD att reflektera

over begreppet ambivalens kan hjialpa dem att forsta ungdomarnas
reaktioner saval som sitt eget bidrag i interaktionen.
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FORTSATT FORSKNING

Det resultat som presenterats i denna avhandling ger ny forstaelse av hur
det ar att leva med IBD som ungdom i en familj. Med denna kunskap
som grund kan det vara angeldget utveckla och fordjupa forskningen av
forstaelsen for pediatrisk IBD inom foljande omraden.

e Utvardera hur vardgivare kan bidra till att stirka ungdomars
sjalvkansla, psykiska vailbefinnande och olika aspekter pa
hdlsobeteende genom olika typer av interventioner som
webbaserat stod eller grupptraffar for bade fordldrar och
ungdomar.

e Studera forédldrars livskvalitet i jaimforelse med foraldrar till
friska barn for att identifiera fordldrar som kan vara i behov av
specifikt stod.

e Fordjupa forstdelsen om hur fordldrar ser pa ungdomars
upplevelse av ambivalens i relation till deras omsorg vid IBD
under adolescensen.

e Fordjupa forstaelsen for specifika behov i familjer med ungdomar
med svarare sjukdomsforlopp samt i familjer dar fordldrar har
olika uppfattningar om sitt barns sjukdom.

* Longitudinellt studera ungdomars och foraldrars erfarenheter av
att leva med IBD.

e Utvidrdera interventioner avseende undervisning om sjukdoms-

kontroll och egenvard som forbereder ungdomar att successivt ta
Over ansvar infor 6vergang till vuxenlivet.
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SVENSK SAMMANFATTNING

Inflammatorisk tarmsjukdom (IBD) &r ett samlingsnamn for ett antal
kroniska inflammatoriska tillstdind i mag-tarmkanalen. De tva
huvudsakliga formerna dr wulcerés kolit och Crohns sjukdom.
Behandlingen inriktas pa att kontrollera inflammationen -eftersom
sjukdomen inte gar att bota. Ett ovisst sjukdomsforlopp med daglig,
vanligen livslang medicinering och regelbundna vardkontakter innebar
varierande grad av inskrankningar i vardagen. Tidigare studier har visat
att sjukdomen generellt medfor en 6kad belastning pé hela familjen. Det
kan innebédra mer eller mindre behov av stod, speciellt under den forsta
tiden efter diagnos. Att drabbas av en kronisk sjukdom som IBD under
tondrstiden, som i sig dr en kritisk period avseende fysisk, psykisk och
social utveckling, kan vara speciellt belastande. Ungdomar med
diagnosen IBD ar en vaxande och sarbar grupp. De befinner sig i en
utvecklingsperiod da hdlsovanor grundlaggs for hela livet och dessa kan
i hog grad paverka sjukdomsforloppet.

I detta avhandlingsarbete har fyra olika delstudier genomforts i syfte att
belysa ungdomars och deras foraldrars erfarenheter av att leva med IBD
med fokus pa hélsa, sjalvkansla och egenvard.

Datainsamlingen for alla fyra delstudier genomférdes vid ett gastro-
enterologiskt centrum i Sverige. Ungdomar med erfarenhet av IBD
intervjuades for att fa en djupare forstaelse for hur de sag pa sin relation
till fordldrarna i forhallande till sjukdomen. En storre grupp ungdomar
fick i ett frageformular skatta och beskriva sin hélsa, sjdlvkéansla och syn
pa hur sjukdomen paverkade dem i det dagliga livet. Dessutom fick
ungdomarnas fordldrar fylla i ett frageformuldr om hur de sag pa sitt
barns halsa och familjens situation i forhallande till sjukdomens krav i
vardagen.

Resultatet ger stod for att de flesta barn och ungdomar med IBD

upplever god hélsa och sjalvkansla, samt forefaller utveckla en formaga
att hantera egenvarden av sjukdomen tillsammans med sina foraldrar.
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Att de flesta ungdomarna med IBD madde bra och hanterade sin
sjukdom i vardagen pa ett halsofrdmjande satt bekrdftades ocksa av
deras fordldrar. Ungdomarna uttryckte daremot att relationen mellan
dem och fordldrarna praglades av ambivalens; ett pendlande mellan att
soka stod hos fordldrarna och att samtidigt vérja sig fran deras omsorger.
Ungdomarnas behov av stdod varierade och bestamdes delvis av deras
egen formaga att hantera sjukdomen och delvis av hur de uppfattade att
fordldern klarade av situationen. En mindre grupp ungdomar skattade
sin hédlsa och sjdlvkansla sémre, var mer beroende av sina fordldrar samt
var i behov av mer kunskap. Det var framforallt ungdomar med svarare
sjukdomsforlopp som tillhérde denna grupp. Det fanns ocksa ett
samband mellan sdmre sjalvkdnsla hos ungdomarna och separerade
foraldrar.

Mellan foraldraparen fanns en samstaimmighet betraffande hur de sag pa
sitt barn hédlsa och familjens funktion i vardagen. Fordldraparen var
mindre samstimmiga om sitt barns framtida hdlsa och vélbefinnande.
Overlag kiénde forildrarna oro &ver barnets framtida hilsa och
framforallt nar det gallde biverkningar av mediciner. Fordldrar som var
separerade eller dar barnet hade ett allvarligare sjukdomsforlopp
uttryckte en mer negativ uppfattning om barnets nuvarande hilsa och
familjens funktion i vardagen.

Sammanfattningsvis uttryckte de flesta ungdomar och deras foraldrar
erfarenhet av ett generellt vélbefinnande hos ungdomarna och férmaga
att hantera sjukdomen i vardagen. Resultatet ger en 6kad forstaelse om
specifika behov men de ger ocksa stod for att de flesta barn med IBD kan
uppnd god livskvalitet och har en medvetenhet om halsa och
riskbeteende. Detta ar ett positivt budskap som kan vara viktigt att
formedla till barn och fordldrar med IBD. Signaler om otillrackligt
fordldrastdod och svarigheter i relation till sjukdomen i vardagen ar
viktigt att vardgivare uppmarksammar och hanterar.
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SUMMARY IN ENGLISH

Inflammatory bowel disease (IBD) is a chronic, recurrent disorder of the
gastrointestinal tract and includes the two major subcategories:
ulcerative colitis (UC) and Crohn’s disease (CD). Children often suffer
more severe symptoms than adults, which makes it important to
understand how these patients handle the disease during adolescence
alongside the normal psychological and social challenges that
characterize this stage of life. Some studies have focused on the specific
difficulties of living with IBD during adolescence but findings are
contradictory. There is a lack of studies concerning psychosocial aspects
from a family perspective.

In this thesis the overall aim was to explore and describe the experiences
of adolescents with IBD and their parents with focus on health, self-
esteem and self-management.

The setting for all four studies was one centre for Paediatric
Gastroenterology. All adolescents with IBD between 11-16 years, in
remission or exacerbation, and their parents were asked at the time of
their hospital admission to participate in study II-IV. In study I,
interviews were conducted with seventeen adolescents with IBD to
explore the meaning of interactions with parents and how they respond
to their parents’ concerns for them. The self-esteem of 71 adolescents was
compared with a group of healthy peers and factors affecting self-esteem
in the presence of IBD was identified. The self-esteem is considered to be
an important aspect of psychological well-being. Parents (n=116) of 66
adolescents were asked to describe their views and agreement on their
child’s current and future health and the daily family functioning in a
questionnaire. The adolescents were also asked to describe their
perceptions of health, self-management and the impact of IBD in daily
life. This was performed by using a semi-structured questionnaire
combined with a VAS scale for overall measurements of these variables.
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Different approaches were used for analysing the data. In study I, the
analysis was conducted using a constant comparative method. In the
other three studies parametric and non-parametric statistical methods
was used to enable comparison between groups and variables. In study
IV, a multimethod design was used also including a manifest content
analysis of written comments.

In general, adolescents reported high levels of well-being and
satisfactory self management. This was confirmed by the parents. This
group of adolescents with IBD reported levels of self-esteem that were in
the same range as those of their healthy peers. However, risk factors for
low self-esteem were severe disease course and having separated
parents.

When, the adolescents were asked more specific questions they described
several problems that were associated with symptoms and treatment of
IBD. Such problems were frequent toilet visits, being obliged to daily
medication and side effects of medication. Within the families, the
parent couples’ views on their adolescent’s current health status show
greater concurrence than their views about their child’s future health.
Factors that correlated with parents having more negative views of their
child’s current health and family functioning were cohabitation status i.e.
separated parents, and severe disease activity. Furthermore, one of the
most distinctive features of the way in which the adolescents described
how they felt about their parents’ response to their disease was
ambivalence. Ambivalence was expressed as an oscillation between
seeking close contact with one’s parents or, sometimes, staving them off,
one moment feeling anxiously dependent upon them or turning to them
for protection and support and in the next, trying to achieve a dialogue
with them.

In conclusion, these adolescents reported general well-being and this was
supported by their parents. Findings may also indicate that adolescents’
sense of self-esteem and general well-being is related to the way in which
they perceive and handle their IBD in daily life. Adolescents who are at
greater risk of experiencing a negative impact of IBD are those with a
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severe disease course and/or separated parents. These findings may help
this patient group by encouraging health care professionals to confer
with adolescent IBD patients about their daily lives and problems and
how best to deal with the impact of the disease. Clinical support for
adolescents with IBD could include awareness of conflicting attitudes,
reactions and emotions in the family. Apart from addressing the
adolescents’” own ability to manage their IBD in terms of medication,
awareness of symptoms and treatment, the question of how they
interpret their parents’ ability to handle the situation may also be
introduced in a family supportive program.
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