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Forord

Det har varit ett par roliga men tuffa veckor av skrivande som har gett oss nyttig kunskap
vilket vi kommer ha med oss som blivande sjukskoterskor. Vi vill rikta ett stort tack till var
handledare for stdd, hjélp och snabb feedback som har fort uppsatsskrivandet framét. Vi vill
dven tacka véra familjer fOr stottning under arbetets gang.

Tack!

Hanna Groustra, Tim Karlsson
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Sammanfattning:

Bakgrund: Cystisk fibros (Cf) dr en sjukdom som kraver omfattande egenvird med olika
former av medicinsk, fysisk och respiratorisk behandling. Runt 20 barn f6ds med Cf i Sverige
varje ar. I landet finns det cirka 670 personer diagnostiserade med sjukdomen. Medelaldern
hos ménniskor med Cf har 6kat avsevirt i Sverige de senaste aren och allt fler uppnér vuxen
alder. Fragan om hur det erfars att vixa upp fran barn till vuxen med en allvarlig sjukdom
som Cf och hur det erfars av méanniskor med Cf &r central for att sjukskoterskor ska kunna ge
stod 1 omvardnaden. Syfte: Att belysa erfarenheter hos minniskor med Cystisk Fibros om hur
det &r att bli ung vuxen. Metod: Litteraturstudie med nio kvalitativa samt en kvantitativ
artikel som soktes fram i databaserna Cinahl och Pubmed. Resultat: Manniskor med Cf
innehade olika strategier for att hantera deras bild av sjukdom. Cf individer upplevde det
viktigt att fa ldra sig vara mer sjdlvstidndiga och ta mer ansvar fran sina fordldrar under
tonarsaren. Resultatet visade dven att deltagarna som nérmade sig vuxen alder hade ett dkat
behov av att vara delaktiga i deras egenvard. Slutsats: Sjukskoterskan bor stodja individen
med Cf ur flera aspekter sdsom att underlétta egenvarden, frimja sjdlvstidndighet av egenvard
under tondren och lata den unga manniskan med Cf ta mer plats inom den egna sjukvarden {for
att frimja delaktighet och autonomi. Resultatet visade dven att det finns flera dimensioner av
minniskan med Cf och dess liv som &r unikt bundna till denna kroniska sjukdom och kréver
kunskap och forstaelse hos Cf teamet for att adekvat kunna skapa en dialog och relation med
sina patienter.

Nyckelord: cystisk fibros, delaktighet, transition, ung vuxen, sjalvbestimmande,
patientupplevelse
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Inledning

Att vixa upp frdn ungdom till vuxen upplevs ofta av manga som en vildigt svar period i livet.
Det ér en transition som innefattar flytt hemifran, skapande av nya relationer, sjalvstindighet i
vardagen samt jobb eller utbildning. Under sjukskdterskeutbildningen har vi fétt ldra oss om
manga olika komplicerade sjukdomar och om hur omstdndigt det kan vara att leva med dem.
Det vicktes ett intresse hos oss nér vi liste om lung- och tarmsjukdomen Cystisk fibros (Cf),
en allvarlig sjukdom som kréver mycket egenvard med olika former av medicinsk, fysisk och
respiratorisk behandling. Runt 20 barn fods med Cfi Sverige varje ar och i landet finns det
cirka 670 individer diagnostiserade med sjukdomen med en prevalens pa 7 fodda individer
med Cf per 100 000 invanare, (Socialstyrelsen, 2016). Det finns cirka 70 000 individer
diagnostiserade med Cf i vérlden idag (Cftrscience, 2017). Medeléldern hos minniskor med
Cf har okat avsevirt i Sverige de senare aren och allt fler uppnér nu vuxen alder (Brucefors,
Hjelte & Hochwilder, 2011). En undran uppstod hos oss om hur det ar att vixa upp frn barn
till vuxen med en allvarlig sjukdom som denna och hur det erfars av mdnniskan med Cf. Detta
tyckte vi kdndes extra intressant och relevant dd minniskor med Cf idag lever ldngre i Sverige
och runt om 1 vérlden.

Bakgrund

Historia

De tidigaste tecknen av Cf kan ledas tillbaka till medeltida texter om hur nyfédda barn som
smakar salt #r forhiixade och kommer snart att do (Quinton, 1999). Ar 1938 var Cystisk fibros
for forsta gdngen ansedd som en separat sjukdom nér obduktioner pd undernérda barn
genomfordes, dir upptickte man att tjockt slem tdppte igen glanduléra kortlar pa
bukspottskdrteln och sjukdomen fick da namnet Cystic fibrosis of the pancreas (Davis, 2006).
Vid denna tid var medelaldern runt 6 manader dir déden oftast berodde pa lunginfektion. Ar
1948 gjordes en viktig upptackt om sjukdomen dé en ung pediatriker fran New York mérkte
att barn med Cf hade en onormal svettproduktion, vilket han demonstrerade genom att vid
upprepade tillfdllen hitta en 6kad halt av natrium och klorid 1 svettet hos barnen med Cf. Detta
antydde att den genetiska defekten inte 14g 1 det sega slemmet som forekom hos patienterna,
dessutom erbjod denna upptickt att man nu enklare kunde diagnostisera individer med Cf
genom att méta halten av natrium och klorid 1 svettet. Under aret 1983 kunde Paul Quinton
identifiera att den grundldggande defekten hos patienter med Cf var klorid transporten,
dérefter identifierades ar 1989, Cf genen CF transmembrane conductance regulator (CFTR).
Denna upptéckt tilldt en mer raffinerad diagnos av sjukdomen vilket underléttade framtida
forskning (Davis, 2006)

Cystisk fibros

Den érftliga recessiva sjukdomen Cf rdknas som den mest allvarliga och vanligaste érftliga
sjukdomen hos den vita, kaukasiska befolkningen (Eriksson, 2009). I Sverige idag finns de
cirka 670 individer med sjukdomen. Vid Cf péverkas proteinet CFTR (Cystic Fibrosis
Transmembrane Regulator) av en genetisk defekt vilket paverkar flodet av kloridjoner dver
cellmembranet negativt. Denna defekt manifesterar olika problem frémst i lungorna, mag-
tarmkanalen och pankreas med bland annat symtom som kronisk lunginfektion med



kolonisering av bakterier, upprepade hemoptyser, otillriacklig pankreasenzymproduktion och
kroniska bihdlebesvdr. Medellivslingden 1 Sverige dr idag 50 ar jamfort med 30 &r sedan dd
medellivsldngden var 20 ar, detta beror pé framsteg inom forskning och behandling
(Brucefors et al., 2011).

Symtom fran andningsorganen

Lungor

Vid fodseln dr lungorna sterila hos patienter med Cf men redan efter ndgra veckor blir barnets
lungor koloniserade med bakterier (Eriksson, 2009). Denna kolonisering av bakterier sker
sannolikt av att elektrolyt- och vatten absorption dver cellmembranet dir den mucocilidra
transporten inte fungerar adekvat utan en miljé som &r perfekt for bakterier att véxa i skapas.
Vanligaste bakterierna som finns i Cf lungan d&r Haemophilus influenzae, Staphylococcus
aureus och Pseudomonas aeruginosa. En konstant ndrvaro av dessa bakterier i lungorna leder
till kronisk lunginfektion med sténdig aktivering av immunforsvaret. Denna kroniska
inflammation leder troligtvis till lungskada. Man finner dven svamp i lungorna, vanligtvis
aspergillusarter och mykobakterier. Manga ér av kronisk lunginfektion leder det till att
patienten med Cf drabbas av respiratorisk insufficiens med hypoxi och hyperkapni, detta ar
ocksa dodsorsaken hos majoriteten av patienterna. Den respiratoriska insufficiensen innebér
att manga patienter behdver extra oxygen nar man genomfor andningsgymnastik och fysisk
aktivitet, nir lungorna har drabbats svért efter manga ar r detta en indikation for
lungtransplantation.

Kroniska bihalebesvar och aterkommande polyper

Sésom lungorna blir koloniserade av bakterier hos patienter med Cf sa blir &ven nésans
bihalor kroniskt bakteriekoloniserade. Detta kan ge symtom som kraftig huvudvirk som
forvédrras nér patienten hostar, vilket gor det svart for patienten att genomfora sin
andningsgymnastik (Eriksson, 2009). Operation av bihdlor ger oftast endast kortvarig effekt,
ett annat alternativ till att behandla bih&lorna &r att skolja nésan dagligen for att hélla den
mekaniskt ren. Ett vanligt symtom, frimst hos yngre patienter med Cf &r dterkommande
nédspolyper som behandlas med kirurgiskt ingrepp samt nasala steroider.

Allergisk bronkopulmonell aspergillos (ABPA)

Svampen Aspergillos har en prevalens pa cirka 7-10 procent hos patienter med Cf, detta kan
orsaka besvérlig bronkobstruktion och bronkiell hyperaktivitet, behandlas traditionellt med
steroider, numera finns d&ven moderna svamppreparat som behandling (Eriksson, 2009)

Symtom fran mag-tarmkanalen

Pankreasinsufficiens

Patienter med Cf har en nedsatt pankreasfunktion och behover ett dagligt intag av
enzymtillskott for normal tillvixt och utveckling. Enzymerna ska tas i samband med maéltider,
vissa individer kan behova ta upp till 100 kapslar per dygn (Eriksson, 2009). Denna
malabsorption forsvarar dven upptag av vitaminer, vitamintillskott sdsom E-vitamin
rekommenderas.



Distalt intestinalt obstruktionssyndrom (DIOS)

Vissa patienter med Cf drabbas av aterkommande intervall smértor i buken , detta brukar bero
pé en forstoppning 1 hogerkolon, vilket skiljer sig fran vanlig forstoppning (Eriksson, 2009).
Pankreas Insufficiensen och stdrningar i tarmarnas motilitet bidrar till detta men man har inte
lyckats finna en exakt mekanism till DIOS. Detta kan behandlas med tarmskoljning.

Symtom fran Gvriga organ

Levercirros

Ungefér 10 procent av Cf populationen i vérlden har patologiska levervérden dér cirka 5
procent har leversjukdom med portal hypertension och cirros (Eriksson, 2009). Detta
behandlas med Ursofalk en ursodeoxicholsyra, vilket brukar ge en bra effekt pa de
patologiska levervirdena. Vid svar levercirros kan levertransplantation bli aktuell.

Cystisk fibros relaterad diabetes mellitus (CFRD)

Pé grund av pankreasinsufficiens hos patienter med Cf drabbas cirka 20-25 procent av
populationen av CFRD, prevalensen &r storre hos kvinnor (Eriksson, 2009) CFRD skiljer sig
at fran diabetes typ 1 och 2 och riknas som egen entitet, den tidiga frisdttningen av insulin
efter maltid ar paverkad, sjdlva insulinproduktionen dr mindre paverkad. Vid CFRD ska Cf
patientens kost fortsdtta vara fet och kolhydratrik.

Gallsten och Pankreatit

Patienter med Cf har 6kad prevalens av gallsten samt andra gallvigsanomalier som “micro”-
gallblasa (Eriksson, 2009). Aterkommande pankreatiter sker hos manga av patienterna di man
har ett fordndrat pankreassekret och fibros i pankreasgéngarna.

Fertilitet

Cirka 98 procent av den manliga Cf populationen &r steril, detta beror pd en obstruktion av
sddesledarna, dock kan min med Cf {4 biologiska barn med hjélp av ICSI
(Intracytoplasmatisk spermieinjektion) (Eriksson, 2009). Kvinnor med Cf och deras fertilitet
paverkas ocksa negativt dd de har det svérare att bli gravida &n normalpopulationen, detta
beror sannolikt pa att kvinnornas cervixsekret dr segare &n normalt vilket forsvarar det for
spermierna att ta sig igenom, majoriteten av kvinnor med Cf blir dock gravida pd normalt satt.

Led- och skelettbesvar

Ledsmarta hos Cf populationen dr vanligt, oftast dr det belastade leder sdsom de langa
rorbenen ddr smarta uppstar, man har inte hittat objektiva fynd 1 laboratorieprover eller
skelettscintigrafi till dessa besvér, smirtan svarar ofta bra pA NSAID preparat (Eriksson,
2009). Rheumatoid artrit och vaskuliter dr vanligare hos patienter med Cf &n
normalbefolkningen. Hos éldre individer med Cf har man sett en 6kad prevalens av
osteoporos vilket leder till 6kad risk frakturer, anledningen till osteoporosen dr multifaktoriell
och behandlas med bifosfonater samt profylaktisk behandling fraimst under puberteten.



Behandling

Behandling av Cf dr 1 dagsldget ansenlig och kréver att patienten skoter sin behandling
dagligen, huvudmalen for behandling &r bevarad lungfunktion och bra nutritionsstatus
(Eriksson, 2009). Forced expiratory volume 1 second (Fevl) anses vara ett adekvat
matinstrument till forutsdgning av lungfunktion och mortalitet hos minniskor med Cf (Kerem,
Reisman, Corey, Canny & Levison, 1992).

Andningsgymnastik

Andningsgymnastik dr en av den mer tidskravande dagliga behandlingen, denna gar ut pa att
patienten ska mobilisera sitt slem for att sedan kunna hosta upp det. For att detta ska bli
mojligt genomfor patienter med Cf slemldsande inhalationsterapi i kombination med
kondition och styrketrédning (Eriksson, 2009).

Kosthallning

Till 61jd av pankreasinsufficiens samt dkat andningsarbete hos en médnniska med Cf

Okar energibehovet, rekommendationer &r att en patient med Cf ska fa i sig 120-150 procent
av det normala energiintaget jamfort med en frisk individ (Eriksson, 2009). Dessutom krévs
det tillskott av fettlosliga vitaminer i den dagliga behandlingen

Antibiotika

En annan central del i behandlingen av Cf &r antibiotika till f61jd av upprepade
lunginfektioner hos patienten, redan vid tidiga tecken pa forsdmring i lungstatus startar man
intravends antibiotikabehandling, generellt i 10 till 14 dagar (Eriksson, 2009).

Traning

Det ar ként att fysisk aktivitet har en positiv paverkan pd sjukdomsforloppet, frimst
lungfunktionen (Radke, Nolan, Hebestreit, Kreimler, 2015). Vidare forklarar Radke et al.
(2015) att lungfunktionen hos patienter med Cf forsdmras ld&ngsammare vid kontinuerlig
konditionstraning samt att en positiv attityd till tréning 6kar. Genom forbéttrad
syreupptagningsforméga relaterat till 6kad fysisk aktivitet visar sig ett samband med hogre
overlevnadssiffror (Nixon, Orenstein, Kelsey, Doershuk, 1992; Hebestreit, Kieser, Riidiger,
Schenk, Junge, Hebestreit, Ballmann, Posselt, Kriemler, 2006).

Lungtransplantation

Niér behandlingsalternativ inte ldngre fungerar som 6nskat och lungfunktionen &r sé pass
nedsatt dr lungtransplantation ett alternativ som kan forldnga patientens liv (Davis, 2006).
Det dr dock langa viéntetider for att fa tillgéng till transplantationen som kan ta flera ér vilket
kan vara for sent for den kritiskt sjuka patienten. Davis (2006) forklarar att ungeféar 80 % av
de lungtransplanterade patienterna dverlever efter en 1-arsperiod och ungefir hélften efter 4
ar. Detta anses inte som en hallbar 16sning vilket gor det viktigt att skota behandling och
egenvard for att undvika detta stadium.



Varden av Cystisk Fibros i Sverige

Sverige har 4 Cf center i Stockholm, Lund, Goteborg och Uppsala, alla patienter med Cf ska
tillhora ett Cf center. Dessa Cf center dr sedan uppdelade i fysiska avdelningar med barn- och
-ungdomssjukvard (fram till 18 ar) och avdelningar for vuxenvard, detta kan skilja sig ndgot
beroende pé vilket Cf center det &r (Véardprogram Cystisk fibros, 2010; Karolinska, 2017).
Patienter med Cf gér till sin Cf mottagning 1 gdng i ménaden, alternativt hos lokal lunglékare
for uppfoljning och utvérdering av eventuella behandlingar samt spirometri utfors for att mita
lungfunktionen. En gédng om &ret gar patienter med Cf pa en érlig kontroll med mer
omfattande undersokningar for att utreda eventuell progress av sjukdomen, noggrann
nutritionsstatus och utredning av behandlingskomplikationer gors ocksé (Véardprogram,
Cystisk fibros, 2010).

Teoretisk referensram

Antonovskys kansla av sammanhang

Den legitimerade sjukskoterskans specifika kompetens dr omvardnad dér patientens
livskvalitet ska frimjas genom att bejaka ménniskors faktorer sdsom élder, kon,
socioekonomisk status och etnicitet samt kulturtillhorighet (Svensk sjukskdterskeforening,
2017). Omvardnad omfattar bade det vetenskapliga evidensbaserade kunskapsomréadet och ett
patientnéra arbete som grundat sig en humanistisk manniskosyn. Den humanistiska teorin
kénsla av sammanhang (KASAM) av Antonovsky (1991) har salutogenes (hdlsans ursprung) i
fokus dér méanniskans hélsa identifieras genom tre olika begrepp dér hilsan inte ses som
statiskt utan 1 stindig fordndring. Genom att sjukskoterskan innehar kunskap och arbetar
utifran KASAM sé fir hen mgjlighet till att tillsammans med patienten identifiera dennes
friskfaktorer for att kunna frdmja hédlsa och livskvalitet (Svensk sjukskoterskeforening, 2008;
Antonovsky, 1991). Att tillimpa en salutogen vardinsats med personcentrering innebér att
utgd fran personens egna resurser och erfarenheter istdllet for att sitta sjukdomen i centrum
(Boman & Brink, 2015). Nir virdandet grundar sig pd personcentrerad vard blir det ocksé
centralt for sjukskdterskan att applicera ett salutogent synsitt.

KASAM vixte fram under 1970-talet av Aaron Antonovsky. Denna salutogena modell,
forklarar varfor man upplever hélsa och vad som gor att man som individ kan hantera svara
livssituationer (Antonovsky, 1991). Hilsa handlar inte uteslutande om forutsittningar utan
lika sé& pé individens forméga att hantera sitt liv och dess péfrestningar.

Vidare identifierar Antonovsky (1991) ménniskans sd kallade motstandsresurser som
paverkar KASAM. Dessa resurser kan handla om materiell standard, tro och dvertygelse,
vilka kan fungera som friskfaktorer och riskfaktorer. Ofta dr det multidimensionellt, en rokare
kan paverkas fysiskt negativt av rokning men kan ha ett stort socialt natverk tack vare rokning
som Okar en kédnsla av sammanhang for den individen. Hélsa definieras som en dynamisk
linje dér individen véxlar mellan tv motpoler av hog och lag livskvalité, under ett livsskede
kan man inneha en hog livskvalité som sedan kan sénkas senare i livet. Antonovsky (1991)
menar att vad som pdverkar hélsan till storsta del &r KASAM.

I KASAM modellen finns tre centrala begrepp, dessa dr begriplighet, hanterbarhet och
meningsfullhet (Antonovsky, 1991). Begriplighet hér innebir en individs forméga att begripa



och hantera sin omvérld, hur den &r strukturerad, om den &r tydlig eller till exempel kaotisk.
Med hanterbarhet menas det en individs formaga att hantera olika hdndelser som intréffar i
livet och vilka resurser hen upplever det finns att ta ifran, det kan vara tillrackligt med
resurser men kan ocksd upplevas att det dr ddet som styr. Den sista faktorn, meningsfullhet,
vilket anses ha storst betydelse for KASAM innebér hur en individ méter utmaningar i livet,
hen kan ha stor motivation och tar sig an utmaningen men kan ocksa kinna sig utmattad med
en kénsla av meningsloshet infor den. Antonovsky (1991) menar att ju mer begriplighet,
hanterbarhet och meningsfullhet en individ uppfattar i sitt liv, desto hogre KASAM innehar
den och kan anvénda sina resurser for att klara av utmaningar som uppstar i livet. Om nagon
av dessa tre faktorer upplevs som ldg, s kommer individen hantera utmaningar i livet sémre
dé individens kénsla av sammanhang for tillféllet dr lagre.

Delaktighet

Eldh (2014) forklarar begreppet delaktighet som att vara medverkande och ha inflytande.
Néarmare forklaras patientdelaktighet som patientens rétt till beslut och medverkan i sin egen
vard. Genom att 14ta patienten vara delaktig skapas ett band mellan vardgivare och patient,
bestdende av fortroende och forstielse for den egna varden. Viktigt att veta ér i vilken grad
patienten vill vara delaktig for att kunna genomfora en trygg vard. Sandman och Kjellstrom
(2013) belyser vikten av att man som vérdpersonal bjuder in till delaktighet for att patienten
ska kénna sig involverad och sedd.

Autonomi

Autonomi forklaras som personens mdjlighet och formaga att bestimma Gver sitt liv,
(Sandman & Kjellstrom, 2013). Inom hélso- och sjukvarden ska patientens autonomi
respekteras och virderas i sa stor utstrackning som mojligt med underlag att patienten &r
beslutskompetens och dr medveten om konsekvenser och paverkan pa hilsan. Genom att vara
beslutskompetens har patienten mojlighet att viiga for- och nackdelar, kan forsté vilka foljder
som kan intrédffa utifrdn det egna beslutet, dr kognitivt medveten utan paverkan av yttre
faktorer och har forméga att dndra sig genom att f& ny kunskap.

Transition

En transition innebdr en dvergang fran ett tillstand eller status till ett annat (Ternestedt &
Norberg, 2014). Livet innebér flera transitioner i olika former, att ga fran barn till vuxen dr en
sort som innebdr stora fordndringar innehdllande storre ansvar, mer erfarenheter och 6kad
kunskap. En kronisk sjukdom goér dock denna transition mer komplex och bor ges storre
uppmarksamhet inom vérden for att skapa den trygghet patienten behover for att ta hand om
sin sjukdom.

Lagar och forfattningar

All hélso-och sjukvard ska bedrivas pa ett sitt att den uppfyller de krav som finns for en god
véard (SFS 2017:30). Med god vard menas att den tillgodoser patientens behov géllande
trygghet, kontinuitet och sikerhet, den ska ha en god hygienisk standard, den ska ta hinsyn
till patientens sjélvbestimmande och integritet, frimja goda kontakter mellan patienten och



sjukvérdspersonal samt vara lattillgénglig.

Patientlagen (SFS 2014:821) innehéller bestimmelser om bland annat tillgéinglighet,
information, samtycke, delaktighet, val av utforare, fast vardkontakt och individuell
planering. Informationen som ldmnas till patienten ska vara anpassad for personens mognad,
alder, erfarenheter, sprakkunskap samt andra individuella forutsittningar. Lagen siger dven
att den hélso- och sjukvérd som bedrivs ska ske med patientens samtycke sé langt det gar.

Sjukskoterskans kompetensbeskrivning och etiska koder

Sjukskoterskan ska ha ett holistiskt synsitt och se hela ménniskan bakom sjukdomen - utifran
hens sjilsliga, fysiska, och psykiska méende (Svensk sjukskoterskeforening, 2017). Centralt
ar dven att visa respekt for patientens integritet, autonomi och virdighet. Svensk
sjukskoterskeforening (2017) forklarar ocksé att sjukskdterskan ska ta till sig manniskans
erfarenheter och kunskaper och dven kunskapen hos dem nérstdende. Enligt ICN:s etiska kod
for sjukskoterskor ska insatser som riktar sig till allmdnheten och dé framst sarbara grupper i
sambhdllet frdmjas, for att tillgodose deras hélsa och sociala behov (Svensk
sjukskdoterskeforening, 2014). Vidare skall sjukskoterskan visa respekt, lyhordhet, medkénsla,
trovirdighet och integritet.

Problemomrade

Egenvarden 1 hemmet &r idag omfattande och tidskrdvande for manniskor med Cf, dessutom
Okar komplexiteten och hanteringen av sjukdomen nir ménniskor med Cf blir dldre till foljd
av mer symtom, ddrav dr kontinuerlig kontakt med varden nédvéndig f6r uppf6ljning av
patientens egenvard (Dack, Peres, Thrift, Talbot & Madge, 2015). Under de senaste
decennierna har en dramatisk kning av dverlevnad hos ménniskor med Cf skett tack vare
forbéttrad behandling (Burgel, Bellis, Olesen, Viviani, Zolin, Blasi & Elborn, 2015). I Burgel
et al. (2015) mattes data av Cf populationen hos 16 europeiska lidnder, den visar pa att vid
2025 kommer Cf populationen i dessa lander att 6ka med cirka 50 % och vuxna med Cf
kommer att 6ka med 75%. Detta innebir att trycket pd vuxenvarden spritt 6ver minga lander
for Cf kommer att 6ka avsevirt. Jennings, Riekert & Boyle (2014) sammanstéllning av
tidigare forskning visar att mianniskor med sjukdomen stir idag infor en allt mer komplex och
utmanande vardag av att skdta Cf behandlingen utover att leva deras dagliga liv. Senaste
forskningen belyser detta problem d& den medicinska f6ljsamheten hos ménniskor med Cf
som i dagslédget ar 14g, allt fran cirka 31-79%. Detta beroende pé faktorer sdsom specifik typ
av behandling och alder. Vidare visar data fran Jennings et al. (2014) att detta far en negativ
effekt pd framforallt lungfunktionen hos patienter med Cf. Det finns flera studier som har
identifierat potentiella hinder och facilitatorer for medicinsk f6ljsamhet hos ungdomar och
unga vuxna med Cf, denna forskning har utvecklats snabbt men mer kunskap om detta
omrade behovs (Jennings et al., 2014).

Att gé fran ungdom till ung vuxen dr en stor omstéllning i livet, man ska bli sjélvstandig med
allt vad det innebér fran att exempelvis flytta hemifran till att skaffa arbete. Att dd dessutom
leva med en kronisk sjukdom som Cf lagger dnnu storre ansvar pa manniskan bade mentalt
och fysiskt, forutom att bli mer sjilvstindig maste man hinna med att skota sin medicinska
behandling, g pé lakarbesok, gé till apoteket etcetera. Dessutom ska minniskan med Cf
hinna med allt som en ménniska utan sjukdomen gor som att, arbeta, trdna och hinna med ett
socialt liv. Att bli ung vuxen med en kronisk sjukdom innebér ocksa en flytt fran



barnsjukvarden till vuxensjukvérden vilket mdjligtvis kan kinnas frimmande och omsténdigt.
Saledes dr mélet med denna litteraturstudie att belysa erfarenheter som kan uppsté hos
ménniskor med Cf vid transition fran barn till ung vuxen. Avsikten med studien dr att bidra
till kunskap hos sjukskoterskan som kan anvindas i omvérdnaden av dessa manniskor och
kan stirka dem i denna transition.

Syfte

Att belysa erfarenheter hos ménniskor med Cystisk Fibros om hur det ar att bli ung vuxen.

Fragestéllningar:
*Vilka tankar har Cf individer om sin sjukdom?

*Vad anses som viktigt for den unga vuxna Cf individen for att kunna skota sin dagliga Cf
behandling?

Metod

Datainsamling

Processen pabdrjades med en strukturerad informationssokning for att fa en bild av hur
forskningsldget ser ut idag. Detta gjordes genom att borja att med ett brett spektrum for att
sedan smalna av och vilja relevanta artiklar till syftet med litteraturstudien. Innan den
ordinarie sokningen gjordes sa paborjades en testsokning i databaserna for att fa fram rétt
sokord 1 linje med syftet. Nar sokorden var valda gjordes en ordinarie sokning dér
inkluderings- och exkluderingskriterier bestamdes for att f4 ner antalet traffar.

Sokord som var priméra under s6kningsprocessen var “cystic fibrosis” och “transition” samt
“experience”. Valet av sokorden grundades pa syftet med litteraturstudien och vilka centrala
ord och begrepp som syftet bygger pa. Genom att anvinda svensk Mesh kunde relevanta
synonymer till det engelska ordet hittas. Alternativ av andra sokord som visade sig ge bra
traffar hittades genom nyckelorden angivna 1 artiklar frén tidigare sokningar, ett av dessa var
“adulthood”.

Sokningen genomfordes i1 databaserna Cinahl och PubMed déir samtliga artiklar hittades till
foreliggande litteraturstudie. S6kningar gjordes dven 1 Scopus, dock hittades inga artiklar
passande for denna uppsats hir da dessa var artiklar redan funna i databaserna tidigare
ndmnda. Valet av databaser gjordes utifran vilka som innehaller vardvetenskapliga artiklar
samt dr inriktade pd omvardnad.

Inkluderings- och exkluderingskriterier samt kvalitétsgranskning

For att hitta relevanta artiklar till foreliggande litteraturstudie gjordes avgransningar som
“peer-reviewed” och artal 2000-2017.

Inklusionskriterierna var att artikeln skulle handla om ménniskor med Cf och deras
upplevelser samt att fulltext skulle finnas tillgédnglig pa engelska. Bade kvalitativa och
kvantitativa artiklar inkluderades dock valdes slutligen endast en kvantitativ artikel.
Urvalsprocessen borjade med att titeln pa artikeln granskades for att sedan 14sa abstract och fa



en bild av om artikeln kunde vara relevant. Vidare léstes hela artikeln igenom och granskades

utifran dess kvalitét med hjdlp av Fribergs (2006) granskningsmall for kvalitativa samt
kvantitativa artiklar. De artiklar som vidare var av medel eller hog kvalitét inkluderades i

litteraturstudien.

Dataanalys

Efter granskning och lasning av flertal artiklar valdes 10 stycken ut. De valda artiklarnas

resultat lastes igenom flera gdnger och sammanfattades for att sedan jimforas. Jimforelsen
gjordes utifrdn likheter och skillnader i artiklarnas nyckelfynd som sedan kunde sorteras in 1
olika kategorier och subkategorier.

Resultat

I resultatet framkom upplevelser och tankar hos personer med Cf. Dessa har presenterats 1
form av kategorier och subkategorier, se tabell 1.

Tabell 1.
. ) Upplevda hinder och Tillit och forstaelse
. E.).ﬂstentlella tankar, mdojligheter till att fran sjukvarden,
Kategorier kansl(ir och behov bemistra sin nya vardag viktigt for unga Cf
som \:acktes av attha | oo ung vuxen med Cf individer
en svir kronisk
sjukdom
Mdnniskor med Cf och | Sjdlvstindighet, en Betydelse av
dess forhdllningssdtt | individuell process kantat av | férberedelse infor
till sin sjukdom. misstag, kompromisser och transitionen till
motivation utifrdn vuxenvdrden.
Subkategorier Tankar och kdinslor

om livsldingd.

Tankar om normalitet.

Att ta 6ver ansvar frdn sina
fordldrar under tondren men
fortsatt stod frdn de i vuxen
dlder anses viktigt

Vikten av forstdelse
och bemdotande frdn
sjukvdrden.

Existentiella tankar, kanslor och behov som vacktes av att ha en svar kronisk

sjukdom

Manniskor med Cf och dess forhallningssatt till sin sjukdom

Unga vuxna med Cf hade olika forhallningssitt och relationer till sin sjukdom for att hantera

den mentala utmaningen relaterat till sjukdomen samt olika sitt att minimera de negativa
aspekterna av Cf. En del av deltagarna i studierna sdg Cf som en del av dem sjdlva, som inte




nddvindigtvis behdver sta i centrum for deras identitet dd sjukdomen och behandlingen 4r en
naturlig del av vardagen som funnits dér hela livet (Badlan, 2006; Berge, Patterson, Goetz &
Milla, 2007; Palmer & Boisen, 2002). Att viaxa upp med Cf upplevdes skapa en kénsla av inre
styrka hos méinga, som gjorde personen mer empatisk och inte tog saker i livet for givet
(Palmer et al., 2002). Nir ménniskor med Cf accepterat att sjukdomen &r en del av sig sjdlv
och inser vad det kan innebéra, sdsom légre levnadsér, sd var det littare att se framat och leva
livet fullt ut (Moola & Norman 2011).

“It (Cf) is a part of who I am... I was thinking about life in general and how I knew
that my disease was going to kill me off younger - I probably will not be able to see
my grand children grow up, kind of thing... It really got to me that whole year and
then I eventually, I just accepted the fact that everyone dies. It does not matter when
you go, but you go. I just kind of got a positive attitude, that might as be happy and
make the most of it (Danny, Cf, age 17).” (Moola et al., 2011, sid. 847).

P& senare ar har ménniskor med Cf rekommenderats av lékare att inte trdffa varandra pa grund
av risken for korsinfektion vilket upplevs som smértsamt fér ménga unga vuxna dé de hade
mojlighet att traffa andra med Cf nér de var yngre. Detta gjorde det léttare for ménga att viixa
upp vetandes att man inte dr ensam. En kénsla av isolering vicktes d& de avraddes att triffa
andra med Cf (Badlan, 2006; Brumfield & Lansbury, 2004).

“Not many of us left so (pause) of course we used to meet at Christmas (pause) that is
all finished with (pause) that used to be good but the separation (isolation) is a bit odd
(pause) a bit funny (long pause) so I dunno it’s a bit like what is it? You are a bit of a
leper really” (Badlan, 2006, sid. 267)

Tankar och kédnslor om livslangd

Oron hos unga ménniskor med Cf infor en forvintad ldgre medellivsldngd fick ménga att
uppleva en stress for att dem maste leva i nuet innan sjukdomen blir ett hinder (Dupuis,
Duhamel & Gendron, 2011; Moola et al., 2011). Att leva i nuet kunde 1 vissa fall fa en positiv
effekt psykosocialt da man trots allt kdnde hopp infor framtiden med planer om relationer,
jobb och dylikt och hade svart att forestélla sig att man skulle ma sdmre i framtiden (Dupuis
etal., 2011). I studien av Badlan (2006) upplevde deltagare med Cf tankar om forvintad
medellivsldngd som forvirrande och tungt. Den forvintade medellivsléngden okar stadigt
vilket deltagarna upplevde svart att forhalla sig till da det var svart att planera infor en okénd
framtid.

“It is changing because the goalposts have moved. Anybody my age (30) who has CF
has grown up with the goalposts constantly moving. In your preteens the outlook was
still fairly bleak and as you go through your teenage years in the early eighties um the
goalposts are shifting slightly further... you leave your teenage years the goalposts are
a bit further on again, you are in your twenties. So you can’t really focus on your
future” (Badlan, 2006, sid. 266).

Tankar om normalitet

Den dagliga Cf behandlingen och sjukdomen upplevdes av mdnga ménniskor komma i vigen
for att vara normal som alla andra, speciellt under tondren men dven in i vuxen alder (Badlan,
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2006; Berge et al., 2007; Moola et al., 2011; Palmer et al., 2002; Sawicki, Heller, Demars &
Robinson, 2015).

I Berge et al. (2007) rapporterade majoriteten unga kvinnor med Cf att samhéllets kroppsideal
var en stressfaktor, dd dem inte kunde hélla vikten. Att “ha rétt” vikt orsakade depression hos
dessa minniskor. En del av deltagarna i Badlan (2006) upplevde att de ofta kinde sig
normala, nir dem var relativt symtomfria. Nér daremot sjukdomen gjorde sig pdmind i form
av symtom och behandling sa minskade kénslan av att vara normal. Vidare beskrev en
majoritet av deltagarna i studien att viljan av att vara normal blev starkare nir man genomgick
transitionen fran tondring till vuxen d& man fatt fler symtom jimf{ort med nér man var barn.
Denna kinsla stérktes ytterligare da vissa av deltagarna med Cf hade en stark vilja av att
kunna ta sig and sociala roller som “normala” manniskor gor, sdsom att gifta sig och skaffa
barn, vilket alltid inte var en sjdlvklarhet (Badlan, 2006; Moola et al., 2011). I intervjuer med
ungdomar med Cf av (Moola et al., 2011) framkommer citat “I want to have a family, but I
cannot have children because of Cf (Adela, Cf, age 16.)” (sid. 846)

Upplevda hinder och majligheter till att bemastra sin nya vardag som ung vuxen
med Cf

Sjalvstandighet, en individuell process kantat av misstag, kompromisser och
motivation utifran

Sjélvstandighet var ett aterkommande tema hos méinga av deltagarna med Cf vilket innebar
eget ansvar som att ta hand om sin egenvérd, flytta hemifrin och att skaffa jobb for en
ekonomisk stabilitet (Badlan, 2006; Moola et al., 2011). Transitionen till ung vuxen
upplevdes som svér av flertalet personer med Cf. De delade med sig av rddslor om att inte
kunna axla ansvaret pa egen hand géllande behandling av sin sjukdom samt frustration av att
sjukdomen och dess behandling finns nérvarande dygnet runt. Det fanns en paradoxal kinsla
av att behandlingen tar upp mycket av ens dyrbara tid samtidigt som att dem visste att den var
viktig for deras hélsa (Badlan, 2006; Moola et al., 2011). Minga manniskor med Cf berittade
att de istdllet for att skota sin dagliga inhalationsterapi, ersatte den ibland med fysisk aktivitet
vilket ansags passa deras livsstil battre (Badlan, 2006). Ndgot som deltagarna med Cf
upplevde motiverade till foljsamhet av sin behandling var stottning av nirstaende (Berge et
al., 2007; Palmer et al., 2002). I ungdomséren var fordldrarnas roll viktig for att uppleva stdd,
senare behovde dem hitta nya personer i sin nirhet som kunde agera stdd, s& som vinner eller
en partner. En annan upplevelse som manga delade med sig av var att symtom verkade som
en stor motivator till foljsamhet av sin Cf behandling. Dem fick lédra sig den “harda vigen”
tyckte manga unga med Cf, om dem inte skotte sin behandling s& madde dem snart fysiskt
samre (Berge et al., 2007; Sawicki et al., 2015).

“It’s a preventative medicine, so it’s not like if I don’t take it I’ll have an attack of some
sort or whatever. But,  mean, if I don’t take it, I get more likely to be sick more often. (17
year old male)” (Sawicki et al., 2015, sid. 131).
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Att ta over ansvar fran sina foraldrar under tonaren men fortsatt stod fran de i
vuxen alder anses viktigt

Manga ménniskor med Cf uppgav att de ville gardera sékerhet och minska oron av ansvar
over sin behandling genom att lira sig vara mer delaktig i sin egenvérd under tondren, for att
senare bli sjdlvstindig 1 vuxenlivet. Detta upplevdes fungera tillfredsstdllande for majoriteten
av dessa, vilket fungerande forberedande for ett sjdlvstidndigt vuxenliv (Badlan 2006; Iles &
Lowton, 2010; Moola et al., 2011; Palmer et al., 2002). De personer som uppgav att dem inte
tidigt hade borjat vara delaktiga i sin dagliga vard, upplevde att det fanns en risk att inte skota
sin behandling ndr dem senare hade eget boende (Berge et al., 2007).

Foréldrarna hade en stor roll i den dagliga varden, dven in i ung vuxen alder och trots att det
vixande ansvaret hos unga vuxna med Cf upplevdes positivt sd rdknade manga av de med
fordldrarnas fortsatta stod. Aspekter av forédldrarnas stod som ansdgs viktigast hos deltagarna
med Cf var emotionellt stod, boka sjukhusbesdk, himta medicin pa apoteket och kora till de
olika sjukhusen (Bregnballe, Boisen, Schigtz, Pressler & Lomborg, 2017; Iles et al., 2010;
Sawicki et al., 2015). Unga minniskor med Cf och dess val av boende, universitet och arbete
paverkades av sjukdomen, detta for oron Gver att befinna sig langt bort ifrén Cf-kliniken samt
deras fordldrar om de skulle bli sjuka eller forsdmrade i sin sjukdom (Iles et al., 2010; Palmer
et al., 2002). Méinga unga tyckte det var svart att slutfora studier samt behalla sitt jobb pa
grund av att sjukdomen gjorde sig pamind, dirav var det svart att bli helt sjilvstindig frén
sina foréldrar (Iles et al., 2010).

Tillit och forstaelse fran sjukvarden, viktigt for unga Cf individer

Betydelsen av forberedelse infor transitionen till vuxenvarden

Upplevelser patienten med Cf har frén barnsjukvéarden paverkar upplevelsen av transitionen
till vuxensjukvérden (Al-Yateem, 2012; Brumfield et al., 2004). Méanniskor med Cf och dess
goda relation med barnsjukvéirden och personalens, speciellt barnlékarens attityd gentemot
transitionen till vuxenvérden, influerade deras uppfattningen av vuxenvarden. Nér Cf teamet
fran barnsjukvérden var motvilliga till att skicka vidare sina patienter till vuxenvarden
skapades det en negativ bild av vuxenvarden hos dessa unga individer, likasé géllde det
motsatta, ndr Cf teamet malade upp en positiv bild av vuxenvérden underldttade detta
transitionen till vuxenvédrden fér ménga unga manniskor med Cf (Al-Yateem, 2012;
Brumfield et al., 2004).

Flertalet unga vuxna med Cf upplever att de inte fatt tillrickligt med information om
transitionen till vuxenvérden (Al-Yateem, 2012). Detta skapade kinslor som stress och
missndjdhet eftersom de inte kdnde att de fick stod fran Cf teamet i dennes transitionsfas till
vuxenvarden. De personer med Cf som fick en introduktion och rundvandring pé
vuxenavdelningen de skulle borja gé till upplevde detta betryggande och kidnde sig forberedda
pa transitionen (Brumfield et al., 2004). Patienterna uppgav dven att det fanns en 6nskan om
att fa flera val av vilket sjukhus dem skulle komma till nér dem 6vergick till vuxenvarden
(Brumfield et al., 2004).

Vikten av forstaelse och bemoétande fran sjukvarden

Flera av ungdomarna med Cf'i (Sawicki et al., 2015) uppgav att de kinde sig generellt trygga
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med att prata om sina problem i vardagen med personalen péd Cf mottagningen, dock upplevde
en del av dem att Cf teamet hade svart att forstd de dagliga utmaningar som finns utéver den
dagliga behandlingen av sjukdomen. Denna kénsla stirktes speciellt under transitionen till
vuxenvarden da mer ansvar ldggs pd den unga med Cf.

“[The Cf team doesn’t get that I am] stretched every which way, between my parents
wanting me to come home on the weekends, my grades at school, my girlfriend
wanting me to spend time with her, and then trying to manage the Cf stuff and make
sure I get that done as well. I mean, there’s a certain point where you’ve got to put
your health first, which is what the doctors always press [but] there [is] other stuff too
(20 year old female)” (Sawicki et al., 2015, sid. 132)

En del ménniskor med Cf talade om hur viktigt det var for de att bli bemétta och behandlade
som vuxna i sena tondren (Al-Yateem, 2012; Brumfield et al., 2004). En vilja av att fa vara
centrum av sin egen behandling kindes viktigt nu jamfort med ndr de var lite yngre, speciellt
eftersom att de snart skulle 6verga till vuxenvarden och forvéntas ta mer ansvar.

Diskussion

Metoddiskussion

Metoden som valdes utgick ifrdn Fribergs (2006) beskrivning av att gora en litteraturoversikt.
Detta fungerade strukturerat och systematiskt for foreliggande litteraturstudie och var
passande da bade kvalitativa och en kvantitativ artikel inkluderades. S6kord som valdes
formades utifran syftet och dess centrala bestandsdelar. Vissa sokord som forvéntades ge
manga triffar i linje med syftet gav inte alltid resultat, vilket bidrog till att det upplevdes svért
att hitta lampliga sokord. Efter att ha tagit hjélp av svensk Mesh for anvdndning av
synonymer kunde fler artiklar hittas genom nya sokningar.

Sokningarna gjordes i databaserna Cinahl och Pubmed, flest givande traffar framkom av
Cinahl. Detta kan bero pa att sokorden var mer passande for Cinahl &n Pubmed, dé dessa var
mer inriktade pa upplevelser. Majoriteten av artiklar som inkluderades 1 litteraturstudien hade
liknande metodik och resultat samt jimn konsfordelning av deltagarna, detta hojer arbetets
reliabilitet (Gunnarsson & Billhult, 2012). Nagra av dem valda artiklarna hade {4 deltagare,
dock tros inte detta paverkar resultatet i for stor utstrackning da dessa var av kvalitativ metod
med djupgdende intervjuer. Dessutom dverensstimmer deras resultat med resten av de valda
artiklarna som hade fler antal deltagare. Ingen av studierna var genomforda i Sverige, dock
kan resultatet ses som overforbart till Sverige d studierna framst var gjorda i vistvérlden dir
folk har liknande vérderingar géillande livskvalitét och syn pa hilsa. Det uppstod svarigheter
att hitta artiklar dd@ ménga av de artiklar som framkom av s6kningarna handlade om foréldrars
upplevelser av ungdomens sjukdom eller bdde ungdomens och fordldrarnas upplevelser. Da
artiklar som dven innehdll data om fordldrarnas upplevelse inkluderades, lades endast fokus
pa resultatet som handlade om ménniskor med Cf och dess upplevelser i dessa artiklar utan att
ta hdnsyn till fordldrarnas upplevelser for att uppna ett renodlat resultat som foljde syftet.
Detta var nddviandigt att gora for att samla tillrdckligt med informativ data for
litteraturstudien. Svart var dven att {3 tillgdng till alla artiklar i fulltext som verkade passande
for litteraturstudien utifran lasning av titel och abstract. Detta dr ndgot som reflekterats over,
utifrdn paverkan av litteraturstudiens resultat, da detta troligtvis hade givit ytterligare
vérdefull information om upplevelser hos ménniskor med Cf.
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Som ett inkluderingskriterium for artiklar valdes artiklar som publicerats fran ar 2000 till
2017. Detta kan anses som ett véldigt langt spann av ar, detta tycker vi dock dr en adekvat
arsperiod av forskning eftersom kvalitén av Cf varden kan skilja sig fran land till land. Vad vi
menar med detta &r att en artikel frdn land X kan ha varit ldngre fram 1 utvecklingen ar 2000
av Cf vard 4n land Y, ddrav kan bdda artiklar vara relevanta nu da land Y kommit ikapp. De
valda artiklarna &r frdn USA, Kanada, Danmark, England, Irland och Australien. Urvalet av
artiklarna anses representativa for befolkningen med Cf da majoriteten av ménniskor med Cf
tillhor den kaukasiska befolkningen och befinner sig till stor del 1 vastvérlden och Australien
(Cftrscience, 2017). Vidare var deltagarnas aldersspektrum frén 11 till 34 ar dver alla vara
valda artiklar, dir majoriteten var mellan 16 till 20 ar. Detta register av dlder var 1dmplig for
att kunna tillampa syftet med foreliggande litteraturstudie och fé en rdd trad av upplevelser
frén ung élder over till vuxen élder, detta &r ndgot som ocksé sékrar validiteten da urvalet av
artiklarnas deltagare ligger i linje med litteraturstudiens syfte (Gunnarsson et al. 2013).

Samtliga artiklar 1 litteraturstudiens resultat tog hdnsyn till etiska aspekter av genomforda
studier ddr majoriteten rapporterade ett etiskt godkdnnande av studierna samt medgivande av
deltagarna i studierna. De artiklar som inte ndmnde etiskt godkénnande i I6pande text var
publicerade i tidsskifter som har etiskt godkdnnande som krav for publicering. Detta dr ndgot
som indikerar pa hojd kvalitét av artiklarna (Kjellstrom, 2012) Efter forsta steget 1
litteraturdversikten, att fa ett helhetsperspektiv 6ver forskningsomradet, anvandes Fribergs
(2006) mall for kvalitetsgranskning. Denna mall upplevdes létt att anvéinda d& den innehéller
konkreta frdgor som ramar in faktorer av kvalitét for kvalitativa samt kvantitativa artiklar.
Genom kvalitetsgranskningen av valda artiklar utifrdn forsta sokningen valdes dem som var
av medel eller hog kvalitét for att hoja kvalitéten av litteraturstudiens resultat.

Analysforfarandet av artiklarnas resultat gjordes utifrdn skillnader och likheter vilket var
fungerande for pd ett strukturerat sitt dela upp texterna i kategorier. Det upplevdes léttare att
forma rubriker for subkategorier dn for rubriker av huvudkategorierna dé dessa ska ticka ett
storre omrade av resultatets innehall. Efter omorganisering av texten och justeringar av
rubrikerna bestimdes tillslut rubriktexterna.

Citat fran valda artiklarna i resultatet valdes att presenteras for att fortydliga deltagarnas
upplevelser relaterat till subkategoriernas innehéll. Detta gjordes dven for att undvika
feltolkningar och paverkan av egna virderingar av artiklarnas resultat i form av citat.

Resultatdiskussion

Denna uppsats syftar till att belysa erfarenheter av att bli ung vuxen med Cf, att ta ansvar dver
sin sjukdom och vilka aspekter i vardagen som pdverkar Cf behandlingen. Resultatet har visat
att ménniskor med Cf har olika strategier till att hantera sin bild av sig sjédlv och sin sjukdom
och hur en forvintad sénkt livslingd péverkar ens tankesitt och tidshantering. Manniskor med
Cf upplever det viktigt att ha kvar sina foréldrar som stdd i vardagen i ung vuxen alder men
ocksa fa ldra sig vara mer sjilvstindiga och ta mer ansvar frén sina foréldrar under tonarsaren.
Ur resultatet framkom ocksa att ungdomar med Cf som bdrjar ndrma sig vuxen alder har ett
Okat behov av att fa latas vara mer delaktiga i sin egen vérd. Dérav anses fragestédllningarna
utifran syftet besvarade.
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Kansla av sammanhang

Ur resultatet kunde en rad olika strategier och forhallningssétt identifieras som unga
ménniskor med Cf tillimpar for att hantera den mentala utmaningen over att ha Cf samt att
mota vardagen. Detta resultat tolkas som att dessa unga ménniskor med cf forsoker se sin
livssituation pé ett rationellt satt. Dem forsoker vara fornuftiga och hitta ett forhallningssétt
gentemot sin sjukdom for att kunna hantera sin komplicerade vardag. Detta menar vi kan
knytas an till Antonovskys teori KASAM (Antonovsky, 1991). For att kunna kénna nirvaron
av sammanhang i sitt liv behdver dessa unga méanniskor med Cf finna begriplighet,
hanterbarhet och meningsfullhet i vardagen. Antonovsky beskriver att en minniska behdver
resurser att himta ifrdn for att kunna moéta utmanande héndelser i livet, hur en person
upplever vilka resurser denne har kan variera stort. Hir menar vi att minniskor med Cf och
deras behov av att ha sina fordldrar néra till hands och ha en Cf mottagning néra kan ses som
ett uttryck for hanterbarhet, det vill sdga att gardera sig med resurser for att kdnna sékerhet i
vardagen. Ménga identifierade ocksd resurser hos sig sjdlva att himta ifrén, sjukdomen ses
som en naturlig del av sig sjdlv som dem maste acceptera och att det faktiskt fanns upplevda
positiva effekter av att ha Cf. Vidare i resultatet kunde vi se att flera av deltagarna med Cf
uttrycker en kénsla av att inte vara normal ur en rad olika aspekter och samt hur smértsamt
och isolerande det var att rekommenderas till att inte trdffa andra med Cf pé grund av risken
for korsinfektion. Dessa ting menar vi riskerar att skapa en kénsla av alienation hos den unga
ménniskor med Cf, vilket kan leda till att det &r svart att begripa sin vardag och relatera till
sina medmaénniskor. Detta kan knytas an till Antonovskys term begriplighet, vilket
representerar en individs formaga att begripa sin omvérld och hur den ér strukturerad
(Antonovsky 1991).

Det som star i centrum 1 vért resultat anser vi var de unga ménniskor med Cf och deras
upplevda komplicerade relation och forhallningssétt till tid, framtiden och vad det eventuellt
innebdr for dem. I majoriteten av de valda artiklarna lyfts deltagarnas tankar om
medellivsldngd fram, vilka varierande. Vissa sag det som en standig stress, andra hade svart
att forestélla sig att man skulle do 1 fortid och for en del var det svért att ens planera nigot for
framtiden d& den upplevs oviss. Manga valde att leva 1 nuet, genom att géra s& mycket dem
kan innan sjukdomen hindrar denna mdjlighet. Dessutom visade resultatet att det upplevdes
svért att acceptera och hantera att den dagliga Cf behandlingen &r sa tidskonsumerande. Vi
menar hér att tidsaspekten tillsammans med allt annat som framkommit i resultatet om hur
komplicerat det kan vara att leva med denna sjukdom, kan relateras till en diskussion om
meningsfullhet. Antonovsky (1991) menar p4, att den viktigaste faktorn for att kunna uppleva
en kénsla av sammanhang ar att kdnna meningsfullhet, hir har vi identifierat en komplex
situation for den unga ménniskan med Cf. Att kunna kénna meningsfullhet och livskvalitét
kan mojligtvis kompromissas genom att ta hinsyn till alla upplevelser och aspekter som gor
livet komplicerat pd bade en vardaglig- och existentiell niva. Livet riskerar att bli obegripligt
for ménniskan med Cf pa grund av en oviss framtid och en stindig pdminnelse av sin sjukdom
i det dagliga livet. Sjukskoterskan ska stréva efter att tillgodose patientens hélsa och sociala
behov (Sjukskoterskeforening, 2014). Hir kan vi se att hilsan och det sociala behovet gar
hand i1 hand f6r att dessa unga ménniskor med Cf uppvisar behov sdsom normalitet och viljan
att traffa andra som har sjukdomen. Dessa behov behover tillgodoses for att kunna uppleva
livskvalitét. Risken for korsinfektion &r en komplex situation dér sjukskoterskan och resten av
Cf teamet bor jobba for andra innovativa sitt till att frimja kontakt mellan ménniskor med Cf,
om de sa dnskar. Genom till exempel en plattform online. Transitionen som innebér att bli
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ung vuxen och ldra sig att beméstra vardagen kan vara svart for unga méinniskor med Cf. Det
ar viktigt att sjukskoterskan hjdlper patienten med Cf att skapa struktur for att underlétta
egenvarden sé langt som mgjligt, i forhoppning om att detta kan hjélpa till att skapa en mindre
komplex och stressig vardag.

Delaktighet och autonomi i sjukvarden

Cf teamet inom barnsjukvérden influerade ungdomar med Cf om deras uppfattning om hur
vuxenvarden kommer att fungera. Delaktighet och sjdlvbestimmande samt bemotande och
forstaelse var viktiga faktorer som framkom ur resultatet. Flertalet mdnniskor med Cf hade en
stark Onskan av att fi information om den annalkande transitionen till vuxenvarden. Resultatet
visade dven att sjukvdrden hade bristande insikt i vilka utmaningar den unga vuxna
minniskan med Cf méter 1 vardagen.

Patientlagen (SFS 2014: 82) och Hélso-och sjukvardslagen (SFS 2017:30) anger att
sjukvarden skall jobba for trygghet och kontinuitet samt sjdlvbestimmande och integritet. Ett
holistiskt synsétt med respekt for patientens integritet och autonomi samt att ta sig till
patientens erfarenheter och kunskaper skall vara centrala delar 1 sjukskoterskans
yrkeskompetens (Svensk Sjukskoterskeforening, 2017). Da vardagen med Cf {or en ung
vuxen innebir nya utmaningar, storre ansvar och existentiella funderingar, kan ménniskan
med Cfuppleva sig forlora kontrollen over sitt liv och framtiden. Detta anses skapa en kéinsla
av obegriplighet av livet hos midnniskan med Cf. Trots denna kéinsla kunde en vilja till
kontroll av sjukvarden hos deltagare med Cf urskiljas i resultatet, som skapar forutséttningar
for begriplighet. Sjukvarden tolkar vi som den konkreta delen av livet med Cf, dir patienten
kan uppleva kontroll genom péverkan av val. Genom att sjukskdterskan fradmjar kdnslan av
kontroll hos patienten, kan dven upplevelsen av begriplighet skapas.

Sjukskoterskan kan dstadkomma detta genom att inkludera patienten och lata patienten ha
makt over val rorande egenvérd och dirmed 0ka samt respektera patientens delaktighet och
autonomi (Eldh, 2009; Sandman & Kjellstrom, 2013). Vi anser det viktigt att sjukskoterskan
visar forstaelse for hur tidskrdvande egenvarden kan vara for minniskor med Cf samt att det
ar forlatande att hoppa 6ver en behandling ibland. Samtidigt som att patienten bor pdminnas
aktivt om de goda effekterna av att skdta sin egenvard och de konsekvenser som kan tillstota
vid avsaknad av behandling, detta for att patienten skall vara beslutskompetent vid sina val
(Sandman et al. 2013). Genom att sjukskoterskan har vetskap om dessa upplevelser och
erfarenheter kan ocksa en forstaelse skapas for de svarigheter och utmaningar en ung
minniska med Cf moéter under transitionen till vuxenlivet och ddrmed méta patienten pa ett
tillfredsstéllande samt inkluderande sitt.

Kliniska implikationer

Resultatet av denna litteraturstudie anser vi kan ha vérde for varden av ménniskor som lever
med Cf'1 Sverige ur olika perspektiv. Under transitionen fran barnsjukvard till vuxenvard ar
det av vérde att utveckla en nationell riktlinje av hur denna dvergéng bor skotas. Dessa
riktlinjer bor erbjuda patienter med Cf i barnsjukvirden moéjligheten att besdka vuxenvarden
som forberedande moment infOr transitionen. Vidare under besoket far patienter med Cf triffa
Cf teamet dir muntlig samt skriftlig information ges om hur det fungerar pa den lokala
vuxenvardsavdelningen. Resultatet kan ge den kliniska Cf varden i1 Sverige vardefull
information om vad som anses viktigt och svart i hanteringen av sin sjukdom, detta kan
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vigleda forbattringsarbete inom omradena bemdtande, kommunikation och struktur.
Sjukskoterskan ska ta till sig vad det innebér for patienten med Cf att forsdka balansera
egenvard tillsammans med det vardagliga livet och genom denna kunskap formedla forstéelse
for situationen. Har dr det viktigt for sjukskdterskan att motivera och pdminna patienten med
Cf om vikten av daglig egenvérd. Eftersom patienter med Cf vanligtvis besoker deras Cf
center en gang i minaden finns det hdr en god mojlighet till att utveckla en individuell
omvéardnadsplan som adresserar utmaningen dem har 6ver att orka samt hinna med sin
dagliga egenvard. Omvardnadsplanen bor utvecklas av sjukskoterskan tillsammans med
patienten, som innehaller en plan for att strukturera upp dennes vardag. Detta kan goras i syfte
for att underlitta, effektivisera och utbilda den unga méinniskan med Cf och ddrmed underlatta
hanteringen av den enskilde personens vardag. Resultatet dr snivt inriktat, genom att Cf &r en
sjukdom som dr ovanlig i Sverige och ska framst appliceras vid omvardnad av patienter med
Cf. Dock anser vi att denna uppsats kan belysa och hjélpa att 6ka forstielsen for andra unga
minniskor som har en kronisk sjukdom dédr omfattande egenvard 4r en del av sjukdomsbilden.

Slutsats

Sammanfattningsvis kommer resultat fram till att ménniskor med Cf som har natt ung vuxen
alder finner en rad olika strategier for att hantera den komplicerade vardag som f6ljer med
sjukdomen Cf. Ménniskan med Cf tar hjilp av en rad olika resurser inifran sig sjdlv samt
utifran i ett forsok av att hantera den mentala pafrestningen som sjukdomen kan skapa. Vidare
visar resultatet att det finns flera aspekter som sjukskdterskan bor stodja patienten med Cf,
sasom att underlétta egenvarden, frimja sjdlvstidndighet av egenvard under tonaren och lata
den unga minniskan med Cf ta mer plats inom den egna sjukvarden for att framja delaktighet
och autonomi. Resultatet visar dven att det finns flera dimensioner av mianniskan med Cf och
dess liv som &r unikt bundna till denna kroniska sjukdom och kriver kunskap och forstaelse
hos Cf teamet for att adekvat kunna skapa en dialog och relation med sina patienter.
Foréldrars roll i den unga ménniskan med Cf och deras liv visade sig vara mycket viktig
under deras uppvixt och fortsatt in i ung vuxen alder. Denna relation som innebar skiftande
roller mellan fordldrar och deras barn med Cf i avseende till den dagliga Cf behandlingen ar
en intressant aspekt. Vidare forskning om den unga ménniskan med Cf och ens upplevelser av
fordldrarnas roll kan skapa en ytterligare nyanserad bild av hur ménniskor med Cf och deras
dagliga behandling samt liv ter sig.
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BILAGA 1 Soktabell

Soékningar i Cinahl

Datum | Sékord Begransningar | Antal | Relevanta | Granskade | Valda
(Limits) traffar | abstract artiklar artiklar
171010 | Cystic fibrosis 70 12 12 Moola & Norman
AND transition (2011),
Peer reviewed, Berge, Patterson,
abstract, 2000- Goetz, Milla
2017 (2007), Brumfield
& Landbury
(2004), Al-
Yateem (2012),
Palmer & Boisen
(2002)
lles & Lowton
(2010)
171010 | Cystic fibrosis 1 1 1 0
AND transition
AND adapt Peer reviewed,
abstract, 2000-
2017
171010 | Cystic fibrosis 5 4 4 0
AND adulthood
AND Peer reviewed,
responsibility abstract, 2000-
2017
Cystic fibrosis 30
171010 | AND transition | Peer reviewed, 7 7 0

AND adulthood

abstract, 2000-
2017

21




Sékningar i PubMed

Datum | Sékord Begransningar | Antal | Relevanta | Granskade | Valda
(Limits) traffar | abstract artiklar artiklar

171013 | Cystic fibrosis Peer reviewed, Bregnballe,

AND adulthood | abstract, 2000- 38 14 14 Boisen, Schigtz,

AND transition 2017 Pressler,

Lomborg (2017)

171013 | Cystic fibrosis Dupuis,

AND experience | Peer reviewed, 22 9 9 Duhamel,

AND transition abstract, 2000- Gendron

2017 (2011)

Cystic fibrosis Peer reviewed, 19 6 6 0
171013 | AND adulthood | abstract, 2000-

AND experience | 2017

Sawicki, Heller,

Cystic fibrosis Peer reviewed, 82 9 9 Demars,
171017 | AND adherence | 2000-2017 Robinson

AND young (2015)

adult

Cystic fibrosis Peer reviewed, 15 4 4 Badlan (2006)
171017 | AND experience | 2000-2017

AND living AND
young adult
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BILAGA 2 Artikeloversikt

Titel: Child to adult: Transitional care for young adults with cystic fibrosis

Forfattare, ar: Al-Yateem, N., (2012)

Land: Irland

Syfte: Utforska upplevelsen av upplevelsen av transitionen hos unga vuxna nér de gér fran
barnsjukvérd till vuxensjukvard.

Metod: Kvalitativ intervjustudie, djupgéende intervjuer, fenomenologisk deskriptiv
analysmetod. 25 deltagare med Cf som genomgatt transitionen fran barnsjukvard till
vuxensjukvéirden, unga vuxna.

Resultat: Huvudteman som forberedelse infor transitionen, asymmetrisk service samt
subteman som dela kunskap, underlitta transitionen, ostrukturerad transition, fokus pa den
unga personen.

Kvalitét: Medel kvalitét

Titel: Young people living with cystic fibrosis: an insight into their subjective experience
Forfattare, ar: Badlan, K. (2006)

Land: England

Syfte: Att undersdka unga personers levda erfarenheter med Cf och se vilken paverkan detta
har pa foljsamhet av deras dagliga behandling.

Metod: Semistrukturerade intervjuer, bade individuella och grupper, med teman som uppstod
frdn datan. Hermeneutisk fenomenologi som inriktning. 13 deltagare, 17-39 ér.

Resultat: Forskaren fann genom intervjuerna att manga av deltagarna kiimpade med att vilja
kénna sig normala, men att sjukdomen upplevs vara i vigen, detta kan i sin tur paverka
foljsamhet av behandling. Att skippa en eller flera behandlingar under dagen kan {4 unga
personer med Cf att kéinna sig mer” normala. Denna 6nskan att f4 kinna sig normal &r ndgot
som vardgivare méste forstd for att kunna erbjuda bittre vard och forstdelse menar forskaren.
Kvalitét: Hog kvalité.

Titel: Gender Differences in Young Adults’ Perceptions of Living With Cystic Fibrosis
During the Transition to Adulthood: A Qualitative Investigation

Forfattare, ar: Berge, J., Patterson, J., Goetz D., & Milla C., (2007)

Land: USA

Syfte: Undersoka konsskillnader inom transitionen till vuxenlivet for unga vuxna med Cf for
att battre kunna forstd den psykosociala effekten av denna transition.

Metod: Explorativ studie, hermeneutisk analys med fokusgrupper, bekvdmlighets urval av
deltagare. 17 deltagare, 16-21 &r.

Resultat: Indikerar att bade kvinnor och mén har manga justeringar infor transitionen till
vuxenlivet, sisom behandlingsfoljsamhet och mental hélsa. Vid vissa punkter skilde det sig at
beroende pé kon. Tva viktiga fynd menar forfattarna var att kvinnor med Cf lider av tankar
om kroppsideal samt att man sdg att mén har ett 6kar riskbeteende relaterat till alkohol och
rokning.

Kvalitét: Hog kvalité
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Titel: Flying the nest: a challenge for young adults with cystic fibrosis and their parents
Forfattare, ar: Bregnballe, V., Boisen, K., Schietz, P., Pressler, T., & Lomborg, K. (2017)
Land: Danmark

Syfte: Undersoka sjukdomsrelaterade utmaningar som unga vuxna med Cf samt deras
fordldrar méste moéta nir de flyttar ut.

Metod: Kvantitativ metod med frageblanketter som var baserade pa tidigare intervjuer av
unga vuxna med Cf och deras fordldrar. 99 deltagare, 18-25 ar.

Resultat: Ett stort antal deltagare som svarade pa frageblanketterna visade att en stor andel av
Cf individerna mellan 18-25 dr levde med sina fordldrar. Resultatet visade ocksé att foréldrar
har en fortsatt stor roll i den unga Cf individens liv relaterat till hantering och behandling av
sjukdomen.

Kvalitét: Medel kvalité

Titel: Experience of adolocents with Cystic Fibrosis during their transition from paediatric to
adult health care: a qualitative study of young Australian adults.

Forfattare, ar: Brumfield, K,. Lansbury, G., (2003)

Land: Australien

Syfte: Att undersoka erfarenheter hos unga Cf individer géllande transitionen fran
barnsjukvéarden till vuxensjukvérden.

Metod: Kvalitativ studie med djupgéende intervjuer. 6 deltagare, 19-34 ar.

Resultat: Teman gillande upplevelser om barnsjukvarden, paverkan av upplevelser relaterade
till transitionen, psykologiska faktorer som kan ha péverkat transitionen, byggstenar i
transitionsprogrammet.

Kvalitét: Hog kvalitét

Titel: Transitioning Care of an Adolescent With Cystic Fibrosis: Development of Systemic
Hypothesis Between Parents, Adolescents and Health Care professionals

Forfattare, ar: Dupuis, F., Duhamel, F., & Gendron, S., (2011)

Land: Kanada

Syfte: Utforska erfarenheter av fordldrar och ungdomarna som lever med Cf, innan
transitionen fran barnsjukvarden till vuxenvarden

Metod: Semistrukturerade intervjuer genomfordes med ungdomarna och foréldrarna separat
for att forsta levd erfarenhet av att leva med Cf. 7 familjer, ungdomarna 15-18 ér.

Resultat: Resultatet belyste hur relationen mellan Cf ungdomarna och foréldrarna édndras
under Cf individernas uppvéxt. Fordldrarnas lidande infor sitt barns framtid avsldjades, detta i
kontrast till Cf ungdomarnas positivitet infor deras framtid.

Kvalitét: Hog kvalitét

Titel: What is the perceived nature of parental care and support for young people with cystic
fibrosis as they enter adult health services?

Forfattare, ar: Iles, N., & Lowton, K., (2010)

Land: England

Syfte: Utforska upplevelser av forédldrars support under transitionen till ung vuxen hos
personer med Cf.

Metod: Kvalitativ studie, semistrukturerade intervjuer. 50 deltagare med Cf, 13-24 ér
Resultat: Teman géllande fordldrarnas stdd emotionell support, problemldsare vid kris,
teambuilding vid hantering av sjukdomen, skyddande effekt pé barnen

Kvalitét: Hog kvalitét
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Titel: 'Down the rabbit hole": enhancing the transition process for youth with cystic fibrosis
and congenital heart disease by re-imagining the future and time.

Forfattare, ar: Moola, F. J.; Norman, M. E., (2011)

Land: Kanada

Syfte: Undersoka hur Cf pat och CHD pat upplever den normala utveckling fran tonar till
vuxen.

Metod: Kvalitativ studie. Deduktiv och induktiv innehéllsanalys. Semistrukturerade
intervjuer. 50 deltagare (11-17 ar)

Resultat: Teman som: “framtiden &r outforskad mark”, “geografisk begridnsning”, “stulen tid
1Cf”.

Kvalitét: Hog kvalitét.

Titel: Cystic Fibrosis and the Transition to Adulthood

Forfattare, ar: Palmer, M., & Boisen, L., (2002)

Land: USA

Syfte: Att undersoka upplevelser hos unga vuxna med CF géllande vilken paverkan
sjukdomen har haft pa deras liv, under transitionen frin tondring till vuxen.

Metod: Explorativ kvalitativ studie, semistrukturerade intervjuer. 21 mén, 18 kvinnor, 20-28
ar.

Resultat: Teman som tankar om: hélsoforsiakring, uppna sjilvstindighet, optimistisk syn pa
framtiden.

Kvalitét: Medel kvalitét

Titel: Motivating Adherence Among Adolescents With Cystic Fibrosis: Youth and Parent
Perspectives

Forfattare, ar: Sawicki, G., Heller, K., Demars, N., & Robinson, W., (2015)

Land: USA

Syfte: Att forstd barridrer som hindrar f6ljsamhet av Cf behandlingar samt verktyg” som
Okar foljsamheten enligt ungdomar med Cf och deras fordldrar.

Metod: Kvalitativ metod. Enskilda intervjuer med ungdomarna samt enskilda intervjuer med
fordldrarna. Transkribering av intervjuerna med en iterativ process dir teman framkom av
dataanalysen. 18 deltagare, 16-21 ar.

Resultat: Overgripande om vilka barridrer for foljsamhet till medicinering som finns samt
vilka faktorer som underlittar f6ljsamhet. Ungdomarna och fordldrarna kédnde att det var
lattare att skota Cf behandlingen om tillit fanns till Cf vdrden.

Kvalitét: Medel kvalité.
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