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Abstrakt

Cystisk fibros (CF) dr en medfodd érftlig sjukdom som paverkar lungor,
bukspottkorteln och svettkortlar. I Sverige fods cirka 15-20 barn med cystisk
fibros varje ar. Med intensiv behandling har medellivsldngden 6kat och ligger
idag pa 50 ar. Syftet med denna studie var att beskriva hur det &r att leva med CF.
Studien baserades pa tio vetenskapliga artiklar, publicerade mellan 1997 och
2006. Kvalitativ innehallsanalys med manifest ansats anvéndes vid analysen som
resulterade i fyra kategorier: Att CF symtom, behandlingen och reaktioner fran
andra innebdr begrinsningar i det dagliga livet, Att kénna sig annorlunda men
dnda kénna tillhorighet och fa stod av ndrstdende, Att variation i hdlso- och
kénsloupplevelser inte behdver forhindra ett normalt dagligt liv och Att halla ut
och kinna tro och hopp infor framtiden. Genom 6kad forstdelse for personer som
har CF kan vérdpersonal ge béttre omvardnad och f4 6kad medvetenhet om hur
det &r att leva med en kronisk, dodlig sjukdom.

Nyckelord: cystic fibrosis, qualitative, annorlunda, stod frén nirstdende, symtom,

quality of life, tro och hopp, kronisk sjukdom



Att drabbas av en sjukdom kan innebéra en konfrontation med sina innersta kénslor av
sarbarhet och beroende vilket kan péverka planer for det pdgdende livet. Att leva med en sjuk
kropp kan ge brist pd energi och kan péverka det dagliga livet och upplevelsen av
vélbefinnande. En kronisk sjukdom kan medfora en forlust av sjdlvstidndighet och kan skapa
en beroendestdllning som kan vara svér att acceptera. Sjukdomen kan péverka relationen till
nérstdende da personen kan bli tvingad att be om hjélp i1 vardagen. Personer med en kronisk
sjukdom kan uppleva kénslor av dngest, sorg och besvikelse. De kan samtidigt uppleva
tillfredsstillelse och tacksamhet dver att fa leva. Personer som lider av en kronisk sjukdom
har kénslor av hopp som ett sitt att klara av sin situation. Hoppet kan innebéra att de hoppas
pa méjligheten att det kommer att finnas ett botemedel for deras sjukdom (Ohman, Séderberg

& Lundman, 2003).

Ohman et al. (2003) visar i sin studie att beroende ger en kiinsla av att livet forlorat sitt virde.
Att kunna fatta sina egna beslut och ha kontroll 6ver sina kroppsliga funktioner gav en kinsla
av sjdlvstiandighet. Det var viktigt att vara omgiven av personer i ens narhet som upptécker
vilka behov och 6nskningar personen har utan att denne behdver be om det. Daremot att
tvingas be om hjilp med de mest fundamentala behoven, att kénna att ingen ser eller forstar
ens behov, att bli fornekad, att inte bli behandlad med virdighet som person leder till att livet
forlorar sitt virde. Forlusten av personernas autonomi star i relation till hur mycket eller hur
lite de klarar av det dagliga livet. Toombs (1993, s.51-58,70-75, 90) menar att den friska
kroppen tas mer eller mindre for given, kroppen och jaget hor ihop som en helhet. Kroppen
kan framstd som ett hinder for en person i dennes dagliga liv dd den begrénsar denne fran att

utfora de sysslor som de annars skulle ha gjort, dirmed krymper personens livsvirld.

Personer med kronisk sjukdom har svérigheter att géra nagra lingre planeringar beroende pé
oforutsdgbarhet om vad som kommer att hinda. De fokuserar inte ldngre pa framtiden utan
fokuserar pa dagen samt hdr och nu. Osékerhet kan vidare uppfattas som ett hot ndr
sjukdomen styr livet och den bekanta vérlden rasar. For personer som lever med en kronisk
sjukdom dr vila en vésentlig del av livet for att orka hantera sina begrédnsningar. Det kan vara
svért att acceptera de fordndringar som livet innebdr (Neville, 2003). Att leva med en kronisk
sjukdom kan dven paverka det sociala livet genom att man inte kan delta i olika sociala

sammanhang och detta kan leda till radslor for att bli isolerad (O’Loughlin, 1999, s.133-136).



Cystisk fibros (CF) dr en medfodd érftlig sjukdom som paverkar lungor och mage, med
andningsbesvir, infektioner i lungorna och svarighet att tillgodogéra sig maten som f6ljd.
Bukspottkorteln, gallbldsan och levern kan dven péverkas. Det karakteristiska for sjukdomen
ar ett onormalt salt svett och ett segt sekret. Sjukdomen dr kidnd sedan medeltiden. Det fods
cirka 15-20 barn med cystisk fibros i Sverige varje ar och det finns 6ver 500 personer med
sjukdomen, detta motsvarar cirka 60 personer per miljon invanare. Overlevnaden bland
personer med cystisk fibros har successivt dkat tack vare en intensiv behandling.

Medellivslidngden ligger idag pa cirka 50 ar och forvéntas dka (Socialstyrelsen, 2005).

En genmutation i kromosom 7 &r orsaken till cystisk fibros (Socialstyrelsen, 2005).
Sjukdomen drvs autosomalt recessivt, vilket innebir att bdda fordldrarna méste bira anlaget
for att fa ett barn med cystisk fibros. Sjukdomen é&r lika vanlig hos pojkar som hos flickor.
Svarighetsgraden vid CF varierar mycket mellan olika personer, mellan olika organsystem
och med aldern. Syskon med cystisk fibros i samma familj kan vara olika svért sjuka
(Sjukvérdsradgivningen, 2006). Diagnosen stélls genom DNA-baserad diagnostik eller genom
att tva svettest visar pa onormala salthalter, tillsammans med symtom for sjukdomen. Forr
eller senare utvecklar alla med CF luftvigsbesvir och ungefdr 90 % far svdra lungsymtom. En
vanlig forkylning kompliceras ofta av lunginflammationer med Staphylococcus aureus och
Pseudomonas aeruginosa. For 85-90 % av dem som fods med CF fungerar inte
bukspottkorteln som den ska och detta leder till att matsméltningen inte fungerar, vilket 6kar
risken for underndring och vitaminbrist. Det finns ingen behandling som botar cystisk fibros
men med hjélp av likemedel, god ndring med extra tillsats av flerométtat fett,
andningsgymnastik och fysisk trining kan sjukdomens foljder fordrdjas (Socialstyrelsen,
2005).

Niér vi som sjukskoterskor beméoter en person med kronisk sjukdom bor vi enligt Krafft och
Krafft (1998) tinka pa att ta oss tid att lyssna pa personen. Vi ska vara beredda pé att fa hora
om dennes radslor och orosmoment och ta dessa pa allvar. Vidare beskriver forfattarna att vi
maste visa genuint intresse for den sjuka personen. Enligt Ohman et al. (2003) #r det av
storsta vikt for vardpersonal att fa en bredare forstielse for hur individer med allvarlig kronisk
sjukdom upplever sin sjukdom och sitt liv. Dessa patienter kan uppleva forlorad
sjalvstiandighet, utanforskap, isolering och en kénsla av att vara annorlunda. Vérdpersonalen
méste forsoka se till hela midnniskan i den aktuella situation som denne befinner sig i och ge

en omvardnad utifrén en holistisk ménniskosyn. Med holistisk mdnniskosyn menas bland



annat att patienten ska kédnna sjélvstdndighet och ha en bevarad kontroll dver sitt liv. Det &r
svért att leva med en fortskridande sjukdom fastéin behandlingen blivit béttre och livsldngden
okat. Cystisk fibros dr en sjukdom som kraver mycket av den sjuke och dess omgivning
(Socialstyrelsen, 2005). Syftet med den hir studien &r att beskriva upplevelsen av att leva med
cystisk fibros. Vi anser att med ritt kunskap om hur det dr att leva med en svér sjukdom kan

vi 1 vért blivande yrke som sjukskdoterskor forsta och stodja dessa individer pa ett bra sétt.

Metod

Litteratursokning

Denna studie baseras pa tio vetenskapliga artiklar. Datainsamlingen skedde via databaserna
PubMed, CINAHL, Libris och Academic search. Inklusionskriterierna var att artiklarna skulle
vara vetenskapligt granskade och att de skulle beskriva upplevelsen av att leva med cystisk
fibros. Artiklar som beskrev forédldrarnas eller virdpersonalens upplevelser liksom artiklar
dldre dn 1990 exkluderades. Vi ville inte ha alltfér gammal forskning och valde da att inte ta
med artiklar som var dldre dn 1990. Forfattarna anvinde sig av sokorden cystic fibrosis och
qualitative. En vid sdkning gjordes for att se vad som fanns publicerat. Ndgot avsmalnande av
sokningen var inte aktuell da vi beddmde att det inte fanns material nog till detta.

Tabell 1 Litteratursokning

Syftet med sokning: Att leva med cystisk fibros
Cinahl 2007 01 17

Soknr ¥*) Soktermer Antal
ref.

1 FT Qualitative + peer reviewed 16077

2 FT Cystic fibrosis 1585

3 1 and 2 35

Academic search 2007 01 17

1 FT Qualitative +peer reviewed 20977
2 FT Cystic fibrosis 2591
3 1 and 2

22

*MSH — Mesh termer i databasen PubMed, TSH — thesarustermer i databasen CINAHL, FT —fritext sokning.

Artiklarna som anvéndes 1 studien kvalitetsgranskades enligt Willman och Stoltz (2002)
granskningsprotokoll. Varje artikel granskades vad géller avgransningar, problemformulering,

syfte, urval, forfattarnas val av metod, presentation av resultat samt om det funnits nagot



etiskt resonemang kring studien. Artiklarna har sedan bedomts utifrén kriterierna lag, mellan

och hog (William & Stoltz, 2002, s.122-123). Artiklarna presenteras i tabell 2.

Analys

Kvalitativ innehdllsanalys med manifest ansats anvéndes vid analysen av artiklarna som

resulterade i cirka 500 textenheter. Enligt Downe-Wamboldt (1992) dr det en metod da man

systematiskt och objektivt kvalitetsgranskar data for att beskriva ett fenomen. Med manifest

ansats menas att texten ska ldsas och analyseras som den star skriven utan egna tolkningar.

Innehallet i texterna kan vara ord eller fraser som ska organiseras systematiskt. Malet &r att

skapa forstdelse for det man studerar. Utifrdn fragestéllningen sammanstéller man material

som svarar mot syftet (Polit & Beck, 2004). De artiklar som ingatt i analysen analyserades

och foljer relevanta delar av Burnards (1991) steg. Artiklarna listes flera ganger for att fa

djupare inblick och forstaelse, direfter plockades textenheter som passade till syftet ut.

Enheterna har kodats och dérefter har kondenseringen skett 1 flera steg for att minimera risken

att forlora kérnan 1 textenheterna. Under hela processen har forfattarna &tergétt till

originaltexten for att kontrollera att inget gétt forlorat. Kondenseringarna fordes sedan

samman till flera kategorier. Kategorier med liknande innehdll fordes samman till en kategori.

Detta fortsatte tills det inte langre gick att fora samman fler kategorier. Nu var vi framme vid

de kategorier som presenteras i var litteraturstudie. Vi har gatt tillbaka och jamfort

textenheterna samt kategorierna med ursprungsmaterialet for att verkligen forsdkra oss om att

dessa svarade pd vér fragestéllning.

Tabell 2 Oversikt 6ver artiklar ingdende i analysen (n=10)

Forfattare Typ av Deltagare Datainsamling/ Huvudfynd Kvalitet
ar studie Analysmetod
Badlan Kvalitativ 31 personer Semistrukturerade Viktigt for yngre att Hog
2005 studie mellan 17-39  intervjuer som integrera CF i deras
ar bandades. Grounded liv, deras vilja att bli
theory sedda som “normala”
och inte ”annorlunda”.
Cristian and Kvalitativ 20 personer Semistrukturerade Att vara annorlunda Hog
D’Auria studie mellan 12-18  intervjuer som beskrev ungdomarnas
1997 ar bandades. Grounded  upplevelse av att vixa
theory upp med CF. Hur de
utvecklade strategier
for att klara av sin
tillvaro.
D’Auria et al. Kvalitativ 15 personer Semistrukturerade Hur ungdomar med CF Hog
2000 studie intervjuer som klarar av sin situation,
bandades. att forlora fotfastet,
Innehéllsanalys kénna sig utanfor nér

man kommer tillbaka
till skolan, finna nya
vénner och sldssien




strid som aldrig tar
slut. Trottheten
paverkade valet av
aktiviteter.

Tabell 2 (forts.) Oversikt éver artiklar ingdende i analysen (n=10)

Forfattare Typ av Deltagare Datainsamling/ Huvudfynd Kvalitet
Ar studie Analysmetod
D’Auria et al. Kvalitativ 20 barn Semistrukturerade Hur barnen forsokte Hog
1997 studie intervjuer som forstd CF, hanterade
bandades. Grounded  att bli retad,
theory forklarade om CF for
andra, forsokte tavla
pa lika villkor genom
hela skoltiden, hur
andra sag pa dem
paverkade deras sétt
att se pa sig sjélv.
Foster et al. Kvalitativ 8 patienter, 8  Individuella Studien visar hur Hog
2001 studie mddrar, 1 semistrukturerade kriavande behandling
fader och 8 intervjuer gjorda sjukdomen kréaver
syskon mellan 1996-1997 kopplad till
och som bandades. sjukdomens
Innehallsanalys progressivitet.
Gjengedal et al.  Kvalitativ 14 personer Semistrukturerade Tre huvudteman, Medel
2003 studie intervjuer som ”fran osaker till
bandades. siker”, “ett kravande
Innehéllsanalys men normalt liv” och
”en Onskan om
kontinuitet, stabilitet
och respekt”.
Lowton Kvalitativ 31 vuxna, Ostrukturerade Svért att avsloja for Hog
2004 studie mellan 18-40  intervjuer som blivande arbetsgivare
ar bandades. att de hade CF. Ville
Innehéllsanalys att arbetsgivare och
kollegor skulle ldra
kénna dem innan de
berittade.
Lowton and Kvalitativ 31 personer Semistrukturerade Beskriver hur vuxna Hog
Gabe studie intervjuer som med CF upplevt sin
2003 bandades. barndom och hur de
Innehallsanalys upplever sitt liv.
Pizzignacco and Kvalitativ 8 personer Semistrukturerade Fyra huvudteman, Medel
Garciade Lima  studie intervjuer som ”délig kunskap om
2006 bandades. sjukdomen”, ”problem
Innehéllsanalys med sjélvbilden”,
”letandet efter
sjdlvhjélp” och “hopp
om bot och béttring i
framtiden”.
Tracy Kvalitativ 10 vuxna Ostrukturerade De kénde sig Medel
1997 studie intervjuer som annorlunda 4n andra
bandades. som inte hade CF. De
Innehéllsanalys talade om vikten av

viljekraft och tro.
Ville inte bli kallade
obotliga och ville inte
tillhora ndgon
statistik.







Resultat
Innehallsanalysen resulterade i fyra kategorier (tabell 3). Nedan illustreras kategorierna med

brodtext samt citat fran artiklarna.

Tabell 3 Oversikt av kategorierna (n =4)

Kategorier

Att CF symtom, behandlingen och reaktioner frdn andra innebdr begrénsningar i det dagliga
livet

Att kénna sig annorlunda men &nda kdnna tillhdrighet och fa stod av nérstdende

Att variation i hédlso- och kdnsloupplevelser inte behover forhindra ett normalt dagligt liv

Att hélla ut och kdnna tro och hopp infor framtiden

Att CF symtom, behandlingen och reaktioner frin andra innebér begrinsningar i det
dagliga livet

Personer med CF upplevde en kénsla av kraftloshet och en svar trotthet som kan relateras till
sjukdomens svérighetsgrad. Trottheten paverkade deras formaga att delta i aktiviteter av olika
slag till exempel baseball. For de som gick i skolan innebar skolmiljon med trappor ett stort
problem eftersom de saknade ork att g i trapporna och bdra bocker. Nér personen upplevde
sig bli hastigt trott méste de kdmpa for att halla humoret uppe. Individer med CF upplevde
dven problem i samband med maéltider d& de varit tvungna att &dndra sin diet eftersom de inte
kunde &ta fet mat. De hade under sin barndom problem med att uppritthalla en normal vikt
och var ofta tunna och smala. Nir pankreasmedicinerna introducerades kunde de borja éta i
princip vad som helst bara de tog sina mediciner (D’ Auria et al., 2000; Gjengedal, Rusteen,

Wahl & Rokne Hanestad, 2003)

“Since some of the fat intolerance is in your head, it is not easy to change to

ordinary food over night” (Gjengedal et al., 2003 s. 153)

Den hosta som é&r sa karakteristisk for CF paverkar dven den personens liv. I forsta hand
gjorde hostan att deltagarna utmérkte sig da det ibland blev nddvéndigt att till exempel limna
klassrummet men hostan gjorde ocksé att andra trodde att den var smittsam. Hostan var

storande och gjorde att andra stirrade (Christian, & D’Auria, 1997; D’ Auria et al., 1997).



“The cough was particularly problematic because it suggested that what they
had was "catching.”... Being unable to control their cough was embarrassing

for them.” (Christian, & D’Auria, 1997, s. 7).

Behandlingen av cystisk fibros var tidskrdvande och pdverkade alla aktiviteter i livet. Det
gillde att planera dagen for att minska den paverkan som CF har. Det var viktigt att halla fast
vid behandlingsplanen och ta alla mediciner for att personen skulle kénna sig béttre och inte
bli simre. Detta kunde innebéra att man fick stiga upp tidigt pd morgonen for att hinna ta
medicinerna innan man skulle till skolan eller arbetet (Pizzignacco & Garcia de Lima, 2006;
Gjengedal et al., 2003; D’ Auria et al., 2000). Behandlingen av CF var konstant, hdnde varje
dag och flera ganger per dag och tog darfor mycket tid.

“I don’t feel bad, but I don’t want to get worse either” (Gjengedal et al., 2003
s. 154)

“So together that’s 3 hours already, so, that means, if you have to do

something like working, there is no way” (Pizzignacco & Garcia de Lima,

2006 s. 573)

Inte alla héller sig till den behandlingsplan som de hade att f6lja. Enligt D’ Auria et al. (1997);
Pizzignacco och Garcia de Lima (2006); Badlan (2005) och Foster et al. (2001) forsummade
en del personer behandlingen pa grund av tidspress, de glomde eller vigrade att gora sin
sjukgymnastik och ta sina mediciner. De valde att inte folja sin behandlingsplan for att den
storde det sociala livet vilket innebar att de istéllet gick ut med vianner och hoppade dver
medicineringen, att de inte tog sin medicin i skolan eller at eftersom de skdmdes. Nér de var
tvungen att ta sin medicin i skolan kunde det innebéra att de missade skolaktiviteter,
lekstunder eller kom for sent till lunchen. Alla dessa rutiner kunde kinnas dvervildigande och
ohallbara vilket manga ganger ledde till att personerna valde aktiviteter som kunde passa in i

deras liv.

Lowton och Gabe (2003) visade att efter en transplantation (lungor och/eller lever) trodde en
del att de blivit botade frén sin CF medan andra sag fram emot de positiva effekterna som en

transplantation kunde innebéra till exempel firre mediciner och infektioner.
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“It’s weird, because I don’t class myself as CF. Like I say to people, um,

before my transplant I had CF, and now it’s like I say to them, ‘Oh, well, I had

CF, it’s like, but I haven’t got it now’. It’s funny, it’s just weird” (Lowton &

Gabe, 2003, s. 312).
Enligt Christian och D’ Auria (1997) framgick det att personer som har cystisk fibros var
rddda for att avsldja sin sjukdom av réddsla att forlora sina vanner eller forstora en eventuell
romantisk relation. Vuxna med CF mindes hur de hemlighdll sin sjukdom av ridsla for de
eventuella negativa reaktioner de kunde fa frdn andra. De var oroliga att andra barn skulle reta
dem, skvallra om dem eller se dem som smittsamma och ddrmed inte vilja vara vanner med
dem lidngre. De personer med CF som hade mer synliga begriansningar blev retade och

mobbade av sina jamnariga.

“[talking about boyfriend] He doesn't know because I really don't want to tell
him that yet. Well, everybody I've told, like they break up with me, and so [
don't want to tell him because I really like him . . . because if I tell him, he is
going to break up with me . . . . So it doesn't hurt me, but a little it does,

because I want to tell him” (Christian, & D’ Auria, 1997 s.7)

Att kiinna sig annorlunda men é{nda kéinna tillhérighet och fi stod av nirstiende
Personer med CF beskrev kénslan av att vara annorlunda trots att de sdg normala ut. De
berittade att eftersom det inte syntes utanpa dem sé uppfattades det som att inget var fel pa
dem (D’ Auria, Christian, Henderson & Haynes, B, 2000). Enligt Badlan (2006) ville de
intervjuade inte tdnka pa sig sjdlva som mer annorlunda dn andra och de ville inte att nagon
skulle tycka synd om dem. Christian och D’ Auria (1997) tar upp hur viktigt det var for
personer med CF att triaffa andra med sjukdomen. Det minskade kénslan av att vara

annorlunda, kédnslan av ensamhet och att de fick chans att dela livserfarenheter med varandra.

“When I was little, I didn't know anyone who had CF I mean, I thought I was
the only person in the world who had it. Someone was reading the paper,
where it was like, 30,000 other Americans [with CF], and I was thinking, "Oh,
I wonder where all those people are?" ... all these years I thought I was just

the one person [with CF]” (Christian & D’ Auria, 1997, s. 9)
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Att dela livserfarenhet med andra som har CF var viktigt for att utveckla identiteten och en
kénsla av tillhorighet som de inte kunnat kdnna med friska jamnariga. Delade livserfarenheter
gav dem ett bredare perspektiv pa sjukdomens framtida paverkan pa deras liv (D’ Auria et al.,
2000; Christian & D’ Auria, 1997). Det var viktigt att ha goda vinner som visste om att de
hade CF och accepterade dem som de var, stottade och skyddade dem fran att bli retade och
for att inte kénna sig utlimnade (D’ Auria, Christian & Richardson, 1997; Christian &
D’ Auria, 1997).

“Because the kind of person 1’d be friends with wouldn’t respond negatively,

and I think that it’s important that they do know and I like them to know

because I like that” (Lowton, 2004, s. 175).

Att variation i hiilso- och kinsloupplevelser inte behover forhindra ett normalt dagligt
liv

Enligt Lowton och Gabe (2003) ansdg manga personer med CF att deras hélsa och livskvalitet
var normal. De ansag ocksa att andra individer utan CF eller med andra kroniska sjukdomar
inte hade béttre hélsa 4n dem. Att anse att CF var ett normalt hilsotillstind kunde vara ett sétt
att hantera sin sjukdom. Genom en positiv instillning ville de intervjuade kontrollera sin
hélsa. Men hilsan upplevdes d@ven som sorglig dd den innebar dagliga problem med arbetet,

sociala relationer och forhoppningar infor framtiden.

“just a simple journey has so many hurdles that you just sit there and think, ‘A
normal person wouldn’t have this’. My friends are moving on and achieving things,
getting careers and having this and that, and mine’s becoming more and more
restricted and you just try and avoid facing up to it so you're not doing the things
you can’t achieve . . . I’'m not going to be a normal person who could just go and do

normal things” (Lowton och Gabe, 2003, s. 206)

Att delta 1 aktiviteter med motion var ett socialt och trevligt sdtt att bittra pd hélsan (Badlan,
2005). Personer med CF kénde sig stolta dver sin fysiska kapacitet och sin formaga att delta 1

sporter och det sdgs som ett normalt dagligt liv ndr de var fysiskt aktiva (D’ Auria et al., 1997)

“I go swimming three or four times a week, I line dance twice a week so I keep
myself active and get more benefit from doing those activities than I get from

physio” (Badlan, 2005, s. 267)
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Enligt Badlan (2005) forsokte personer med CF att leva ett sa normalt dagligt liv som mojligt.
De hade forhoppningar om att gifta sig, aka pd semester och att fa barn. De var vana vid
sjukdomen och lit den inte paverka det dagliga livet allt for mycket, de hade lart sig leva med
den och bestdmt sig for att fortsitta ma bra. I studien av Tracy (1997) beréttades det att
personer med CF ville skaffa sig utbildning, arbeta och fa inkomst, kdpa hus, tréffa méanniskor
och resa. De satte upp sma mal for sig sjdlva och hade beslutat sig for att inte vénta for ldnge

innan de gjorde allt det de ville gora.

“Just grown up with it (CF) it is part of my life so you just get used to it”
(Badlan, 2005, s. 266)

“I have people to see places to go, things to do, and guys to date before I go
anyplace” (Tracy, 1997, s. 33)

Personer med CF ville inte strukturera sitt liv allt for mycket men ville &nda leva ett normalt
dagligt liv, vilket var viktigt. Det kunde dock innebira att de fick vara mer forsiktiga och
planera lite mer (Lowton & Gabe, 2003; Gjengedal et al., 2003). Att inte hitta en livspartner
skapade oro och rédsla men d&ven om man hade en partner s innebar det en del oro. En
relation som borjade bli allvarlig gjorde att personen var tvungen att berétta om sin sjukdom
och om de risker som CF innebar till exempel mojligheten att skaffa eller inte skaffa barn

eller att do i unga ar (Lowton, 2004).

“I can remember telling her fairly on when I realized , you know, things were
sort of going quite well, we were getting quite serious, the fact that I couldn’t

have children”...(Lowton, 2004, s. 178)

Att hilla ut och kiinna tro och hopp infor framtiden

Personer med CF hade hopp om att den medicinska forskningen skulle komma pa en 16sning
och att de fortfarande skulle fa finnas kvar i livet. De utryckte viljan att halla sig friska tills ett
botemedel fanns tillgangligt eller halla ut i vintan pa en transplantation (Gjengedal et al.,

2003; Tracy, 1997).
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“In 10-15-20 years research may have progress. Things are going so fast at
that time all the genes are known. They will come up with a solution, we can

only hope that we are still around” (Gjengedal et al., 2003 s. 155)

Vidare beskrev Pizzignacco och Garcia de Lima (2006) att personer med CF hade hopp om

nya mediciner och behandlingsformer och hoppades att deras forutsittningar skulle bli béttre 1

framtiden.

“Because my mom said that, in Europe, they are making a drug to

cure...they 're going to cure it” (Pizzignacco & Garcia de Lima, 2006 s. 574)

“The number-one thing is your attitude... I didn’t think there was any hope... 1
was needing hope. And he [doctor] just said, “You know, if you really want to
be better, you need to work at it and try to do these things!” It really changed
everything and made me better... he changed me, when he told me that I could

be better... I didn’t think there was any hope” (D’Auria et al., 2000, s. 8-9).

Personer med CF jamforde sig med andra med CF som var sjukare 4n vad de var, detta hjdlpte
dem att ha en positiv attityd till sjukdomen. Genom denna jimforelse kunde de se sin egen

hélsa som god (Lowton & Gabe, 2004; D’ Auria et al., 2000).

? If [ do see someone who's really bad, they might be carrying an oxygen bottle. I
think well, I'm really, you know, without putting them down or anything, I really
think well, yeah, it could be worse. I'm grateful it hasn’t deteriorated to that state, or
I’ve never got to that state. So yes, I suppose I do [compare] in that way, yeah.”
(Lowton & Gabe, 2004, s 304)

“Other people have more problems than I do. Everybody’s been sad about
something, but you can’t be sad about everything. You have to live with it. You
have to think there are people worse off than you somewhere. There’s always

somebody worse than you.” (D’ Auria et al., 2000, s. 8)

Personer med cystisk fibros kunde ibland kénna sig nedstimda men efter ndgra dagar av

sjalvomkan kunde de @nda kdnna en tro och forhoppning om att kunna slutféora mél i livet och
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astadkomma nagot. Tron och dvertygelsen om att andra behandlingsmetoder eller ett
botemedel skulle forskas fram motiverade personer med CF att fortsédtta med sin
behandlingsplan och dagliga rutiner. De trodde inte pa statistiken eller pa sjukvarden som
medgav att den inte visste mycket om vuxna med CF. (Tracy, 1997).
“If you’re gonna accomplish school or a piece of artwork, that’s faith. I think
faith is almost like you 're gonna get through this and achieve something.”

(Tracy, 1997, s. 33)

“Will power and faith are more potent than antibiotics.” (Tracy, 1997, s. 34)

Diskussion

Syftet med denna litteraturstudie var att beskriva upplevelsen hos personer som lever med
cystisk fibros. Innehéllsanalysen resulterade i fyra slutkategorier: At#t CF symtom,
behandlingen och reaktioner frdn andra innebdr begrdnsningar i det dagliga livet, Att kdnna
sig annorlunda men dndd kéinna tillhérighet och fd stod av ndrstaende, Att variation i hélso-
och kdnsloupplevelser inte behover forhindra ett normalt dagligt liv och Att hdlla ut och

kénna tro och hopp infor framtiden.

Att CF symtom, behandlingen och reaktioner frdn andra innebdr begrdnsningar i det dagliga
livet var den forsta kategorin och visade pé hur tidskravande och jobbiga dessa personers
behandlingar var. Dessa behandlingar utfordes flera gdnger dagligen och kunde ibland
omdjliggora ett aktivt liv och att ha ett heltidsjobb. Nilsson, Larsson, Johnsson och Saveman
(2002) patalar att personer med gastro-oesophageal reflux disease (GORD) accepterade sina
symtom och 6kade dven sin medicinering for att kontrollera dessa. De anvinde dven andra
strategier for att hantera sjukdomen till exempel att de undvek viss mat och dryck, bar inga
tunga saker, sov med hojd huvuddnda och istéllet for att bdja sig ned nir de knot skosndrena
stillde de sig pa knd. Deltagarna ansag att de sjdlva men dven anhoriga paverkades av
sjukdomen, speciellt det sociala livet da de inte kunde &ta och dricka som andra som inte har

sjukdomen.

Att ha CF innebdr for de drabbade och deras anhdriga att planera dagen for att minska den
paverkan sjukdomen har. Manga med sjukdomen véljer att inte folja sin behandlingsplan for
att den stor deras sociala liv utan viljer att istédllet ga ut med sina kompisar. Andra viljer att

hoppa 6ver medicineringen pa skolan pa grund av skam, allt detta pa bekostnad av deras hilsa
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och vidlmaende. Enligt Neville (2003) har personer med kronisk sjukdom svarigheter att géra
néagra langre planeringar beroende pd oforutsédgbarhet av vad som kommer att hinda. De

fokuserar inte lingre pé framtiden utan fokuserar pa dagen och hér och nu.

Trottheten som personer med CF upplevde paverkade dven den det dagliga livet och var
relaterad till sjukdomens svarighetsgrad. Vid en jimforelse med en studie av Ream och
Richardson (1997) péavisades att &ven personer med cancer och de med KOL tvingades till
begrinsningar i det dagliga livet pa grund av trétthet. Den hindrade personerna att utfora sina
dagliga rutiner och delta i det sociala livet. Kategorin visade ocksé personernas ridsla for vad
avslojandet om deras sjukdom kunde leda till for reaktioner frdn omgivningen sdsom i skolan
eller pé arbetsplatsen. Personer med HIV kénde enligt Hosek, Harper och Domanico (2000)
stor oro nir de skulle avsloja sin sjukdom. De var rddda att sdra dem som de avsldjade
sjukdomen for och samtidigt var de sjélva rddda att bli sdrade. Deltagarna vara dven ridda att
avslojandet skulle innebdra social- och kdnsloméssig isolering. Personer med CF mindes hur
de som barn hemlighdll sin sjukdom av rddsla for att andra barn skulle reta dem eller inte vilja

vara vinner med dem ldngre pa grund av deras sjukdom.

Resultatet i kategorin att kdnna sig annorlunda men dndd kéinna tillhorighet och fd stod av
ndrstdende visade att personer med CF kéinde sig normala for att de inte visste av ndgot annat
liv men samtidigt annorlunda i och med de symtom och besvir som sjukdomen medforde.
Deras sjukdom syntes inte utanpa och dé uppfattades det som om inget var fel pd dem. Enligt
Toms och Harrison (2002) dominerade kénslan av att vara annorlunda 4n andra dven hos
personer med KOL (kronisk obstruktiv lungsjukdom). Personerna kinde sig generade och

jamforde sig med dem som var “normala”.

For de som har CF ar ndra vanner och sliktingar ett viktigt stod i sjukdomen och i
relationen med andra. Det upplevdes som viktigt att ha goda vénner som stottade och
skyddade dem frén en kinsla av att vara uteldmnade. King, Willoughby, Specht och Brown
(2006) beskriver personer med koncentrationssvarigheter och hur de kidnde sig
annorlunda och ville dolja sitt handikapp for att passa in, detta relaterades till den
kdnsla av att vara annorlunda som de kédnt under hela sitt liv. Personer med kroniska
handikapp berdttade ocksa hur viktigt det var att ha vinner som forstod deras situation, oro

och kénslor.
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Tillhdrighet kénde de tillsammans med andra som hade CF, med dem kunde de kédnna sig
trygga och behdvde inte dolja sina symtom eller sin medicinering. De kunde dven dela sina
livserfarenheter med andra som hade CF och dérmed utveckla sin identitet och fa en kdnsla
av tillhorighet de inte kunnat kidnna med friska jamnariga. Natterlund och Ahlstrom
(1999) patalar att ocksa personer som hade muscular dystrophy vdrdesatte att fa
traffa andra med samma sjukdom. De uppfattade det som positivt, mycket viktigt,
intressant och vardefullt. Det var viktigt att bli medveten om att det fanns andra som

hade samma sjukdom och att de till och med kunde vara &nnu sjukare dn de sjélva.

Tredje kategorin att variation i hdlso- och kinsloupplevelser inte behover forhindra ett
normalt dagligt liv visade att personer med CF anség sig ha hilsa i sin sjukdom. Deras
tillstdnd betecknades som normalt och de ansdg sig inte vara sjukare 4n ndgon annan. De
kénde sig stolta over sin fysiska kapacitet och formaga att delta i sporter och det sags som ett
normalt dagligt liv ndr man var fysiskt aktiv. Men hdlsan upplevdes dven som sorglig da den
innebar dagliga problem med arbetet, sociala relationer och forhoppningar infor framtiden.
Enligt Eriksson, (2001) kan inte midnniskan uppskatta sin hélsa forrdn hon mott sjukdom.
Hilsan fir en mening genom lidandet dérfor att médnniskan inser att det finns olika
mojligheter nér det géller hennes egna inre resurser. Lidandet dr en kamp mellan det onda och
det goda. En ménniska som lider kan ha angest, men att lida &r inte detsamma som angest. |
lidandet finns dock en visshet om att antingen kdmpar man eller sa ger man upp. Allt
beroende pé livssituation och en minniskans KASAM (kénsla av sammanhang) s ger man
sig in 1 kampen eller inte. Varje minut, timma eller dag som man fér leva ar vardefull for en
som lever med en dodlig sjukdom. Personer med CF hade hopp om att triffa den ritte, gifta
sig och fa barn. Om en relation borjade bli allvarlig innebar det att de var tvungna att berédtta
om sin sjukdom och om de risker som CF innebar. De satte upp mél for sig sjélva och ville

inte vénta for linge med att gora allt de ville géra da de ansag att deras tid var alltfor dyrbar.

Ohman et al. (2003) beskriver att en ménniska som #r sjuk, lider av flera forluster. Forlust av
uthéllighet, energi och styrka dr vanliga nir ndgon drabbas av sjukdom. Vid sjukdom star en
person ansikte mot ansikte med sina innersta kénslor sdsom sarbarhet och beroende av sina

kroppsliga funktioner och dessa paverkar planeringen av det pagéende livet. Manniskor med

kronisk sjukdom upplever dven social isolering, ensamhet och att de 4r en borda for andra.
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Toms och Harrison (2002) menar att genom att 6ka kunskapen om sin sjukdom vénds kénslor
som frustration och att kiinna sig ensam och isolerad till att ha kontroll och kédnna sig
sjalvséker. Toombs (1993) beskriver forlust sa som att mojligheten till aktiviteter minskar.
Niér en person &r kroniskt sjuk finns inte alltid mojligheten till att gora olika saker pa samma
sdtt som en som &r frisk. Vare sig personen tycker om det eller inte finns det aktiviteter som
inte ldngre kan utforas. Enligt Eriksson (2001) innebér livslidande att det sjdlvklara livet tas
ifran en med allt vad det innebdr. Det kan vara allt fran att inte kunna genomfora livets olika
uppdrag till att uppleva ett hot mot ens totala existens. Att inte fa vara midnniska bland andra
ménniskor kan vara en form av livslidande. Personer med cystisk fibros upplevde sin hélsa
som sorglig d& den innebar problem med arbetet, deras sociala relationer och forhoppningar

infor framtiden.

Den fjdrde och sista kategorin att hdlla ut och kinna tro och hopp infor framtiden visade pa
en positiv instédllning till framtiden géllande relationer och livet i allménhet. Att jimfora sig
med andra med CF som var mycket sjukare dn de sjdlva hjélpte dem att uppritthalla en positiv
attityd till sin sjukdom. Enligt Neville (2003) kan osdkerhet uppfattas som en mojlighet nér
det finns hopp om bot och bittring. Ohman et al. (2003) beskriver hur ménniskor som lider av
en kronisk sjukdom upplever kinslor av hopp som ett sétt att klara av sin situation. Hoppet
kan innebira att de hoppas pa mdjligheten att det kan komma finnas ett botemedel for deras
sjukdom. De intervjuade hade kinslor om hopp infor framtiden och kommande forskning.
Bara de kunde halla ut och skota sin behandling tills forskningen kommit pa nagot botemedel

for deras sjukdom eller &tminstone hélla ut tills de fatt transplantation.

Cottrell and Burrows (1998) beskriver hur viktigt det dr for personer med CF och deras
familjer att de har en god kontakt med sjukvarden och en viktig link mellan dem kan en
sjukskdterska som har specialiserat sig pa CF vara. Sjukskdterskan har en viktig roll fran
diagnos till terminalvard och &r med och stottar bade patient och ndra anhoriga. Alla
nydiagnostiserade patienter bor bli remitterade till ett CF centrum dér de kan fa tillgang till en
specialiserad sjukskdterska. Denna person ska stddja personer med CF och deras anhdriga
genom att forklara symtom och de effekter som sjukdomen kan ha i framtiden. Vidare ska
sjukskdterskan vara en viktig link mellan likaren och patienten och kunna forklara
medicinska termer om de varit oklara. Detta stdd &r sdrskilt viktigt under de forsta ménaderna
efter diagnosen for att patienten och dess familj ska fortsétta behandlingen for att fordrdja

sjukdomens forstorande av lungorna och stddja till en god nutrition i syfte att forhindra
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komplikationer. Behandlingen av patienter med cystisk fibros ar bade krdvande och tar
mycket tid, men vid bra stottning och motivering av fordldrarna kan patienten och familjen

leva ett relativt normalt liv.

I Krafft och Kraffts studie (1998) belyses problemet hur visentligt det &r att sjukvardspersonal
ar involverad for att hjilpa familjer att komma igenom de forédndringar som sjukdomen
medfor. Det dr viktigt att ta sig tid att lyssna och att ge stod och engagemang. Nér nadgon
drabbas av en kronisk sjukdom maste den sjuke och dennes anhoriga fa kunskap om att detta
kan innebéra en kronisk sorg, som de dr omedvetna om, och att detta dr normalt. Nér vi som
sjukskdterskor bemdter en person med kronisk sjukdom bor vi tdnka pa att ta oss tid att lyssna
pa personen. Vi ska vara beredda pa att fa hora om dennes radslor och orosmoment och ta
dessa pd allvar. I rollen som sjukskdterska stir du i ett maktforhdllande till patienten och dess
anhoriga. Kravet ar att ta tillvara pd vad den andra uteldmnar utan krav tillbaka. Kravet finns
hos mig som sjukskoterska att ta tillvara pa patientens bista, d&ven om det innebér obehag for
mig som medminniska och sjukskoterska. Som sjukskoterska ér det viktigt att folja upp
patienter och gora aterkommande besok och ta kontakt kontinuerligt for att visa sig
tillgénglig. Logstrup (1994) menar att vara inbordes forhdllande alltid bestér av
maktforhallande, dér den ene dr utlimnad &t den andre. I varje méte och forhdllande uppstér

ett dmsesidigt beroende bestaende av bade uttalade och outtalade krav.

Metoddiskussion
I var litteraturstudie anvdnde vi oss av kvalitativ innehéllsanalys med manifest ansats vilket
innebar att vi varit textnéra och undvikit tolkningar av texten. Denna analysform anvénds med

fordel inom omvardnadsforskningen d& den fokuserar pa kommunikation ménniskor emellan

(Downe-Wamboldt, 1992).

Syftet med vér studie var att beskriva upplevelsen av att leva med cystisk fibros och utifran
den fragestdllningen bdrjade vi leta artiklar. Vi har gatt systematiskt tillviga och foljt
relevanta delar av Burnards (1991) steg. Nir syftet var formulerat borjade vi leta artiklar som
svarade mot syftet. Vi har inte haft ndgra problem med att fa ut dessa artiklar i fulltext. Alla
artiklarna var pa engelska och kondenserades i tva steg, detta for att vi ville undvika att
forlora viktigt material. En nackdel med engelska artiklar r att vi kan ha forlorat nyanser,
trots att vi noggrant oversatt och stimt av mot lexikon om vi ként oss osékra. Vi har hela tiden

gétt tillbaka till original texterna och till vért syfte for att inte tappa fokus pa textens innehall.
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Litteraturstudiens syfte var att beskriva upplevelser hos personer med CF och den kvalitativa
innehallsanalysen har gett oss ett inifrdn perspektiv precis som det var tiankt. De enheter som
beskrev syftet sammanstélldes i1 brodtext och styrktes av citat. Vi har deltagit i de seminarier

som erbjudits och har pa sa sitt tagit del av vara kurskamraters och larares asikter och tankar.

Detta har hjélpt oss att komma vidare i vért arbete.

Vi anser att vi funnit dataméttnad da flera studier visar p4 samma resultat.

Slutsatser

Resultatet i denna studie visar att upplevelsen av att leva med cystisk fibros innebér for den
drabbade en paverkan pa livet frin diagnos till terminalvard. Dessa personer har en strdvan av
att vilja ”vara som alla andra” det vill sdga normala. Att berétta om sin sjukdom var inget
dessa personer med CF gjorde undantaget sina nirmaste vinner som de kunde lita pd. Manga
valde ocksé att strunta i sin behandling da och dé eftersom de ansdg att den inkraktade pa
deras sociala liv. Personer med cystisk fibros har en ljus tro pa framtiden med hopp om bot
och bittring, de holl uppe sitt hopp pa framtida forskning om nya mediciner. Som
sjukskdterskor har vi en viktig roll nér det géller stéttande vid behandling och nutrition. Dessa
patienter har sé krdvande och tidsédande behandlingar som paverkar deras liv dagligen, dessa
behandlingar kan om de utfors forlinga deras liv och avsevirt forbéttra deras livskvalitet. Det
giller att vi bistar med information och stdd. Att ha en positiv attityd ar viktigt nér vi som
sjukskdterskor arbetar med personer som har CF. En positiv attityd skapar en avslappnad

atmosfar.

Det vore intressant att se en studie som visar hur personer med CF uppfattar sjukskoterskans
roll vid behandlingen. D4 skulle vi som sjukskoterskor fa ytterligare vigvisning om hur vi kan
stotta och hjdlpa personer med CF och pa s vis ldra oss mer om samspelet mellan personer

som &r sjuka och vdrdpersonal.
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