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Sammanfattning

Bakgrund: ESBL &r ett enzym som kan produceras av bakterier i tarmens normalflora och gor
bakterien motstandskraftig —resistent- mot manga antibiotika. For den enskilde individen far det
konsekvenser vid en infektion orsakad av ESBL-bildande tarmbakterier, och da behandling kravs.
De som infekteras med dessa bakterier riskerar att svara daligt pa behandling med vara vanligaste
antibiotika, och det kan kravas inlaggning pa sjukhus aven vid banala infektioner.

Syfte: Att férdjupa kunskapen om vad det innebar for den enskilda individen att drabbas av ESBL-
bildande tarmbakterier.

Metod. En modifierad variant av Grounded Theory anvandes som analysmetod av sju 6ppna
intervjuer.

Resultat: | analysen véxte kdrnkategorin Att bli utkastad i det skrdmmande och okdnda utan karta
och kompass fram. Samtliga informanter upplevde att de fatt bristande information, eller ingen
information alls om sin diagnos. Informationsvégen fran lakaren var antingen via telefon eller genom
ett brev via posten. Konsekvensen blev att det uppstod manga tankar och funderingar efterat, och det
innefattade dven fragan om hur man blivit smittad; genom sjukvarden eller om de sjélva orsakat att
bli smittade. | métet med sjukvarden upplevdes att okunskapen hos personalen i vissa fall orsakade
stigmatisering. Har forekom savél extrema hygienétgirder i form av “skyddsmundering® som alltfor
bristande hygienrutiner. Darutéver framkom ocksa upplevda attitydproblem fran personalens sida,
nonchalans, bristande forstaelse, ingen villighet eller tid att svara pa fragor. Allt detta ledde till att
informanterna i sin egen vardag fick ta saken i egna hénder. Samtliga forsokte skaffa sig information
pa annat satt, exempelvis via internet. | oron for att smitta andra konstruerades egna atgarder av
kvinnorna i studien, exempelvis att instruera andra om handtvitt, att sjalv desinfektera foremal vid
vardbesok och i bostaden, att inte aka med tunnelbana eller buss, att inte umgas med andra och att
sjalv uppleva informationsplikt om sin smitta. Mannen i studien vidtog, trots bristande eller ingen
information alls, inte nagra speciella tgarder i sitt vardagsliv, de fortsatte att leva som tidigare.
Ingen ville oroa sina anhériga/narstaende. Det forekom att barnen ej informerats alls om diagnosen.
Konklusion: For att kunna hantera sin livssituation &r det av stor betydelse att den som drabbas av
en ESBL-bildande bakterie far en god information av patientansvarig lakare.
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Abstract

Background: Extended spectrum beta lactamase (ESBL), an enzyme produced by bacteria in normal
intestinal flora, renders such bacteria resistant to many antibiotics. Some patients infected with ESBL
respond poorly to antibiotic treatment, and even trivial infections may require hospitalization.
Purpose: To increase understanding of the emotional impact of ESBL-producing intestinal bacteria.
Method: This study used a modified version of grounded theory during seven open interviews to
analyze coping mechanisms for ESBL infection.

Results: Our analysis identified a core category (i.e., being thrown into scary and unknown territory
without a map and compass). All respondents felt they received no or insufficient information about
the diagnosis, and reported that any information they did receive arrived only by phone or letter.
Consequently, respondents questioned whether they had been infected through medical care or
through their own actions. They believed that lack of knowledge and attitude problems among
healthcare providers (perceived as carelessness, lack of understanding, and unwillingness or lack of
time to answer questions) stigmatizes patients. Such deficits led respondents to take matters into their
own hands as they tried to obtain information by other means (e.g., the Internet). Respondents
described extreme hygiene measures as a "protective suit" against inadequate hygiene. Female
respondents constructed individual coping mechanisms (e.g., instructing others about hand washing
technique, disinfecting objects during healthcare visits and at home, avoiding metro or bus travel,
avoiding social interactions, and informing others of the infection). Conversely, male respondents
took no special measures and lived as they did before infection. No one wanted to worry
relatives/significant others, and no one told their children about the diagnosis.

Conclusion: It is to important that attending doctors provide good information to individuals
infected by ESBL-producing bacteria. Moreover, such individuals must develop good life
management and coping skills.
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ESBL, patient experience, antibiotic resistance, coping mechanisms, infection
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INTRODUKTION

Definition av ESBL

Normalfloran av bakterier dr de bakterier som finns i var kropp normalt. Vi f6ds utan
bakterier men koloniseras snabbt och behaller véra bakterier livet ut, med vissa
variationer i sammanséttningen (Carlson & Linder, 2008). ESBL ér ett enzym som kan
produceras av bakterier i tarmens normalflora. Enzymet har forméagan att bryta ned
antibiotika som hor till betalaktamgruppen (penicilliner, cefalosporiner). I definitionen
av ESBL ingér att enzymerna ska vara dverforbara, kunna bryta ned tredje
generationens cefalosporiner (cefotaxim, ceftazidim, ceftriaxon) och himmas av
klavulansyra, en enzymhammare som kan inaktivera den aktuella resistensmekanismen
(Giske & Téngdén, 2008, Skold, 2006). Multiresistens (resistens mot 3 eller fler
antibiotika) ar vanligt hos ESBL-bildande bakterier och dérfor ar de ofta
motstandskraftiga mot alla vanliga antibiotika anvénda inom sjukvarden
(Smittskyddsinstitutet 2007, Strama 2007, Institutet for hilsa och vélfard 20009).
Egenskapen att bilda ESBL patriffas i forsta hand hos bakterier av arterna Escherichia
coli och Klebsiella pneumoniae, det vill sdga vanliga bakterier i tarmens normalflora
som kan orsaka blodforgiftning, urinvigsinfektioner, lunginflammation och
bukinfektioner.

Hur patienten drabbas kan variera, fran asymtomatiskt bararskap i tarmens normalflora
till enkla urinvagsinfektioner hos friska tondringar till livshotande infektioner hos svért
sjuka patienter (Smittskyddsintitutet, 2006). Bérarskapet dr ofta helt symtomldst och
individen dr oftast omedveten om bérarskapet. De flesta bararskapen etableras da
individen smittas, pa sjukhus, i dldrevarden, under utlandsresan eller via den mat vi
intar. Kliniska fall upptridder framfor allt inom Sppenvérden och dldrevérden, oftast som
urinvégsinfektioner, men den egentliga siffran for hur manga som bér pd smittan ar svar
att faststdlla (Livermoore et al, 2007, Khanfar et al, 2009).

Det finns ett samband mellan ett hogt antibiotikatryck, framfor allt hog anvindning av
cefalosporiner med brett spektrum, och utvecklingen/ spridningen av ESBL-resistens.
Patienter med urinvigskateter (KAD) dr dverrepresenterade i ett flertal studier
(Smittskyddsinstitutet, 2006). I Sverige anvinds 90 procent av antibiotika i 6ppen vard
(oftast inkluderande kommunala dldreboenden) och 10 procent pa sjukhus. Trots
minskad forskrivning av antibiotika under en f6ljd av &r ser man en snabb 0kning av
ESBL-bildande tarmbakterier (Molstad, 2009).

I Sverige blev ESBL-producerande tarmbakterier anmélningspliktiga som
laboratorieanmaélan enligt Smittskyddslagen den 1 februari 2007. Innan dess fanns ingen
rikstdckande statistik. Fran februari 2007 till arets slut rapporterades 2 099 ESBL-fall.
Konsfordelningen var 1399 kvinnor och 695 mén (5 har ej angett kon). Rapporter kom
frén alla 21 landsting. Incidens for riket var 22,9 fall per 100 000 invanare
(Smittskyddsinstitutet, 2008). Sedan dess har antalet fall 6kat. Ar 2009 anméldes
sammanlagt 3755 nya fall av ESBL-bildande tarmbakterier, det vill sdga 40,25 fall per
100 000 invanare. Majoriteten var kvinnor, 65,3%, och den dominerande aldergruppen



var personer over 80 ar med 18,7% (Smittskyddsinstitutet, 2010). Att hog dlder dr en
riskfaktor for att drabbas av ESBL-bildande tarmbakterier visas i en studie publicerad
2009. Av de personer i studien som konstaterades ha en ESBL-producerande

tarmbakterie var 56% oOver 60 ar (Khanfar et al, 2009).

Hur sprids ESBL-bakterierna?

ESBL-bildande bakterier kan spridas frén patient till patient via kontaktsmitta, eller
indirekt ex. via vardpersonalens hdnder. Om vérdpersonalen inte foljer basala
hygienrutiner kan fororenade hinder och kldder fora smittan frén en patient till nésta.
Daligt rengjord utrustning/instrument, undermalig stddning, dverbeldggningar etc.
bidrar till smittspridningen. (Smittskyddsinstitutet, 2007). I en studie fran 2007 ses att
trots att patienter som drabbats av ESBL-bildande tarmbakterier isoleras, och man
anvinder goda hygienrutiner, kan smittan spridas vidare (Kola et al, 2007).

Det ar ocksa mojligt att smittas vid intag av foda (Mesa et al, 2006), och ESBL-
egenskapen kan ocksa dverforas fran en bakterieart till en annan, vilket forsvérar det
forebyggande arbetet. ESBL sprids dven utanfor sjukvardssektorn, och dir framfor allt
som fekal smitta (via avforing), direkt eller indirekt, med fododmnen och fran person till
person. Den dkade forekomsten av ESBL-producerande tarmbakterier &r ingalunda ett
problem enbart for Sverige. I Norge 0kar antalet fall kraftigt, liksom 1 Sverige, framfor
allt av ESBL-bildande E.coli (Sundsfjord et al, 2008).

Den 6kade globaliseringen, med transport av médnniskor, djur och matvaror over
nationsgrinserna okar risken for spridning av antibiotikaresistenta bakterier. Ocksa
fenomenet med "medicinsk turism”. d.v.s. att man séljer sjukvardstjdnster utomlands for
vara patienter Okar risken for att de kommer hem med en antibiotikaresistent bakterie.
Det kan ocksa gélla sjukvérdspersonal som arbetat utomlands och sedan kommer hem
for arbete inom varden (Hartug, 2008, Wai-U et al, 2010).

En svensk forskargrupp visar att resor utanfor Nordeuropa bidrar till spridning av
antibiotikaresistens. Femtio resenérer frdn Sverige som reste till bland annat Thailand,
Indien och Egypten undersoktes. En tredjedel av dem hade ESBL-producerande
bakterier i tarmfloran efter resan. Sannolikt har man fatt i sig bakterierna genom fédan,
exempelvis gronsaker och frukt som vattnats eller skoljts 1 vatten som fororenats av
tarmbakterier (Tédngdén et al, 2010). Bakteriestammar som bér pd ESBL dr mycket
vanliga utomlands, i manga ldnder mycket vanligare &n 1 Sverige. Ett land som besoks
av manga svenskar dr Thailand. I en studie gjord av Sasaki (2010) bland frisk
befolkning pa den thaildndska landsbygden visar det sig att bararskarsfrekvensen av
ESBL-bildande tarmbakterier var sa hog som 58,2%.

Under senare ar har flera rapporter om sjukhusutbrott rapporterats (s.k. nosokomiala
utbrott), t.ex. fran brannskadeavdelningar, rehabiliteringsavdelningar, urologiska
avdelningar och nyféddhetsavdelningar (Livermoore et al, 2007, Smittskyddsinstitutet,
2007). Problemet med ESBL-producerande tarmbakterier kar kraftigt i hela Europa,
och sprids inte enbart inne pa sjukhusen utan ocksa ute i samhéllet. Hir &r det framfor



allt E.coli som éar aktuell (Cornaglia, Garau & Livermore, 2008). Problemet ar ocksa
globalt, och kan liknas vid en pandemi (Canton et al, 2008).

Smittoverforing mellan ESBL-positiv person och familjemedlemmar i det egna
hushallet har beskrivits. En spansk studie redovisar att familjemedlemmar i samma
hushall som en ESBL-positiv person har en hogre andel av ESBL-bérarskap dn
normalbefolkningen (Valverde et al, 2008). I en studie visar Rodriguez-Bano med
medarbetare (2008) att risken for smittoverforing 6kar med 16,1 gdnger om den ESBL-
positive personen ocksa har en urinvagsinfektion som ar s.k. samhéllsforvarvad (ej
vardrelaterad).

Varfor ar ESBL-bildande tarmbakterier ett problem?

Utbredningen av ESBL-bildande tarmbakterier ar ett problem for savil samhéllet som
for den enskilde. For den enskilde individen fir det konsekvenser om man drabbas av en
infektion och behdver behandling. De som infekteras med dessa bakterier riskerar att
svara daligt vid behandling med manga viktiga betalaktamantibiotika, till vilka bl.a.
penicilliner och cefalosporiner hor. ESBL-bildande bakterier leder till 14ngre vardtider,
samt 6kad mortalitet (Mitchell et al, 2006).

Multiresistenta bakterier 6kar vardkostnaderna. Vardtider forlangs,
antibiotikabehandling fordyras, provtagning 6kar i kostnad och smittspridning inom och
mellan avdelningar tamponerar och ineffektiviserar varden. Lee et al (2006) redovisar 1
en cohortstudie att vardkostnaden dkar med 1,7 ganger for en patient som drabbas av en
infektion orsakad av en ESBL-bildande tarmbakterie jamfort med en icke ESBL-
bildande tarmbakterie. Studien redovisar infektioner i buk, blod, lungor och sar (ej
urinvégsinfektioner). Liknande resultat gidllande 6kade vardkostnader redovisas i en
fall-kontroll studie fran 2006. Har presenteras att kostnaden 6kar med 1,57 génger och
den frimsta orsaken ar forlangd vardtid.

I samma studie redovisas ocksa en 6kad mortalitetsrisk under vardtiden med 3,6 génger
om man drabbats av en ESBL-producerande tarmbakterie (Mitchell et al, 2006). Att
infektioner orsakade av ESBL-bildande tarmbakterier 6kar mortaliteten visas ocksa i en
studie av Ariffin och medarbetare (1999) samt Ho och medarbetare fran ar 2002. I den
senare fall-kontrollstudien jamfordes personer med blodforgiftning orsakad av en sorts
ESBL-bildande tarmbakterie jimfort med de som ej bildar enzymet ESBL. Hér kan man
se att mortaliteten dr dubbelt s hog i1 fall-gruppen med kontrollgruppen (Ho et al,
2002).

En konsekvens av att drabbas av ESBL-bildande tarmbakterier kan vara att en vanlig
urinvégsinfektion inte kan behandlas med tabletter (Ohlin, 2008). Det kan innebéra att
det blir nddvindigt med intravends likemedelsbehandling (direkt i blodet) med dyra
antibiotika for en 1 6vrigt “banal” urinvagsinfektion (Keynan & Rubinstein, 2007). Att
man blir tvungen att overge billiga orala medel (tabletter, kapslar, flytande ldkemedel)
driver dessutom pa antibiotikaresistensen, vilket gor att vi hamnar i en ond cirkel.



I februari 2007 blev infektioner orsakade av ESBL-producerande bakterier
laboratorieanmélningspliktiga.Under 2007 anméldes 2 101 fall av ESBL, enligt
Smittskyddsinstitutets statistik. Det dr néstan dubbelt s& manga som antalet anmélda fall
av MRSA (meticillinresistenta Staphylococcus aureus). ESBL-bildande bakterier dr nu
ett storre resistensproblem dn MRSA ( Hallgren, Gustafsson & Ripa, 2007). ESBL ar
ddrmed den vanligaste formen av anmilningspliktig antibiotikaresistens. Ett annat satt
att beskriva problematiken dr att se pa resistensen i blododlingar fran patienter med
blodforgiftning. Det europeiska resistensovervakningen EARSS hittade ar 2007 MRSA
10,5 procent av alla blododlingar med gula stafylokocker, medan ESBL-bildande
bakterier fanns i 1,6 procent av alla blododlingar med E.coli (Ohlin, 2007).

Trots att antibiotikaresistens anses vara ett stort hot mot folkhélsan finns lite data om
konsekvenser pa samhéllsniva, eftersom vi dnnu inte foljer eller méter dessa (Melander,
Burman & Cars, 2007).

Studier finns gjorda som som har undersokt allménhetens attityder och kunskaper
géllande antibiotikaresistens och dess konsekvenser for savil den enskilde som
samhéllet. Hawkings, Wood & Butler (2007) redovisar en stor osékerhet rorande
antibiotikaresistens bland studiedeltagarna, men det ses inte som ett personligt hot . Den
framsta kéllan for inhdmtande av information dr media. I den studien, samt i den som
Brooks et al genomforde (2008) ses fenomenet att deltagarna distanserar sig fran
problemet. Orsaken till spridning av antibiotikaresistenta bakterier anses kunna hittas 1
”samhillet”, p4 smutsiga sjukhus, bland ldkare som ar frikostiga med
antibiotikaforskrivning, bland sjukhusledningar, vird- och stddpersonal etc.

Att drabbas av en antibiotikaresistent bakterie

Inga vetenskapliga studier finns publicerade rérande upplevelsen av att drabbas av
ESBL-bildande tarmbakterier, ddremot av en annan antibiotikaresistent bakterie; MRSA
(Meticillin Resistent Stafylococcus Aureus). Det finns inget beskrivet huruvida
upplevelsen dr jimforbar mellan olika sorter av antibiotikaresistenta bakterier. I studier
som beror patientupplevelser av MRSA redovisas att patienterna har bristfallig kunskap
om vad de har drabbats av, orsaken till antibiotikaresistens och huruvida de pa nagot vis
som enskild person kan paverka utvecklingen av antibiotikaresistenta bakterier. Har
presenteras ockséd fenomenet att studiedeltagarna distanserar sig frén problemet.
Orsaken till spridning av antibiotikaresistenta bakterier kan hittas i ”samhéllet”, pa
smutsiga sjukhus, bland ldkare som dr frikostiga med antibiotikaforskrivning, bland
sjukhusledningar, vard- och stddpersonal etc. (Newton, Constable & Senior, 2001,
Donaldsson, Jalaludin & Chan, 2007 & Brooks et al, 2008).

I den studie som genomfordes av Newton, Contable & Senior (2001) presenteras att
flertalet av studiedeltagarna har bristande kunskaper och forstaelse gillande MRSA, och
upplever inte att det hade ndgon storre inverkan pd deras liv. Trots det anses MRSA
vara en allvarlig infektion i studiegruppen. Flertalet dr osdkra 6ver hur de smittats, och
sammankopplar det inte med virdpersonalens rutiner.



I en undersokning gjord av Donaldsson, Jalaludin & Chan (2007) redovisas att MRSA
ar associerad med stora kénsloméssiga pafrestningar och konsekvenser i det dagliga
livet, framfor allt hos yngre individer.

Att kdnna sig utsatt och stigmatiserad pa grund av sin smitta

Nir personer som konstateras bara pd MRSA soker sjukhusvard har vissa sjukhus
rutinen att dessa isoleras pa ett enkelrum, utan kontakt med andra patienter.
Tidsperioden kan variera. Hartmann (2006) beskriver att isoleringen &r en enorm
stressfaktor for patienterna, och det upplevs som att vara fangslad. Den leder till
kénslomadssiga pafrestningar med humdrsvéngningar, ilska, radsla och upplevelsen av
brist pa kontroll 6ver sin egen situation. Anvindandet av skyddskldder vid besok gor att
patienterna far mindre och kortare besok av anhoriga, att personalen undviker att besoka
rummet och att besdkaren dr svar att identifiera pa grund av dessa skyddsklider.Aven
Skyman (2009) beskriver den utsatthet som upplevs av patienterna genom isoleringen.
De kéinner sig sarbara och kénsliga for negativa reaktioner fran personal och anhoriga,
och vissa anser sig inte fi samma rehabilitering som andra patienter. I studien av
Newton, Constable & Senior (2001) ser man att majoriteten av patienterna inte vet
orsaken till att de isoleras, och till att personalen anvinder sig av skyddsutrustning.

Vid vard pa sjukhus av personer som drabbats av ESBL-bildande tarmbakterier varierar
hygienrutinerna i Sverige. I vissa fall tillimpas placering pa enkelrum, framfor allt om
personen har sé kallade "riskfaktorer” for smittspridning. Det kan rora sig om att
patienten har diarré, storre sér, urin- eller faecesinkontinens eller drinage av olika slag.
Arbetssittet Basala hygienrutiner ska alltid anvéndas av personalen (Socialstyrelsen,
2006).

Syfte

Syftet med studien é&r att fordjupa kunskapen om vad det innebér f6r den enskilda
individen att drabbas av ESBL-bildande tarmbakterier.

Problemformulering

Fyller vetskapen om bérarskap av dessa resistenta bakterier en funktion hos individen?
Vad far det for konsekvenser for individens dagliga liv? Gar det att leva ett fullgott liv
med en ESBL-bildande tarmbakterie? Manga av de som drabbas av framfor allt ESBL-
bildande E.coli dr yngre personer i yrkesverksam alder — paverkas livet av bararskapet, i
sa fall hur? Det dr bakomliggande fragor for detta MPH-arbete. Avsikten &r att genom
kvalitativ metod belysa médnniskan bakom smittan.



METOD

Grounded theory

For sociologer och andra samhéllsvetenskaper &r intresset for emotioner i forsta hand
inriktat pd att studera dessa i ett socialt ssmmanhang, utifrdn antagandet att emotioner
uppstér 1 och genom interaktioner mellan ménniskor. Emotioner ses som ett fenomen
som har sitt ursprung i situationer som &r sociala, och emotionerna ligger till grund for
att vi over huvud taget handlar (Wettergren, Starrin & Lindgren, 2008).

Grounded theory (GT) har sina filosofiska rotter i den amerikanska pragmatismen och
sin teoretiska hemvist i den symboliska interaktionismen. Pragmatismen &r en riktning
inom filosofin som uppstod 1 USA runt sekelskiftet (Guvd, 2003). Pragmatismen anser
bland annat att manniskan forsoker l9sa situationer genom att agera pa det sitt som
situationen kréver utan att vara bunden till ett forutsidgbart eller specifikt
forhéllningssatt (Guva, 2003, Hallberg, 2009)

Den symboliska interaktionismen utgér fran pragmatismens idéer, och framfor allt
Blumer (1969) utvecklade dess idéer. Man menar bland annat att vi skapar var
verklighet i dialog med andra, att ménniskors handlingar kan forstis utifrdn den mening
olika foremaél eller foreteelser har for dem, att grupper utvecklar gemensamma
innebdrder och att genom individens tolkande hanteras och fordndras dessa innebdrder i
motet med andra (Guva, 2003, Hallberg, 2009, Patel & Davidson, 2003).

Grounded theory utvecklades pa Chicagoskolan av Barney Glaser och Anselm Strauss
(Glaser & Strauss 1967). Teorin skapades som en motvikt till det d& radande biologiska
och kvantitativa synsittet. Tillsammans forsokte de finna en metod for att skapa
begrepp, modell eller teori ur den mening ménniskor tillskriver sin verklighet. Ansatsen
kan beskrivas som teorigenerering pd empirisk grund. Utifran praktisk erfarenhet skapas
begrepp och teoretiska modeller, som sedan omformuleras och revideras allteftersom ny
kunskap vixer fram. Grounded theory &r speciellt 1dmplig for att studera omrdden dér
teorier saknas, ar sparsamt forekommande eller for att fa ett nytt perspektiv pa ett redan
kint omrade (Guva, 2003, Hallberg, 2002, Hallberg, 2009).

Efter att Glaser och Strauss presenterade Grounded theory 1967 s.k. klassisk grounded
theory har metoden utvecklats i tre huvudsakliga olika riktningar. Klassiskt grundad
teori &r en strukturerad forskningsmetod utan detaljregler for att inte himma forskarens
kreativitet. Man utgér fran att verkligheten &r objektiv och kan studeras (ett mer
positivistiskt synsétt). Metoden har som syfte att generera teorier om ménniskors
beteenden, och har tydliga ramar for datainsamling, analys och sammanskrivning av
resultaten. Resultatet framtrader ur data, det ar inget som forskaren kan paverka. Man
letar efter stora monster, soker hitta “main concern” (vad &r problemet?) och olika
strategier att hantera detta problem. Forskaren exponerar sig for forskningsfaltet (&r
med), och bandinspelning dr inte nddvandig. Forskningen ska vara sa forutsattningslos
och “free from theory” som mojligt, dvs man forhaller sig kritisk till sin egen
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forforstaelse som forskare. Resultatet kan vara en hypotes som testas vidare, kvantitativt
eller kvalitativt.

Den modifierade grounded theoryn (Strauss & Corbin 1990, 1997) menar att
verkligheten fortfarande ar objektiv, men det ar informantens syn pa verkligheten som
forskaren tolkar (verkligheten kan tolkas pd olika sitt). Syftet med modifierad GT ér att
studera sociala processer. Man beskriver hir 6ppen, axial och selektiv kodning, dér ett
kodningsparadigm rekommenderas for systematisering av data. Detta
kodningsparadigm skall ses som en hjilp i att forsta och kartldgga samband mellan
orsak, handling och konsekvens. Utifran kategorier kan ett begrepp, en modell eller
teori genereras som kan anvéndas praktiskt.

I den konstruktivistiska GT (Charmaz 2000) utgar man ifran att det finns lika ménga
verkligheter som det finns individer. Man sdker hér beskriva en verklighet, inte den
objektiva sanningen. Forskaren tolkar informantens upplevelse av sin verklighet, och
resultatet véxer fram i en interaktion mellan forskaren och deltagaren. Charmaz menar
att forskaren bor gora upprepade intervjuer med samma informant for att na djupare
forstéelse av det studerade fenomenet. Resultatet redovisas mer som en beréttelse med
forstaelse for fenomenet 4n som en teori; mening-handling, handling-mening (Corbin &
Strauss, 2007, 2007, Guva, 2003, Hallberg, 2002, Hallberg, 2009).

I den aktuella MPH uppsatsen har en modifierad GT valts for att fordjupa forstaelsen av
hur det 4r att leva med ESBL bildande tarmbakterier i ett process perspektiv.

Tillvagagangssatt och/eller urval

Intervjuerna genomfordes med 7 personer dver 18 &r som drabbats av ESBL-bildande
tarmbakterier med huvudfrdgan hur det dr att drabbas av denna smitta. For att hitta
personer att intervjua ingicks ett avtal med ett laboratorium som sénde ut ett brev till
behandlande ldkare vid positivt mikrobiologiskt odlingssvar for ESBL inom Stockholms
lan. Instruktionen till laboratoriet gavs sdvil muntligt som skriftligt. Sjuttio kuvert
sdndes ut fran laboratoriet mellan 2010-01-27 och 2010-04-09.

Avtal med laboratoriet

Laboratoriet ombads att for ett 6verenskommet antal handelser (fynd av bakterie med
produktion av ESBL hos patient ver 18 ar som inte tidigare erbjudits delta i studien)
till ansvarig ldkare skicka en papperskopia pa odlingssvaret. Papperskopian lades i ett
kuvert som adresserades behandlande/remitterande ldkare. I kuvertet fanns tvé
foljebrev; ett till lakaren dar man beskrev syftet med studien, tillvigagingssétt och
erbjudandet om att 1dmna 6ver brev 2 till patienten om ldkaren fann det 1ampligt.
Likaren journalférde om information 6verlamnades. Lakaren ombads att inte pAminna
patienten enligt beslut fran etisk nimnd (bilaga 2).
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I brevet till patienten, innehdllande frankerat svarskuvert beskrevs kortfattat studiens
syfte, tillvigagangssétt samt forfrigan om personen ville delta i en bandinspelad
intervju. I brevet medf6ljde ocksa ett formuldr for informerat samtycke att undertecknas
av bade intervjuaren och informanten infor en intervju (bilaga 1). Patient som inte
svarade eller svarade nej till att delta i intervjun tillfragades inte igen. Om patienten var
villig att delta tog han/hon sjdlv kontakt med intervjuaren for bokning av intervjutid
antingen genom att ringa direkt eller genom att posta det frankerade svarskuvertet.

Laboratoriet ombads fora en lista 6ver hur manga kuvert som skickats ut, samt kon och
fodelsear pa patienterna. Pa detta sétt kunde bortfallet berdknas samt kon- och
aldersfordelning i studien.

Urval

Utskickade kuvert

Sammanlagt skickades 70 kuvert ut fran laboratoriet till den likare som ordinerat
provtagningen. Konsfordelningen bland dessa ESBL-positiva odlingssvar visade att dar
fanns 38 mén och 32 kvinnor.

Tabell 1. Fordelning i antal av utskickade kuvert i lderskategorier

Aldersgrupp Kvinna Man Summa
aldersgrupp
21-30ar 2 0 2
3140 ar 2 1 3
41 - 50 ar 4 2 6
51- 60 ar 4 6 10
61 —70 ar 8 13 21
71 — 80 ar 9 17
81 —90 ar 3 10
91 -100 ar 0 1
Summa 32 38 70

Intervjuade personer

7 personer anmélde sitt intresse for att deltaga i studien. Av dessa var 4 kvinnor och 3
méan mellan 41 och 80 ar
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Tabell 2. Fordelning i alderskategorier, antal intervjuade personer

Aldersgrupp Kvinna Man Summa

aldersgrupp
21 -30ar 0 0 0
31 —40 ar 0 0 0
41 — 50 ar 1 0 1
51- 60 ar 0 0 0
61 —70 ar 0 2 2
71 —80 ar 3 1 4
81 -90 ar 0 0 0
91 —-100 ér 0 0 0
Summa 4 3 7
Bortfall

Bortfallet omfattade 63 personer. En bortfallsanalys dr svér att gora eftersom véldigt fa
sakra uppgifter finns tillhanda. Det gér enbart att gora ett antagande sdsom att
personerna som tillfragats ej vill deltaga, att man pa grund av en svar och stressad
arbetssituation som ldkare i Stockholmsvérden ej sant kuverten vidare till patienterna,
att man som ldkare bedomt att patienten inte dr ldmplig att intervjua eller helt enkelt
ointresse fran ldkarhall att vidarebefordra breven.

Genomfdrande av intervjuerna

Platsen for genomforandet av intervjun valdes efter intervjupersonernas énskemal. En
bandinspelad intervju som varade upp till en timma genomfordes pd intervjuarens
kontor, de 6vriga i informantens hem. En temaguide anvéndes som stod vid intervjuerna
(bilaga 3) som innehdll teman sdsom vad ténkte, kéinde och gjorde du; nér du fick
diagnosen, idag? Medfor smittan nagra inskrankningar i vardagslivet? Motfragor
stdlldes ”staimmer det?” for att sdkerstélla att intervjuaren uppfattat saker och ting ritt.
Transkribering av intervjuerna gjordes sé snart det var mojligt — ofta dagen dirpa — av
intervjuaren.
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Etiska aspekter

Tillstand for studien gavs av Etikprovningsndmnden 1 Géteborg (Diarienummer 517-
09). Deltagarna i studien skulle forsékras om att den information de gav behandlades pa
ett etiskt korrekt sétt. Varje informant fick skriftlig information om studien dar
betonades ocksa att deltagandet var frivilligt och kunde avbrytas nér som helst utan att
orsak angavs. Vidare informerades de om att informationen de gav forvaras pa ett sikert
sétt, och att ingen kommer att kunna spara intervjun tillbaka till informanten. En
blankett for informerat samtycke undertecknades av bada parter innan intervjun.
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Analys enligt Grounded theory

Nar man gor en Grounded theory startar arbetet forutsattningslost med empiriskt arbete,
datainsamling. Grounded theory har ett till synes enkelt mél — att fordjupa kunskapen
och generera begrepp, modell eller teori som forklarar och forutsédger ett visst fenomen.
Datainsamling och teorigenerering sker parallellt. Olika datainsamlingsmetoder &r
mojliga att anvédnda (Patel & Davidson, 2003).

Intervjuerna bandas och skrivs ut snarast mgjligt. Utrymme ldmnas 1 texten for att
skriva in koder, kategorier och memos (egna minnesanteckningar med reflektioner).
Under processen dr skrivning av memos betydelsefull. I dessa memos registrerar och
utvecklar man idéer om de begrepp som kommer att ingd i teorin. Dessa kan forutom
text innehélla diagram, matematiska formler, tabeller och flodesscheman.

Analysen gors efterhand for att se om “historien upprepar sig”, och om man dédrmed kan
fatta ett beslut om att vetenskaplig méttnad uppnaétts i resultatet, och att intervjuerna kan
upphora. Ingen kan langre beritta ndgot om det studerade omradet som Overraskar
forskaren (Thulesius et al, 2004). En tolkning av méttnad ar ndr man vid upprepade
tillfallen vid den fortsatta datainsamlingen far data som &r utbytbara mot tidigare
insamlade och kodade data - di har méttnad erhéllits (Svensson & Starrin, 1996).
Beslutet om att méttnad uppnétts &r alltid ett subjektivt beslut — man vet aldrig om
fortsatta intervjuer kan ge mer information (Hallberg, 2006). Ur materialet forsoker man
till sist skapa en teori som soker forklara och forutsidga ett fenomen.

Oppen kodning

I denna fOrsta fas av analysen ldses intervjuerna noggrant igenom, rad for rad , man
“Oppnar upp” texten. Varje fenomen eller handelse far en bendmning — en kod — som
belyser inneborden i fenomenet eller hindelsen (Granskéar, Hoglund-Nielsen, 2009)

En kod kan besta av en rubrik eller en bendmning péa nagot, eller nagot som uttrycks i en
intervju eller observation. Vad sdger dessa data om det som studeras? Vad dr det for
hiandelser som beskrivs 1 data? I analysen forsoker frigan besvaras “’vad stér det har?”.
Koderna skrivs in i hogerkanten pé texten. Exempel pa koder kan vara; specifika
handlingar, handelser, aktiviteter, strategier, tillstind, meningar, normer, symboler,
grader av delaktighet, relationer, villkor eller restriktioner, konsekvenser och miljéer
(Hallberg, 2009, Kvale & Brinkmann, 2009). Kodningen kan ses som en beskrivande
eller tolkande process. Koderna r till en borjan 6ppna och orelaterade, men efter
bearbetning férsoker man strukturera upp koder med liknande innehall 1 kategorier.
Uppgiften dr att forsoka tolka intervjupersonens verklighet.

Det finns en stor méngd teoretiska kodningsmdojligheter, som ibland dverlappar
varandra. Man kan finna mer dn ett samband mellan olika koder. Man kan anvénda sig
av vad Glaser kallar kodningsfamiljer. Dessa ar exempel pa samband som kan rada
mellan faktiska koder.
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Nagra exempel ar;

Orsak-verkan

En relation som har att gora med att en kategori framkallar en annan. Exempelvis orsak,
effekter, konsekvenser, forklaringar, skal.

Processer

Olika slags fordndringar en person kan genomga. Faser, stadier, steg, 6vergéangar,
sekvenser, ordningsfoljd, banor, kedjor, passager, kretslopp m.m. En process innefattar
atminstone tva steg.

Strategier

Har att géra med hur personen 16ser problematiken i sin situation. Strategier, taktik,
mekanismer, manipulering, medel, mal (Hartman, 2001 och Starrin et al, 1991).

I denna studie spelades varje intervju in pa band, och transkriberades av studieansvarig
sa snart detta var mojligt, oftast dagen dérpa. Intervjun avlyssnades flera ganger, och
ytterligare tankar, reflektioner och idéer nedtecknades, s.k. memoskrivning. Nér en
intervju transkriberats startade forsta steget i analysen, 6ppen kodning. Kodningen
skedde rad for rad och fragor stélldes till data; vad uttrycks har, vad ar det for handelser
som uttrycks i data, vilka sociala handlingar eller mellanménskliga processer kan
urskiljas? Koderna antecknades i marginalen av den utskrivna texten. Efter varje
intervju uppkom nya tankar och idéer infor nastkommande intervju.

I analysen av alla intervjuer i studien kunde sammanlagt 106 olika koder identifieras.
Koderna utgjordes bade av informanternas egna ord, men dven av den studieansvariges
tolkning av det som framkommit i texten. Varje kod sattes upp i en forteckning som till
slut inneholl alla koder. De vanligast forekommande var oro, rddsla, ovisshet,
frustration, délig information om diagnosen samt ingen information om diagnosen.

Koderna grupperades sedan i preliminira kategorier som forefoll ha ndgot gemensamt;
fysiska obehag, kansloméssig upplevelse, upplevelse av information om ESBL frén
lakare/vardpersonal, egna funderingar efter att information givits, upplevelse av
personalens bemotande efter information sin ESBL-smitta, egna konsekvenser/atgiarder
efter information om ESBL och upplevelser hos anhoriga/nirstaende.

Axial kodning

I den axiala kodningen relateras kategorierna till varandra. Det gors genom att man
viljer ut en kategori/ ett fenomen som framtritt i analysen och stéller frigor om det. I
vilken kontext upptriader det? Vilka orsaker, paverkande faktorer och
handlingar/strategier kan finnas? Vilka konsekvenser forekommer? I den axiala
kodningen stélls frdgor om relationer som kontrolleras mot datamaterialet, ett bade
deduktivt som induktivt arbetssitt (Granskédr & Hoglund-Nielsen, 2008).

I denna studie valdes ett processperspektiv av orsak-verkan i tid som ledde till

konsekvenser och strategier hos den enskilde. En central del i studien var att undersoka
hur information om smittan givits, upplevelsen av det och konsekvenser i det dagliga
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livet, och da formulerades de prelimindra kategorierna om 1 ett tids/processperspektiv.
De preliminéra kategorierna utvecklades vidare och kategorier med liknande innehall
fordes samman.

Selektiv kodning

Samband mellan de olika kategorierna eftersoks, och man forsoker sedan formulera en
karnkategori d.v.s. ett begrepp som forklarar det mesta av det som hénder inom det
studerade omradet, kodar man bara data som har betydelse for detta begrepp, s.k.
selektiv kodning. Man avgréinsar da dataméngden och senare datainsamling till omraden
som har storst betydelse for kdrnkategorin och dess egenskaper, s.k. selektivt teoretiskt
urval (Thulenius et al, 2004). Kédrnkategorin &r central i datainsamlingen, och alla de
enskilda kategorierna maste hinga ihop med kédrnkategorin. Glaser (1978) dr av asikten
att forhallandet mellan karnkategori och kategorier har likheter med forhallandet mellan
solen och dess planeter (Guva, 2003, Hallberg, 2002, Hallberg, 2009, Kvale &
Brinkmann, 2009).

I studien som redovisas i denna uppsats relaterades de olika kategorierna till varandra
och fragan stélldes om vad det hela handlar om, vilken &r kdrnkategorin?. Ur texten
vaxte en kidrnkategorin fram.

Till den kérnkategorin kunde samtliga kategorier relateras.

17



RESULTAT

Det begransade antalet informanter gor att studien kan betraktas som en pilotstudie med
tentativa resultat. I pilotstudien analyseras kategorierna vidare, och resultatet
presenteras uppdelat i vardera kategorin. Nir intervjuerna genomfordes befann sig
informanterna i sin hemmilj6, men samtliga hade haft vardkontakter antingen genom
besok pa dppenvirdsmottagningar eller vardtider pé sjukhus.

Att kanna oro Over att nagot ar fel men inte veta vad

Innan informationen givits om att personerna drabbats av ESBL-bildande tarmbakterier
framkom upplevelser av fysiska obehag som inte gatt att relatera till ndgon kiand
akomma. Informanterna kénde att nagot var “’fel” men forstod inte vad. Hér beskrevs
fenomen som ont i magen, trotthet, allmén smértkinsla och att man kéinde sig konstig.

”Det borjade med att jag i flera veckor kédnde att jag hade ont i magen och var lite
svullen, och jag tdankte att det kan inte vara urinvédgsinfektion for det dr inte samma
symtom, det kdnns som om det dr nadgot som inte stimmer”

De fysiska obehagen ledde till att personerna bdrjade fundera dver vad det var som inte
stimde 1 hélsotillstandet. Har beskrevs en djup oro, ovisshet och rédsla infor vad som
kunde vara orsaken. I gruppen fanns ocksa personer med en sjukdomshistorik som
innefattade upprepade urinvagsinfektioner som trots behandling inte ldkte. Detta ledde
till tankar om varfor behandlingen inte hjélpte, och vilken diagnos som egentligen var
den ritta. Det forekom ocksa en kdnsla av obehag dir konsekvensen blev en bestillning
av tid for ett ldkarbesok.

” Jag véntade tills mina arbetspass var avklarade — jag gick ganska minga veckor med
den hdr smértan och lite obehag — sen gick jag till vardcentralen for en akuttid. Dé séger
jag att jag kdnner mig konstig, men dr inte séker pd att jag har en urinvégsinfektion och
da sdger dom att vi kan ta ett prov”

I gruppen férekom ocksé att ndgon form av vardkontakt redan var inplanerad, s den
intiala oron ledde inte till ndgon speciell atgérd.

Att fa en diagnos

Hur och nir personerna fétt information om smittan varierade mellan informanterna.
Detta var en kategori som upptog en betydande del av intervjutiden. Informanterna
beskrev pé ett mycket malande sdtt att man inte fitt ndgon information, bristen pa
information och att man upplevde att ldkarna och 6vrig vardpersonal saknade kunskap
om smittdmnet. Bristerna bestod i att man inte kunde beskriva smittimnet och dess
smittsamhet, hur man blivit smittad och konsekvenserna for det dagliga livet. Darutover
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huruvida man skulle vidtaga négra speciella atgdrder som smittad, bade personligen
men ocksd hur man skulle gora for att inte sprida smittan vidare. Informanterna
redogjorde for att man fatt rent felaktig information fran lakarhall. Tillvigagangsséttet
for informationsgivning varierade ocksa.

” Jag tror jag var hos henne en torsdag och pé fredag ringer hon klockan fem och hade
svaret for provet jag skickat, urinprovet. Och da sdger hon till mig att jag maste ta mig
till ndrmaste sjukhus for jag har fatt en resistent bakterie, och jag maste ha behandling
sa fort som mdjligt....och da blev jag jatteradd...jag ringde till min man och sa att du
maste ta mig till sjukhuset for det dr allvarligt det har med bakterien och det kan inte
vénta till mandag och jag vet inte vad jag fatt, har jag AIDS eller vad har jag fatt?”

Det forekom att informanterna enbart hade fatt ett papper tillsdnt hem i brevlddan med
knapphindig information om smittimnet, utan personlig kontakt och dirutover ingen
uppfoljning. Ett annat tillvigagéngssitt som redovisades var att de blivit uppringda av
en lidkare som givit bristféllig information, ocksa hér utan uppfoljning. Har beskrevs
ocksd att lakaren inte hade s mycket kunskap om smittdmnet i sin information, men dar
det ddremot fanns en plan for uppfoljning och aterbesok. Ingen av informanterna
upplevde att de fatt god information och att likaren hade tillricklig kunskap om
smittimnet. Gruppen som helhet hade 6nskat en bittre information.

Att famla i morkret

Den bristfilliga informationen orsakade ménga tankar och varierande kénslor hos
informanterna. Beskrivningen av den kdnslomissiga upplevelsen efter information om
diagnosen var omfattande, och ndgot som informanterna atervinde till &ven under andra
fragestillningar.

Hér kunde man finna ett genusperspektiv i kdnsoupplevelsen. Kvinnorna beréttade
Oppenhjirtligt om sin oro och ridsla. Ridslan omfattade bdde den egna personen, men
ocksa ridslan for att smitta andra. Det kunde gélla sdvél familjemedlemmar som
personal inom hemtjdnst och omsorg. Kvinnorna blev ledsna och fick tarar i 6gonen nér
de berittade om sina tankar. Skuldkénslor 6ver om man sjilv orsakat att bli smittad
beskrevs. Hér fanns ocksé beskrivningar av vad den otillrickliga informationen kunde
fa for konsekvenser i upplevelsen av att vara utlimnad at varden, och att det var upp till
den drabbade att sjdlv soka information om ESBL-bildande tarmbakterier, den gavs inte
automatiskt. Har framkom ocksé upplevelsen av att kénna sig ansvarig for sin egen
vard, och att det kunde inte anses ritt. Andra kénslor som kvinnorna berittade om var
besvikelse, ensamhet, ovisshet och oro infor framtiden. En kvinna hade inte vagat att
informera sina barn om diagnosen. Ménnens sétt att reagera kdnsloméssigt pa den
bristfélliga informationen var ndgot annorlunda. Hér var ilska och irritation
framtrddande, och dven om ménnen upplevde ridsla sa visade man inte det p4 samma
sédtt som kvinnorna. De kénde sig inte oroliga for om man inte som ldkare uttalat sagt
“att det var allvarligt* s& fanns det ingen anledning till oro (dven om ldkaren inte sagt att
det inte var allvarligt).
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Vad bade man och kvinnor hade gemensamt var att de kdnde sig frustrerade over att det
inte givits en god och tillricklig information, for de hade inte fatt kunskap om hur de
skulle forhélla sig till smittan. Kan man leva som vanligt? Riskerar jag att smitta andra?
Fér det konsekvenser for min hélsa?

” Jag tycker det dr obehagligt....det kdnns viéldigt obehagligt, och sista tiden har jag
tankt vildigt mycket for nu har det blivit tillokning i familjen med en lite bebis.....och
nir jag ska triffa henne....hur ska jag kénna det....usch, smittar jag ned den stackaren?”

Att kdnna sig oforskyllt drabbad

Den otillrdckliga informationen fran ldkare och vardpersonal runt smittvagar for ESBL-
bildande tarmbakterier vickte minga tankar hos informanterna hur de kunnat drabbas
av smittan och ocksa vad det dr for smittdmne. Hir fanns en undran 6ver hur de kunnat
bli smittade trots att de har sa goda personliga hygienrutiner.

” ...8r jag en smittobérare eller dr jag det inte? Den hér bakterien den smittar ju
inte....tror jag inte...... eller det stér i alla fall att den inte gor det...... men nan maste ju
ha smittat mig, men vem kan jag inte...... har liksom inte umgénge sa...... ”?

I gruppen forekom en Gvertygelse om att de blivit smittade inom varden. Beskedet om
smittan kunde upplevas chockartat och funderingar uppstod 6ver smittillfdlle. En &sikt
som ocksd redovisades var man att inte trodde att det smittade, och att det var en ofarlig
bakterie, men visste inte sdkert. Har fanns ocksa en undran om det var obotbart. En
ytterligare tanke som redovisades var att smittvigen mest sannolikt var nagon offentlig
toalett eller sjukhusmiljon, fast tveksamhet fanns. Ingen forklaring hade getts vid
forfragan..

Funderingar uppstod runt konsekvenser for framtiden — kommer jag att kunna jobba
mera? Vad informanterna upplevde var en stor okunskap om smittimnet och smittvégar,
och ocksé ett bristande fortroende for lakarna och sjukvarden. Hér fanns ocksa tankar pa
om detta var &rftligt, och om det kunde leda till en for tidig dod.

”Min man gick ut pé nétet och googlade och han sa att den hér bakterien var en
tarmbakterie, och jag sa har jag &tit bajs, hur kan jag 4ta bajs som é&r sa extrem? Det var
jattejobbigt, for det ar néstan skrattretande att det skulle hdnda mig av alla méanniskor,
for jag aker inte tunnelbana av ridsla for att ta pd alla ménniskor....jag gar”.

Att inte oroa anhoriga/narstaende

Informanterna hade en gemensam linje i att man inte ville oroa sina anhoriga. Det
forekom att man 14t bli att informera sina barn. Den upplevt bristfdlliga informationen
gjorde ocksé att de kénde sig tveksamma av den anledningen att de inte visste vad de
skulle sdga. Det hdnde att barnen blivit s djupt oroade att de sjédlva tagit kontakt med
ansvarig ldkare. I dessa fall blev barnen forélderns foretrddare gentemot ldkaren, och de

20



stillde krav pa adekvat information. I en familj blev barnen ilskna dérfor att de ansag att
fordldern blivit smittad inom varden.

”Den yngsta dottern, hon &r ganska kaxig och kunnig, si hon har ringt till bl.a.
overldkaren pa sjukhuset och fort min talan. Hon har ringt honom om det hér och gjort
sig till... ja, foretrdtt mig 1 det hér.....och jag har sagt att jag kan ringa honom sjilv,
men det litar hon inte pa”.

Att inte motas av forstaelse fran vardpersonalen

Vid moétet med vardpersonal fanns beskrivningar pa upplevelser av stigmatisering -
“som att ha pest eller kolera®. De utsattes for ldkare och annan vardpersonal som bade
upplevdes okunniga och respektlosa 1 bemdtandet. Nar personerna stéllde fragor
lyssnade man ej, eller s& varken kunde eller hann man besvara frdgorna. Det gjorde att
informanterna i vissa fall undvek att stélla fragor, trots att man hade manga funderingar.

Den upplevda okunnigheten hos vardpersonalen runt smittimnet gjorde att man bade
hade otillrdckliga hygienrutiner, samt i vissa fall alldeles for omfattande atgérder -
personerna blev utsatta for personal utstyrd i “skyddsmundering®. Det gjorde att de
intervjuade i vissa fall kiinde sig utpekade och illa till mods. Det forekom
overenskommelser med informanter om att de aterkommande besoken alltid skulle
laggas sist pa dagen “’sa att personalen kunde stdda upp efter mig”. Det beskrevs ocksa
att vardpersonalen uppmanade informanterna att tillimpa en god handhygien, men
sjdlva foljde de inte dessa rekommendationer, och det framkallade bade frustration och
ilska hos informanterna. En asikt som ocksa presenterades var att personalens
nonchalanta attityd borde foranleda en Lex Maria-anmailan.

” ....och sen kom alla i sdnt"hér klddskydd och munskydd och allt, och da kidnde jag att
OK vad har jag fatt egentligen? Fér om dom kommer sa dar mot mig och ska behandla
mig.....hur ska jag kunna ha med folk att géra 6ver huvud taget om dom kommer sé
dar? Vad har jag 1 mitt blod.....bara for att ha kontakt med mig? Jag kanske inte
kommer att kunna jobba mera for att jag inte kan ha kontakt med en annan ménniska!”

Att ta saken i egna hander

Den upplevt bristfdlliga informationen om savil smittimnet som dess eventuella
konsekvenser for det dagliga livet hos informanterna gjorde att man sjélv hittade
strategier att hantera situationen — man tog saken i egna hénder. Internet var en
informationsvédg som de intervjuade utnyttjade for att hitta information. Nér
informanterna beréttade om vilka sékord de anvént visade det sig att det forekom
anvindning av icke adekvata sokord, vilket ledde till att den information som hittades
var felaktig for just detta smittimne.
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Aven hir kunde en skillnad ses mellan miin och kvinnor. Kvinnorna var mer aktiva nr
det géllde dtgirder; de instruerade andra familjemedlemmar om vikten av en god
handhygien och tillimpade det sjélva, de kénde ett ansvar att informera vardpersonal
om sin smitta, de torkade sjdlva av ytor och foremal med ytdesinfektionsmedel vid
vardbesok, de instruerade besokare i det egna hemmet att anvinda en speciell toalett, de
stddade med sprit hemma, héllde klor i toaletten, dkte inte tunnelbana eller buss av
rddsla for att smitta andra och nadgon valde att inte umgés med andra. Ménnen agerade
inte pd samma sitt med aktiva dtgérder, utan fortsatte livet som forut. Ingen ldkare
talade om att de borde agera pa négot speciellt sitt — och de hade inte frigat — och da
gjorde de inte det - “tdnk positivt®.

” Nér jag gar pa toaletten da dr jag jattenoggrann och stidar efter mig med sprit.....det
g0or jag. Och sen anvinder jag mycket klor i toaletten....jag ar extra uppmérksam for om
det &r toaletten som dr smittsam”.

Kéarnkategori

Den kérnkategori som véxer fram i resultatet &r:

Attkanna sig
oforskyllt drabbad

Attinte oroa

Att famla 1 mérkret e
anhériga/narstaende

Aldlimle milas av
forstaelse fran
vardpersonalen

Attfd en diagnos

All blr uikastad

idet
e s skrimmande Attta saken i egaa
inte veta vad och okinda hander
utan karta och
kompass

Figur 1. Modell 6ver resultatet
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Sammanfattning av resultatet

Det tentativa resultatet visar vilka konsekvenser informationen om diagnosen fick, savél
1 handling som kidnsloméssigt. Innan diagnosen upplevdes en kénsla av att nagot var fel,
men det gick inte att forklara, och det i sin tur framkallade sdvil oro, rddsla som obehag.
Innehallet 1 informationen om diagnosen, och det sétt varpa detta gavs, orsakade
kénslomadssiga pafrestningar och ocksé konkreta handlingar. Upplevelserna kan
sammanfattas som att bli utkastad i det skraimmande och okédnda utan karta och
kompass.

Samtliga informanter upplevde att de fétt bristande information eller ingen information
alls om sin diagnos. Informationsviagen var antingen via telefon eller genom ett papper
hemsént med posten.

Konsekvensen blev att det uppstod ménga tankar och funderingar efterat, och det
innefattade dven fragan om hur man blivit smittad; genom sjukvarden eller hade man
sjdlv orsakat detta? Vid motet med sjukvarden upplevdes att okunskapen hos personalen
i vissa fall orsakade stigmatisering. Har forekom sévil extrema hygienédtgirder i form av
“skyddsmundering* som alltfor bristande hygienrutiner. Darutover framkom ocksé
upplevda attitydproblem fran personalens sida, nonchalans, bristande forstaelse, ingen
villighet eller tid att svara pa fragor.

Allt detta ledde till att informanterna 1 sin egen vardag fick ta saken i egna hénder.
Samtliga forsokte skaffa sig information pa annat sétt. Internet var en informationsvag
som anvandes av alla. I oron fOr att smitta andra konstruerades egna atgérder av
kvinnorna i studien, exempelvis att instruera andra om handtvitt, att sjélv desinfektera
foremél vid vardbesok, att inte dka med allmidnna kommunikationsmedel, att inte umgas
med andra och att sjdlv informera andra om sin smitta. Ménnen i studien vidtog, trots
bristande eller ingen information alls, inte nagra speciella dtgérder i sitt vardagsliv, de
fortsatte att leva som tidigare. Ingen ville oroa sina anhoriga/nérstdende. Det forekom
att barnen ej informerats alls om diagnosen och ocksa tveksamhet om vad de skulle séga
eftersom de sjélva inte upplevde att de fatt tillfredsstdllande information.
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DISKUSSION

Resultatdiskussion

Syftet med pilotstudien var att fordjupa kunskapen om vad det innebér att drabbas av
ESBL-bildande tarmbakterier. Det tentativa resultatet kan sammanfattas i en modell
som beskriver det som att bli utkastad 1 det skrimmande och okénda utan karta och
kompass ndr man diagnostiseras med ESBL-bildande tarmbakterier. Speciellt kinner
kvinnorna det som pafrestande att drabbas av denna diagnos.

Att lamna information om ESBL-bildande tarmbakterier

En kroniskt smittsam sjukdom &r en sjukdom som inte sjdlvliker som det inte finns
botemedel for och som kan smitta andra. De som lever med en kronisk sjukdom kan
behova professionell hjilp for att kunna hantera upplevelsen av sjukdomen och kunna
gé vidare 1 livet (Thomas & Johnson, 2000).

I den nya Patientsékerhetslagen (SFS 2010:659) som trddde i kraft 1 januari 2011
beskrivs hélso- och sjuksvardspersonalens skyldigheter att 1imna information pa
foljande sitt:

6 8§ Den som har ansvaret for hdlso- och sjukvéarden av en patient ska se till att
patienten ges individuellt anpassad information om

1. sitt hilsotillstand,

2. de metoder for undersdkning, vard och behandling som finns,

3. sina mojligheter att vélja vardgivare och utférare inom den offentligt finansierade
hélso- och sjukvarden, samt

4. vardgarantin.”

Inneborden av ”individuellt anpassad information” innebér att informationen ska
formedlas utifran varje patients forutsittningar och formaga att ta emot och ta till sig
information. Den ska anpassas till den enskilda patientens individuella behov och maste
dérfor varieras i bade innehall och utformning. Det betyder att i mdjligaste min anpassa
sprak, media och tillvigagangssitt till varje patients hélsotillstdnd, mognad och
erfarenhet, kognitiv formaga, eventuell funktionsnedséttning och kulturell och spriklig
bakgrund. Kopplat till detta &r olika former av dterkoppling och uppféljning av om och
hur patienten uppfattat den information som getts. Detta for att till exempel kunna
fortydliga och komplettera informationen. Det ar darfor angelédget att forsoka fa en
uppfattning om vilka forestéllningar, farhdgor och forvintningar enskilda patienter

har pé sin kontakt med varden (Socialstyrelsen, 2010).

Alla informanter beskrev att de fatt ingen eller otillrdcklig information om sin smitta
fran patientansvarig lédkare. Att fi en diagnos om en smittsam sjukdom paverkar
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ménniskans liv och r en pafrestande hindelse. Ar informationen inte korrekt blir
pafrestningarna dnnu storre, och det leder ibland till personliga atgérder som inte &r
adekvata eller nodvandiga.

Har maste da ett resonemang foras om anledningen till en bristféllig information fran de
patientansvarig ldkarna. God skriftlig information om ESBL-bildande tarmbakterier
finns numera tillgénglig for all vardpersonal. Fragan &r huruvida man som lékare tar sig
tid att leta efter den information som finns sé att man kan informera sina patienter. I
dagsléget finns inte tillricklig vetenskaplig dokumentation om hur ldnge bérarskapet av
ESBL-bildande tarmbakterier varar, om det dr kroniskt eller om det ar tidsbegrénsat.
Studier finns gjorda dér det framgér att bararskapet kan kvarsta ldnge (Alsterlund et al,
2009, Apisarnthanarak, Bailey & Fraser, 2008). Att det kan leda till svarigheter att
besvara fragor fran patienter om hur linge man bar pa smittan, om den ar livslang, ar
fullt forstaeligt. Det dr dock betydelsefullt att den kunskap som finns redovisas.

Att informera om att man inte kan sprida sin smitta vidare dr inte korrekt. I en studie
frdn 2010 (Wai-Lee et al, 2010) beskrivs att ESBL-bildande tarmbakterier kan spridas
aven 1 hemmiljé mellan familjemedlemmar. Av den anledningen ér det av stor betydelse
att redogora for vikten av en god handhygien, bade efter toalettbesok och innan
mathantering. Inom vardhygienens omrade finns en god tradition pé att utbilda vardens
personal i en god handhygien, men framgangen har inte varit lika stor nir det géller
patienternas handhygien. Informeras patienterna om handhygienens betydelse har de
ockséd en mojlighet att ta sitt personliga ansvar i fragan (McGuckin, 2004).

Att lamna information om en smittsam sjukdom via ett telefonsamtal kan ifragaséttas.
Att enbart sdnda en skriftlig information via ett brev kan anses oacceptabelt. Ett béttre
alternativ kan vara att boka in patienten for ett dterbesok och dar ldmna informationen.
Da finns ocksd mgjligheten till en kommunikation mellan l&kare och patient, att i lugn
och ro fA sina fragor besvarade, som dr av stor vikt for patientens fortsatta dagliga liv
(Demak & Marshall, 1987, Arborelius, Krakau & Bremberg, 1992).

Smittskyddsenheterna i varje lan samt Strama (Strategigruppen for rationell
antibiotikaanvéndning) utbildar ldkare i iamnesomradet antibiotikaresistenta bakterier,
och méhinda bor man utvidga perspektivet med “patientinformation” — hur informerar
man, vad ska man séga? Dagens situation inom svensk sjukvérd &r att den ska vara
kostnadseftektiv. Det innebir att tiden for varje patient dr begriansad, och méjligen kan
det innebéra att det inte finns tid for en bra information till patienterna, framfor allt om
patienten har manga frdgor. Om vardsituationen inom Stockholms ldn utmérker sig
jamfort med ovriga landet gar det enbart spekulera.

I gruppen av informanter fanns en forvéntan vid intervjusituationen pé personlig
radgivning runt smittan och dess konsekvenser fran intervjuaren. Anledningen var att
informanterna hade kdnnedom om intervjuarens yrkesbefattning. Detta gjorde att innan
varje intervju startade gjordes en dverenskommelse om att forst genomfora intervjun,
och nér bandspelaren sedan var avstingd besvarades fragor. Det medforde att
informanterna fick en god och grundlig information, och visste sedan hur de skulle
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hantera smittan i sitt vardagsliv. De var ndjda efter intervjuerna, och hade fatt sina
frdgor besvarade. Det ir en tillfredsstéllelse som alla patienter borde fa uppleva.

Fragan dr da vilka dtgédrder som borde vidtas for att &stadkomma detta? Férutom det
som redan namnts kan ett forslag vara en telefonlinje bemannad av experter - en ESBL-
linje - dit allménheten l4tt kunde ringa och {4 svar pa sina fragor. I dagsldget finns olika
former av sjukvardsupplysningar, men dér dr det inte experter som besvarar fragorna,
och ibland &r svaren otillrdckliga. For allminheten finns ocksd mojlighet att ringa de
olika Smittskyddsenheter som finns i varje 14n, men méhinda ar troskeln for hog for
vissa att ha modet att ringa dit.

Alla informanter redovisade att de inhdmtat information via internet, antingen sjilva
eller med hjilp av nérstdende. Internet 4r numera en betydelsefull killa for information.
Forfattarens asikt &r att det hir finns en utvecklingsmdojlighet 1 informerandet runt
antibiotikaresistenta bakterier till de patienter och anhoriga. Smittskyddsenheterna
runtom i landet har i nuldget viss skriftlig information presenterad pa sina hemsidor,
vissa har konstruerat patientinformationsblad pé ett enkelt och lattfattligt sprak. Det
framgér dock i denna pilotstudie att informationen inte &r tillrdcklig, den behover
kompletteras. Vi har ocksé ett problem med de personer som inte talar svenska eller har
svarigheter med svenska spréket, eftersom informationen ibland enbart finns pd svenska
och 1 vissa fall pa ett begransat antal sprak. Har kan ett utbildningsmaterial dar man
visualiserar &mnet, visar bilder, vara ett alternativ. Vi ser att internetbaserad utbildning,
s.k. e-learning, anvinds alltmer och mdjligen kan det vara ett sétt att utveckla
informerandet till patienter och anhdriga. Ett e-learningprogram géllande berdrt
amnesomrade kan forutom fakta om smittdmne och smittvigar ocksa innehalla atgirder
for att kunna leva ett normalt vardagsliv, inkluderande framfor allt betydelsen av en god
handhygien.

Att drabbas av en smitta med antibiotikaresistenta bakterier

Att drabbas av en smittsam sjukdom kan vara péfrestande for individen, sévil fysiskt
som psykiskt. Det forekommer kinslor av skam och skuld, framf6r allt nédr det géller
sexuellt 6verforbara sjukdomar samt blodsmittor som HIV/AIDS (Butt, 2008, Goggin et
al, 2001). Resultatet i denna studie visar kénslor av skam och skuld féorekom dven nir
det géller att ha drabbats av en ESBL-bildande tarmbakterier. Fragor framkom 6ver om
man sjélv varit orsaken till att man blivit smittad, samt om man kunde gjort nagot for att
forhindra detta. Har forekom ocksa asikten att det enbart kunde ha skett inom varden,
genom bristfélliga eller felaktiga rutiner hos véardpersonalen. De dominerande kédnslorna

i forhallande till den standpunkten var ilska och frustration — en kénsla av att vara
oforskyllt drabbad.

P& grund av den bristfilliga informationen famlade man runt i moérkret och férsokte
hitta egna tolkningar, och ocksa egna atgirder i vardagen for att komma tillritta med sin
egen oro och frustration. Alla forsokte hitta 16sningar som mdjliggjorde ett s& normalt
vardagsliv som mgjligt. Har fanns en skillnad mellan de manliga och de kvinnliga
informanterna. Ménnen valde att inte vidta ndgra speciella atgérder, mycket beroende pé
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att lakaren inte uttalat sagt att det behdvdes. Kvinnorna var mer oroliga som grupp och
man konstruerade egna rutiner i forhallande till graden av rddsla. Hér forekom
handhygieninstruktion till anhdriga och personal, desinfektionsrutiner pa toaletten, men
ocksd mer omfattande atgérder som isolering frdn andra méinniskor och rédsla for att
befinna sig pd allménna platser samt tunnelbana och buss. Perspektivet var da att man
inte ville smitta ned andra. Rédslan gjorde ocksa att anhoriga i vissa fall inte
informerades, och det kan tyckas en smula sorgligt ndr anhoriga kan vara en stodjande
resurs 1 sammanhanget.

Att inte motas av forstaelse fran vardpersonalen

I studier som gjorts pd patienter som drabbats av en annan antibiotikaresistent bakterie,
MRSA, framkommer upplevelsen av sdrbehandling och stigmatisering fran
vardpersonalens sida pd grund av sin smitta (Hartmann, 2006, Skyman 2010). [ denna
studie finns liknande beskrivningar fran informanternas sida. De utsattes for ldkare och
annan vardpersonal som upplevdes okunniga, och som dessutom var respektlosa i
bemotandet. Hér forekom kénslan av att behandlas ”som om man hade pest eller
kolera”.

Niér fragor stélldes lyssnade man i vissa fall inte, och personalen gav sig inte tid att
besvara informanternas fragor. Konsekvensen blev att de undvek att stélla fragor.
Informanterna upplevde en okunnighet som resulterade i bade otillrdckliga
hygienrutiner och i vissa fall alldeles for omfattande atgérder. Personalen styrde ibland
ut sig i ’skyddsmundering” frén topp till t4, vilket medforde att informanterna kénde sig
vildigt illa till mods. Funderingar uppstod om vad de egentligen drabbats av. I Sverige
finns Véardhygieniska enheter inom varje lan/region. Enheterna utarbetar dokument for
vardpersonal inom alla vardformer ocksa nér det géller antibiotikaresistenta bakterier. I
dessa dokument finns virdhygieniska rutiner beskrivna, vad man ska vidtaga for
atgérder i forhallande till exempelvis personer med ESBL-bildande tarmbakterier inom
varden. Det grundldggande arbetsséttet Basala hygienrutiner (Vardhygien Stockholms
lan, 2010) ska anvéndas till alla patienter/vardtagare inom alla vardformer, dven vid
denna smitta. Anvédnder personalen detta beprovade arbetssitt till de som drabbats av
ESBL-bildande tarmbakterier behdver ingen kédnna sig siarbehandlad och stigmatiserad —
alla behandlas lika.

Resultatet kan sammanfattas i att patienterna i dagsldget dr utlimnade at en
informationskultur inom véarden som i vissa fall kan anses vara undermalig, trots
lagstiftning pa omrédet, och det resulterar i rddsla och missforstand runt sin diagnos.
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Metoddiskussion

Validitet och reliabilitet

Begreppen validitet och reliabilitet handlar om tillforlitligheten i en undersdkning.
Validiteten &r relaterad till avsikten med undersokningen. Méter man det som var
avsikten att méta? Ett resultat har hog extern validitet nir det stimmer med verkligheten
och 1 jaimforelsen med andra undersokningsresultat, nir det gér att generalisera. Intern
validitet dr nér resultatet dr trovérdigt. Reliabilitet géller den noggrannhet med vilket
man méter nagot, oberoende av vad man méter. Man ldmnar sé lite som mojligt at
slumpen (Bowling, 2007).

Oftast har man tidigare anvént begreppen validitet och reliabilitet inom kvantitativa
studier, men numera anvinds det dven inom kvalitativa studier. Det finns vissa
skillnader (men ocksé likheter) i hur begreppen validitet och reliabilitet anvinds inom
forskning med kvantitativ respektive kvalitativ ansats. I en studie med kvantitativ ansats
har man i regel fore datainsamlingen pabdrjas valt en datainsamlingsmetod med kédnd
och acceptabel validitet och reliabilitet for det syfte man vill na. I en studie med
kvalitativ ansats arbetar man kontinuerligt med validiteten och reliabiliteten under hela
projektet. I en studie med kvantitativ ansats hidnfor sig begreppen validitet och
reliabilitet framf0r allt till datainsamlingen, att rétt sorts data &r insamlade pé ett
tillforlitligt sitt. I en studie med kvalitativ ansats berdr begreppen validitet och

reliabilitet savél datainsamling som den efterfoljande analysen av insamlade data (Guva,
2003).

Intern validitet

Hur trovérdigt dr resultatet? Grounded Theory dr en god metod att anvinda inom nya
forskningsomraden, och vad giller denna studie finns ingen vetenskaplig publicering
annu. Det dr ocksa en metod som &r lamplig for att studera sociala processer som dr
aktuellt 1 detta fall. Har finns en harmoni mellan forskningsfrdgan och metoden. Enligt
Corbin & Strauss (2008) bor den som leder studien undvika s.k. forforstaelse — enligt
dem é&r det optimalt att vara som ett “tomt ark” innan studien. Forfattaren har mangérig
erfarenhet som hygiensjukskdterska och ér inte utan forforstdelse. Forfattaren har
kunskap om infektionssjukdomar, smittoverforing och har ocksa traffat personer som
drabbats av andra smittsamma sjukdomar &n denna. Naturligtvis kan det ha en viss
paverkan i savil intervju- som analyssituationen, &ven om en temaguide anvénts under
intervjuerna. Att redovisa sin forforstaelse ar ett kvalitetskrav 1 en kvalitativ studie
(Larsson, 1993).

Vad giller rekrytering av personer att intervjua finns svarigheter pa grund av
sekretessen 1 Smittskyddslagen. Intresset av att fa ny kunskap méste vigas mot kravet
pa skydd for informanterna. Forfattaren har ingen rétt att vare sig veta om vilka som
drabbas av denna smitta eller att kontakta dem sjélva. Har anvéndes istéllet en metod
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dar patientansvarig ldkare vid odlingspositivt svar kontaktade patienten (om han/hon
ansag det ldmpligt), och dérefter fick de sjdlva ta kontakt med studieansvarig for
deltagande i intervjun. Informanterna fick information om studien och dess frivillighet,
och ocksé underteckna en blankett om informerat samtycke.Urvalet var slumpméssigt
under en viss tidsperiod. Hér kan diskussionen foras om vilka det dr som frivilligt
anmiler sig for att delta i en intervju. Ar det personer som vill framfdra klagomal, eller
ar mer nyfikna och vetgiriga dn andra — motsvarar de normalpopulationen bland de som
smittats med ESBL-bildande tarmbakterier?

I Grounded Theory ska intervjuerna fortga till s.k. méttnad uppnatts, d.v.s. att inga nya
fakta kommer pé bordet. I denna studie anmélde endast sju personer sitt intresse att
ingé, varvid antalet kan betraktas som otillrackligt, och studien bér bendmnas som en
pilotstudie med tentativa resultat. Hir kommer dé fragan om varfor sa fa anmalde sitt
intresse, vad var orsaken och kunde man gatt tillviga pé nigot annat sétt? Eftersom
orsakerna inte gar att faststdlla med sikerhet sd blir det enbart antaganden som gors.
Situationen inom hélso- och sjukvéarden i Stockholms 1én blir alltmer pressad och drivs i
manga fall av ekonomiska intressen. Det gor att man som lékare har en hog
arbetsbelastning, och hinner bara gora det allra nddvéndigaste. D4 kan intresset ibland
vara svalt for att 14gga ner tid pd en vetenskaplig studie som det inte finns ndgot
personligt intresse i. En annan svarighet dr storskaligheten och anonymiteten. P4 en
mindre ort, dir studieansvarig ar kénd, dr sannolikt motivationen storre for ett
deltagande i studien. Om en upprepning av studien skulle goras 1 Stockholms ldn kan
det vara en fordel att begrénsa det geografiska omradet till en kommun eller stadsdel,
exempelvis med tio vardcentraler. Innan studiens borjan kan det vara en fordel med ett
personligt besok pa vardcentralerna, med en presentation av studien som kan dka
motivationen till deltagande. Nackdelen &r att studien dé tar ldngre tid att genomf6ra én
om hela lidnet omfattas.

Datainsamlingen har skett genom bandinspelade intervjuer. Informanterna har sjilva fatt
vélja plats for intervjuerna. I samtliga fall utom ett har platsen varit det egna hemmet.
Sannolikt dr personen mer avspand i sin hemmiljé @n pa ett kontor i sjukhusmiljé. En
forskningsintervju dr en samverkan mellan den som intervjuar och den som intervjuar.
Informanterna upplevde det positivt att ndgon visade intresse for dem och deras
situation. Utgéngsldget har varit att personerna sjdlva ska berétta fritt ur hjartat. Vid
intervjun har en temaguide anvints som stod, men allt eftersom intervjuerna gjorts och
transkriberats har ndgon ny fraga kommit till. Ett sétt att hoja validiteten i intervjun &r
att stélla motfragor som “’stimmer det?” (Kvale, 2009). For att konfirmera om
intervjuaren uppfattat saker rétt sa har denna fraga stillts.

Transkribering har gjorts av studieansvarig sd snart som mgjligt efter varje intervju,
oftast dagen dérpa. P4 sé sitt framtrader en preliminir bild av intervjuinnehallet fram
allt eftersom, och som genererar nya tankar och fragor. Som nybdrjare inom Grounded
Theory ser forfattaren det som en klar fordel att gora transkriberingen sjdlv, &ven om det
ar tidskrdvande. Ett ytterligare moment i forskningsmetoden &r att skriva s.k. ’memos”,
minnesanteckningar med kinslouttryck, gester etc. For att komma ihdg vad som
uppfattats dr det betydelsefullt med transkribering s& snart som mojligt. Efter
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intervjuerna startar analysprocessen med framtagande av koder, kategorier och
huvudkategori.

Extern validitet

Inom kvalitativ metod anvénds inte ordet generaliserbarhet utan istillet dverforbarhet.
Ar resultaten i studien dverforbara till personer i allménhet som drabbas av ESBL-
bildande tarmbakterier? Det enda som gar att siga med bestimdhet att resultaten
representerar denna studiegrupp, allt Gvrigt dr antaganden. Antalet personer i studien dr
for fA for att dverfora resultaten till en stdrre population. Ar syftet att gora ingdende
tolkningar av forskningsintervjuer racker det enligt Giacomini med ett fatal, 3-8
personer (Giacomini, 2000). Har studien nigon tillimpbarhet inom hilso- och
sjukvérden? I resultatet presenteras upplevelser av vardkontakter som mycket vil kan
anvindas i larosyfte inom véarden for att forbittra patientomhédndertagandet.

Reliabilitet

Ar mitinstrumenten pélitliga? Hur vet vi att vi far reda pa vad informanten egentligen
menar? Nar man talar om reliabilitet behandlar man frdgan om resultatet kan
reproduceras vid andra tidpunkter av andra forskare. Det innefattar om den som
intervjuas fordndrar sina svar under en intervju, eller beroende pa vem som intervjuar
(Kvale, 2009). I denna studie kan den studieansvariges forforstielse, som tidigare
ndmnts, ha en viss omedveten inverkan. Nar informanten beréttar nagot kan en
foljdfraga komma som dr grundad pé tidigare kunskap. Viktigt dr ocksa att forsoka
upparbeta ett fortroende 1 intervjusituationen, annars kanske inte informanten vagar/vill
tala om vad vederborande kinner och tianker. Det dr ocksa mojligt att personerna med
tiden fordndrar sitt perspektiv pa livssituationen, vilket gor att ett annat resultat kan fas
om en intervju med samma frgor stdlls d4. Vad som gar att redovisa dr vad
informanterna i denna grupp sagt hir och nu.
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KONKLUSION OCH IMPLIKATION

Det modell som utvecklades 1 studien var upplevelsen av att bli utkastad i det
skrammande och okénda utan karta och kompass. Anledningen var en bristfallig
information frn vdrdens sida runt ESBL-bildande tarmbakterier.

Vad kan vi ldra av resultatet i denna pilotstudie? Om en god information givits — 1 detta
avseende kartan och kompassen — hade inte informanterna behovt famla runt i det
skrimmade och okédnda. Huvudbudskapet dr att det med vissa forstirkta hygienrutiner
finns forutsittningarna for en ESBL-drabbad att leva ett ordinért vardagsliv, och att
umgés med andra méanniskor. En god handhygien ér det mest betydelsefulla 1
sammanhanget.

For att forbattra omhéndertagandet av personer som drabbas av ESBL-bildande
tarmbakterier kan foljande atgarder foreslas:

o Forbéttrad utbildning for ldkare angdende ESBL-bildande tarmbakterier dir dven
betydelsen av en god patientinformation berors

e Information ldmnas till patienten av vid ett ldkarbesok, dér patienten ges
mojlighet att fa sina fragor besvarade

e En telefonlinje dit patienter och anhoriga kan ringa for att fa sina fragor
besvarade av experter pd omradet

e Forbittrad skriftlig information till de som drabbas. Informationen bor finnas
oversatt till andra sprak

e Internetbaserad utbildning som en komplement till skriftlig information

e Implementering av Basala hygienrutiner och 6vriga faststdllda hygienrutiner till
vardpersonal. Pa sa sitt 0kas kunskapen i personalgruppen, ritt atgarder kan
vidtas och patienten kan bemdtas med omsorg och respekt.

Mojligheten finns att vi genom en 6kad kunskap pa omradet kan minska
smittspridningen, minska det ménskliga lidandet och minska sjukvardskostnaderna.
Detta kan anses viktigt ur ett folkhdlsoperspektiv.

Nar det géller konsekvenser 1 vardagslivet av ett langvarigt bararskap redovisas inte det
1 denna studie. Hir behovs ytterligare forskning. Ett annat forslag till forskningsomrade
1 forhallande till resultaten 1 denna studie &r vardpersonalens upplevelse av att varda
personer med ESBL-bildande tarmbakterier.
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e Bilaga 1: Patientinformation och samtyckesformulér
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e Bilaga 3: Temaguide infor intervju

39



Bilaga 1

Att drabbas av resistenta bakterier

En kvalitativ intervjuundersékning
Patientinformation

Du har av din ldkare nyligt fatt besked om att Du bér pé antibiotikaresistenta bakterier, i
Ditt fall s.k. ESBL-bildande bakterier. Bakterierna &r inte farligare &n andra bakterier,
men dr motstdndskraftiga mot véara vanligaste antibiotika.

Jag heter Susanne Wiklund, och dr student vid Nordiska Hogskolan for
Folkhélsovetenskap i Goteborg. Som en del av min utbildning genomfor jag en
intervjustudie med personer som fatt denna smitta. Avsikten med intervjuerna &r att fa
okad kunskap om vad det innebar for det dagliga livet att leva med smittan, {or att de
som drabbas ska kunna fi ett battre omhéndertagande och bemétande inom védrden. Kan
Du tdnka Dig att vara med 1 min intervjustudie? Intervjun kommer endast att handla om
hur Du upplever Din situation, och informationen Du tycker Dig ha fatt i samband med
sjukvérdens omhindertagande.

Intervjun kommer att ta ca en timme. Du véljer plats — mitt kontor eller ndgon annan
plats som Du finner ldmplig. Intervjun kommer att spelas in pd band, och sedan skrivas
ut ordagrant s att Din beskrivning av Dina upplevelser kan bearbetas korrekt. Allt som
ror intervjun omfattas av tystnadsplikt. Ingen obehorig kan ta del av intervjuerna. Vid
utskriften avidentifieras och kodas intervjuerna sé att ingen obehorig kan se vem som
deltagit i studien. Kodnyckeln och bandet fran intervjun forvaras inlast i 10 ar hos den
ansvariga for studien.

Om Du ér intresserad av att deltaga kan Du antingen ringa mig eller sdnda e-post. Nér vi
sedan traffas for intervjun dnskar jag att Du tar med det ifyllda samtyckesformuléret. Ett
annat alternativ ar att anvdnda medf6ljande samtyckesformulédr dar Du fyller 1 pé vilket
telefonnummer jag kan ringa upp Dig, och ldgga det forfrankerade brevet pd en
postldda. Som tack for Din medverkan bifogar jag ett presentkort till ett viarde av 100:-
pa SF Biografer.

Medverkan ér helt frivillig, och Du kan nér som helst avbryta Din medverkan utan att
ange skal for detta. Deltagande i studien journalfors inte 1 Din patientjournal.

Nar hela studien dr genomford kommer resultaten att redovisas i ett examensarbete for

en Master of Public Health vid Nordiska Hogskolan for Folkhélsovetenskap. Om du vill
ta del av dessa resultat kan Du hora av Dig till mig.
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Om Du har négra fragor dr Du alltid vilkommen att kontakta mig. Namn, adress och
telefonnummer hittar Du hér nedanfor.

Ansvarig

Susanne Wiklund

Vérdhygien Stockholms ldn
Sodersjukhuset, hiss S, plan -1
118 83 Stockholm

Telefon: 08 — 616 3919

E-post: susanne.viklund@sll.se
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SAMTYCKESFORMULAR

Informerat samtycke — att drabbas av resistenta bakterier

Jag har informerats om studien, och fatt mojlighet att stélla frdgor. Jag &r medveten om
att mitt deltagande i studien ar helt frivilligt, och att jag ndr som helst och utan nirmare
forklaring kan avbryta mitt deltagande. Jag samtycker till att medverka i studien.

Datum Ort

Namn

Underskrift

Adress

Telefon bostad Telefon dagtid
Forskningsansvarig/intervjuarens namnteckning Datum

Skickas till: Susanne Wiklund
Vérdhygien Stockholms lan
Sodersjukhuset, hiss S, plan -1
118 83 Stockholm

Telefor: 08 — 616 3919
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Bilaga 2

Vad innebar det att drabbas av ESBL-bildande
tarmbakterier?

En kvalitativ intervjuundersékning
Lakarinformation

I Sverige okar antalet personer med ESBL-bildande tarmbakterier. Genom
anmalningsplikten fran laboratorierna i landet kan vi studera hur minga som fétt
smittan, men vi vet inget om vad det innebar for den enskilde att drabbas.

Jag heter Susanne Wiklund, och dr Masterstudent vid Nordiska Hogskolan for
Folkhélsovetenskap i Goteborg. Som en del av min utbildning genomfor jag en
intervjustudie med personer som fatt denna smitta. Avsikten med intervjuerna &r att fa
okad kunskap om vad det innebar for det dagliga livet att leva med smittan, {or att de
som drabbas ska kunna fi ett bittre omhiandertagande och bemoétande inom vérden.
Intervjun kommer endast att handla om hur man upplever sin situation, och
informationen man fatt i samband med sjukvérdens omhindertagande.

Intervjun kommer att ta ca en timme. Intervjupersonen véljer plats — mitt kontor eller
nagon annan plats som man finner ldmplig. Intervjun kommer att spelas in pd band och
sedan skrivas ut ordagrant sé att beskrivningen av upplevelserna kan bearbetas korrekt.
Vid utskriften avidentifieras och kodas intervjuerna si att ingen obehorig kan se vem
som deltagit i studien. Kodnyckeln och bandet fran intervjun forvaras inlast i 10 ar hos
den ansvariga for studien.

Om Du som patientansvarig ldkare finner det lampligt har jag ett 6nskemél om att Du
sdander medfoljande patientbrev till den person som finns pa det medfoljande provsvaret
frén det mikrobiologiska laboratoriet. Att informationen dverlamnas journalfors inte i
patientjournalen. En paminnelse r inte aktuell. Patienten far sedan avgdra om han/hon
vill deltaga, och tar sjédlv kontakt med mig.

Medverkan ér helt frivillig och man kan nir som helst avbryta sin medverkan utan att
ange skal for detta.
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Om Du har négra fragor dr Du vilkommen att kontakta mig pa nedanstdende

telefonnummer.

Handledare:
Susanne Wiklund Ulrika Hallberg
Hygiensjukskoterska Docent
Vardhygien Stockholms 14n NHV
Sodersjukhuset, hiss S, plan -1 Box 121 33
118 83 Stockholm 402 42 Goteborg
Telefon: 08 — 616 3919 031-69 39 56

E-post: susanne.viklund@sll.se
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Handledare:
Gunnar Kahlmeter
Docent
Verksamhetschef
Vardhygien
Centrallasarettet
351 85 Viaxjo
0470-58 74 77


mailto:susanne.viklund@sll.se

Bilaga 3

WN HV - Nordiska hégskolan fér folkhalsovetenskap

Temaguide

Fragor att anvéndas under intervjuer i studien Vad innebér det att drabbas av ESBL-
bildande tarmbakterier?

e Jag vet inget mer om dig &n att du heter xx och har blivit smittad med
tarmbakterier som dr motstdndskraftiga mot antibiotika, vill du beritta for mig:

e Hur fick du informationen om att du drabbats av dessa motstandskraftiga
tarmbakterier?

e Vad tankte och kénde du da?

e Vad gjorde du?

e Nir nu en tid gatt sedan dess, hur ér det att leva med denna smitta?
e Paverkas vardagen pd ndgot satt?

e Vad ér svérast med att ha tarmbakterier som dr motstandskraftiga mot
antibiotika?

e Vad gor du for att klara av svarigheterna?

e Ardet nigot du velat ha annorlunda nir det géller information och bemdtande
inom sjukvarden?

Goteborg 2009-09-27
Susanne Wiklund
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