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Sammanfattning

Bakgrund: Mb Crohn &r en kronisk inflammatorisk tarmsjukdom som saknar en klar
patofysiologi och varierar i sjukdomsaktivitet fran fall till fall. Symtomen kommer i
skov, mellan skoven &r patienten symtomfri. Syfte: Att undersoka hur det &r att leva
med Mb Crohn. Metod: Allmén strukturerad litteraturstudie. Tio artiklar granskades
med hjélp av en innehallsanalys, kategoriserades, teman skapades samt diskuterades.
Resultat: Tre huvudteman identifierades: Sociala konsekvenser av att leva med Mb
Crohn, psykiska och fysiska konsekvenser av att leva med Mb Crohn och information
paverkar hanteringen av sjukdomen samt ett undertema: Relationer till omgivningen.
Resultatet visade att avsaknaden av information kring sjukdomen gav upphov till oro
infor framtiden, manga kéande sig missforstadda av bade varden och omgivningen. Mb
Crohn paverkade vardagen samtidigt som den var osynlig for andra. Konklusion:
Litteraturstudien visade att personer med Mb Crohn far storre delar av livet paverkade
av sjukdomen, samtidigt framkom bade negativa och positiva erfarenheter.
Majoriteten hade upplevt oro, radsla och angest kopplat till sjukdomen. Erfarenheter
av att bli illa behandlade eller missforstadda fanns. Dessa kanslor och upplevelser gav
livet en fordndrad karaktar efter insjuknandet. Ytterligare forskning bor ske med
fokus pa hur sjukskaterskor kan stotta patienter med Mb Crohn att hantera sin
livssituation.
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it is to live with Mb Crohn. Method: A general structured literature study. Ten

articles were reviewed with a content analysis, categorized, created themes and was
discussed. Results: Three main themes were identified: Social consequences of living
with Mb Crohn, mental and physical consequences of living with Mb Crohn and
information can affect management of the disease and one subtheme: Relationships
with the surroundings. The result showed that lack of information created concern for
the future. Many felt misunderstood by the caregivers and the society. Mb crohn
effects the everyday life as it is invisible for others at the same time. Conclusion: The
literature study showed that people with Mb Crohn get most of life affected and there
were both positive and negative experiences. The majority had felt concern, fear and

anxiety linked to the disease. Experience of being treated bad and being
misunderstood was found. These experiences and emotions gave life a changed

character after the disease. Further research is required with focus on how the nurses

can support patients with Mb Crohn to deal with their life situation.
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Inledning

Ungefar 322 per 100 000 personer var drabbade av Morbus Crohn (Mb Crohn) i
Europa (Molodecky et al., 2011). | Sverige 2020 beréknas 182 per 100 000 invanare
vara drabbade (Socialstyrelsens statistikdatabas, 2021). Prevalensen av Mb Crohn
varierar dock i olika delar av varlden, och &r nagot hogre i Nordamerika (16,7 — 318
per 100 000) jamfort med i Europa, men lagre i Asien och Mellandstern (0,88 — 67,9
per 100 000). Sjukdomen é&r lika vanlig hos mén som hos kvinnor. Den vanligaste
aldern for insjuknande ar 20 — 29 ar, men insjuknande kan lika garna ske vid andra
aldrar (Molodecky et al., 2011). Mb Crohn &r en kronisk inflammatorisk tarmsjukdom
(IBD) som till skillnad fran andra inflammatoriska tarmsjukdomar, drabbar hela mag-
tarmsystemet. Den exakta patofysiologin bakom Mb Crohn &r inte helt klarlagd.
Sjukdomen orsakar inflammation i skov (Bengtsson & Klintman, 2016).
Inflammationen kan férutom i slemhinnan forekomma i de djupare lagren i tarmen.
Risken for komplikationer, som stenoser och fistlar, 6kar med sjukdomstiden
(Feuerstein et al., 2017). Studier har visat att patienter med Mb Crohn skattar sin
quality of life (livskvalitet) lagre an friska personer, dar olika faktorer kan sanka eller
hdja den. Niv et al. (2017) upptéackte en korrelation mellan personer med Mb Crohn’s
health related quality of life (halsorelaterad livskvalitet) och kunskapsnivan kring sin
sjukdom (Niv et al., 2017). Young och Eui (2014) fann att sjukdomsaktivitet och
sjukhusvistelse pa grund av Mb Crohn sénkte den upplevda halsorelaterade
livskvaliteten (Young & Eui, 2014). Vard av patienter med Mb Crohn bor utforas av
ett multidisciplinart team bestaende av specialistldkare, kirurg, radiolog och
specialistsjukskoterska. Alla medlemmar i teamet bor ha kunskap om Mb Crohn och
IBD. Sjukskoterskan fyller flera funktioner i det multidisciplindra teamet, dar &ven en
samordnande roll ingar. Sjukskéterskan kan dven ha hand om lakemedels-, sjukdoms-
och behandlingsuppfdljningar, patientutbildning, samt patientstod (Lamb et al., 2019;
Lesnovska et al., 2014). Sjukskoterskan ansvarar dven for omvardnadsatgarder som
stomivard och skotsel av nasogastrisk sond (Lamb et al., 2019) Varden bor enligt
Halso-sjukvardslagen (SFS 2017:20) halla god kvalitet samt bedrivas med respekt for
patientens integritet, sjalvbestammande och tillgodose patientens behov av sakerhet,
kontinuitet och trygghet (SFS 2017:20). Né&r det géller Mb Crohn fokuserar
omvardnadsforskningen i dagslaget mest pa patienternas upplevelse av att leva med
sjukdomen (Lesnovska et al., 2017; Niv et al., 2017). Det finns darfor ett behov av att
aven belysa sjukskoterskornas upplevelse av att varda dessa patienter syfte att oka
kunskapen kring omvardnadsbehovet (Garcia- Sanjuan et al., 2018).

Bakgrund

Mb Crohn

Det &r inte helt klarlagt vad som orsakar Mb Crohn, men mycket tyder pa att
genetiska faktorer och “visterldndsk livsstil” dr bidragande orsaker. Sjukdomen ar
vanligare i vasterlandska lander och har 0kat i takt med att levnadsstandarden Gkat.
(Molodecky et al., 2011). Mb Crohn ar en inflammatorisk tarmsjukdom som ingar i
begreppet inflammatory bowel disease (IBD). Till IBD raknas makroskopiska koliter,
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som ulcerds colit, Mb Crohn samt mikroskopisk kolit. Inflammationen vid Mb Crohn
kan férekomma i alla delar av mag-tarmsystemet och inflammationen ar ofta
diskontinuerlig; det finns bade friska och inflammerade partier i mag-tarmsystemet
(Feuerstein et al., 2017). Sjukdomen gar i skov, och mellan skoven kan den drabbade
vara helt symtomfri. Initiala symtom &r ofta diarré, blod i avféringen och buksmérta.
For att faststalla, eller utesluta, diagnos tas anamnes, laboratorieprover, endoskopi och
biopsi. Diagnos stalls sedan genom en sammanstallning av resultaten fran dessa,
enbart enskilt prov kan inte styrka diagnos (Bengtsson och Klintman, 2016).
Behandlingen av Mb Crohn har som mal att minska inflammation och minska risken
for att nya skov uppstar. Obehandlad Mb Crohn kan leda till utvecklandet av svarare
sjukdom, med komplikationer som abcesser och fistlar eller tarmobstruktion
(Feuerstein et al., 2017). Gar sjukdomen obehandlad kan ibland sjukdomen bara
hjalpas med kolektomi; bortopererande av hela eller delar av tjocktarmen. Operationer
I mag-tarmkanalen kan orsaka problem med avforing och matspjalkning. En strikt
kost och lékemedelsbehandling kan férebygga detta (Cheifetz, 2013). I studier har
man sett att personer med Mb Crohn upplever en lagre livskvalitet (Niv et al., 2017;
Young & Eui, 2014). World health organization (WHO, 2012) definierar Quality of
life (livskvalitet) som en individuell uppfattning som styrs av forutsattningar i livet
relaterat till bland annat samhéllets vérderingar, forvantningar och standarder. Det &r
en komplex, bred definition som involverar manniskans mentala tillstand, fysiska
hélsa, sjalvstandighetsgrad, personlig tilltro, sociala relationer samt synen pa
omgivningen. Det kan darfor inte endast definieras med termer som exempelvis
hélsostatus eller valmaende (WHO, 2012). | en aldre studie av Graff er al. (2009) fann
de att personer som levde med IBD hade lagre psykiskt maende och hogre stressniva
jamfort med kontrollgruppen som saknade diagnosen. Deltagarna med Mb Crohn eller
annan IBD-sjukdom hade liknande laga nivaer av att fungera i vardagen stallt mot
personer utan dessa diagnoser. Det var endast nar deltagarna med Mb Crohn var i
remission som man kunde se liknande resultat som for de utan diagnoserna.
Forfattarna fann att psykologiska faktorer kunde paverka varfor deltagarna med Mb
Crohn hade tre ganger storre sannolikhet att rapportera samre halsa (Graff et al.,
2009).

Omvardnad i samband med Mb Crohn

Gustin och Lindwall (2018) refererar till Barker och Hart (2002) nar de beskriver
omvardnadsteoretikern Phil Barkers perspektiv att vara sjukskoterska. Barker menade
att vara sjukskoterska innebar att finnas till hands for manniskor som genomgar
kriser. Ge ovillkorligt stod och skapa forutsattningar for manniskan att véxa igenom
men ocksa forhoppningsvis ur sin fortvivlan (Gustin & Lindwall, 2018). Varden av
patienter med Mb Crohn bor utforas av ett multidisciplinart team bestaende av
specialistlakare, specialistsjukskoterska, kirurg och radiolog. Alla i teamet bor ha god
kunskap och hog kompetens om Mb Crohn och IBD (Lamb et al., 2019; O"Connor et
al., 2014). Mottagningssjukskoterska inom specialistvarden moter oftast patienter som
har en hogre sjukdomsaktivitet eller svarare skov av Mb Crohn, medan patienter med



lag sjukdomsaktivitet har mer kontakt med Gppenvarden i varierande omfattning
(O"Connor et al. 2014). Oavsett om varden ges i sluten-eller éppenvarden har
sjukskoterskan forutom en samordnande roll flera funktioner i det multidisciplinara
teamet och blir patientens kontaktsjukskoterska. De omvardnadsatgérder
sjukskoterskan ansvarar for dr bland annat lakemedels-, sjukdoms- och
behandlingsuppfdljningar, patientutbildning samt patientstod (Lamb et al., 2019;
Lesnovska et al., 2014). Stomivard och skétsel av nasogastrisk sond ar andra
omvardnadsatgarder sjukskoterskan ansvarar ver (Lamb et al., 2019). Kunskap, stod,
rad, information och undervisningen individanpassas och sker bade individuellt och i
grupp. Undervisningen kan inte lindra lidandet vid Mb crohn, men ér viktig for
patientens hanterande av sjukdomen (Lesnovska et al., 2014).

Garcia-Sanjuan et al. (2018) undersokte halso- och sjukvardspersonalens upplevelse
av att varda patienter med Mb Crohn. I studien intervjuades ett flertal personer fran
olika vardyrken, darav tre stycken sjukskéterskor inom olika vardsammanhang. |
intervjuerna framkom det att patienter som nyligen fatt sin diagnos pa storre sjukhus,
uppvisade en misstro och skepsis kring primarsjukskoterskors kunskap. De kunde
exempelvis inte &ndra rekommendationer som specialistsjukskoterskor gett till
patienten. Sjukskoterskorna sag hur patienterna kande ett stort ansvar 6ver sig egen
sjukdom och att primérsjukskoterskorna endast kunde agera lank mellan patienten och
specialisterna pa sjukhuset (Garcia- Sanjuan et al., 2018). En annan sjukskéterska
beskrev att patienter som kom in akut och fick en Mb Crohn diagnos inte var
mottagliga for informationen de fick. Patienterna hade sokt vard i tron om att de hade
en tillfallig magakomma och beskedet kommer da som en chock. Alla sjukskéterskor
i intervjun papekade vikten av att ge individualiserad informationen i patientens takt.
De belyste dven vikten av stottning, uppmuntran och att informationen kring
sjukdomen faktiskt forstas (Garcia- Sanjuan et al., 2018). Ekman et al. (2011) skriver
i sin kvalitativa studie att personcentrerad vard har visat sig 6ka samarbetet mellan
patient och vardgivare, vilket leder till 6kad hélsa och valmaende for patienten. Ett
personcentrerat bemotande ger patienten en chans att presentera sin person och
hjélper till att forutse och forklara individuella forvantningar. Genom att lyssna pa
personens berattelse som erfarenheter, kanslor och preferenser upplever patienten att
dessa ar viktiga 6vervaganden i vardplaneringen, okar integriteten samt skiftar fokuset
fran sjukdomen till personen som ar sjuk. Partnerskapet sker nar sjukskéterskan och
patienten delar med sig av sina erfarenheter och gemensamt skapar vardplaneringen.
Dokumentationen ger patienten insyn och legitimitet i att sjukskoterskan faktiskt
lyssnat och forstar vad patienten sager, det skapar en transparens i vardandet (Ekman
etal., 2011). Eklund et al. (2019) skriver i sin kvalitativa studie att personcentrerad
vard inte ska misstas for patientcentrerad vard eller vice versa, da bada spelar en
viktig roll, men pa skilda satt. Skillnaden i syftet mellan begreppen menar Eklund et
al. (2019) ar att personcentrerad vard innebér att patienten far ett meningsfullt liv,
medan patientcentrerad fokuserar pa att ge patienten ett funktionellt liv (Eklund et al.,
2019). Genom studien fann Eklund et al. (2019) nio teman som finns i bade



patientcentrerad samt personcentrerad vard, som empati, respekt, relation,
engagemang, delat besluttagande, kommunikation, holistiskt synsatt, koordinerat
vardande samt individuellt fokus. Pa ytan finns manga likheter men syftet ar olika och
bor darfor sarskiljas (Eklund et al., 2019). Det bekraftas i en kvalitativ studie av
Lesnovska et al. (2017) dar deltagarna med Mb Crohn uppgav att det var nér de kande
sig trodda och lyssnade pa, som det skapades tillit for att kdnna sig delaktiga i den
egna varden (Lesnovska et al., 2017). Niv et al. (2017) ger stod for detta i sin
kvalitativa studie, dar de fann en korrelation mellan nivan av upplevd halsorelaterad
livskvalitet for personer som har Mb Crohn och tillforsikt (Niv et al., 2017). Enligt
International Council of Nurses (ICN, 2017) har en legitimerad sjukskoterskan fyra
grundlaggande ansvarsomraden, att framja halsa, aterstélla halsa, forebygga sjukdom
samt lindra lidande (ICN, 2017).

Omvardnadsteoretisk referensram

En omvardnadsteoretiker som fokuserat pa lidande ar Katie Eriksson, i den caritativa
vardteorin beskrivs olika typer av lidande som kan uppsta i samband med sjukdom
(Eriksson, 2015). Sjukdomslidande kan delas in i kategorierna kroppslig smarta samt
sjélslig smarta (Eriksson, 2015). Kroppslig smarta ar den smérta som upplevs i helhet
och inte enbart kroppsligt. Sjélsligt lidande uppstar genom kansla av fornedring, skuld
och/eller skam i relation till sjukdom eller behandling (Eriksson, 2015). Vardlidande
ar individuellt men kan anda sammanfattas med dessa évergripande kategorier,
Fordomelse och straff, Krankning av patientens vardighet, Utebliven vard,
maktutévning samt livslidande. Férdomelse och straff, Krdnkning av patientens
vardighet och Utebliven vard innebér att patientens vardighet som manniska kréanks,
vilket leder till att patienten frantas sina inre hélsoresurser. Maktutévning innebar att
tvinga en patient att genomféra handlingar som inte valts av egen fri vilja och déarav
frantas patienten sin frihet (Eriksson, 2015). Livslidande innebar att hela livssituation
berérs av ohdlsa och sjukdom. Det sjalvklara livet som fanns innan fordndras,
livslidande kan innefatta allt fran forlust av mojligheter till hot mot den totala
existensen. Det lidande som inte kan elimineras bor lindras, att lyckas med det kréver
att det finns en vardkultur dar patienten kanner sig respekterad, valkommen och
vardad. Att lindra lidande handlar enligt Eriksson (2015) om att ge patienten den vard
den behodver och se till det individuella behovet (Eriksson, 2015).

Problemformulering

| Sverige 2020 berdknas 182 per 100 000 invanare ha Mb Crohn. Tidigare forskning
visar att Mb Crohn paverkar de drabbade personernas livskvalitet. Genom att
sammanstélla befintliga studier inom omradet kan sjukskoterskan fa en forstaelse for
hur det &r att leva med Mb Crohn, vilket kan leda till en battre anpassad omvardnad
for denna patientgrupp.

Syfte
Syftet med studien var att understka hur det &r att leva med Mb Crohn.
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Metod
Designen pa studien var allman strukturerad litteraturstudie, med syfte att beskriva
kunskapslaget och sammanstélla aktuell forskning inom omradet (Friberg, 2012).

Datainsamling

Inledningsvis gjordes ostrukturerade sokningar i databaserna Public Medline
(PubMed) samt i databasen Cumulative Index of Nursing And Allied Health
(CINAHL). Syftet med de ostrukturerade sdkningarna var att utréna vilken sokteknik
som lampade sig bast for att finna resultat som svarar mot syftet och den slutgiltiga
resultatsokningen (Friberg, 2017). CINAHL ar specialiserad pa omvardnadsforskning
men innehaller dven litteratur pd amnena arbetsterapi samt sjukgymnastik. CINAHL
innehaller tidskrifter pa olika sprak med engelskt abstrakt, som inte finns tillgangliga
pa Medline (Forsherg & Wengstrom, 2016). PubMed ar en gratisversion av databasen
Medline. Innehallet i Pubmed tacker medicin, tandvard och omvardnad (Karlsson,
2017; Forsberg & Wengstrom, 2016). | PubMed &r 75% av artiklarna skrivna pa
engelska, och bestar i huvudsak av vetenskapliga artiklar. Pubmed har innehall fran
flera tidskriftsforlag och publicerade artiklar syns i PubMed innan det finns i
Medlines index (Forsberg & Wengstrém, 2016). Utifran det valda syftet anvandes
sokorden: patient, leva med, dagligt liv och Mb Crohn. Sékorden kombinerades med
de booleska operatorerna “AND” och “OR” samt trunkering (*). Vid anvidndning av
den booleska operatorn AND ska resultaten i sékningen innehalla bade det som star
innan och efter AND, vilket ger ett “smalare” resultat (Forsberg & Wengstrom, 2016).
En sokning efter “living with” AND “Crohns” ger bara resultat dar bade “living with”
och “Crohns” forekommer. Vid anvidndningen av den booleska operatorn OR, visas
resultat som innehaller antingen det som star innan eller efter OR, vilket ger ett
“bredare” resultat (Forsberg & Wengstrom, 2016). En sokning efter "Crohn’s
disease” OR “Crohns” ger resultat som innehéller bada orden, oberoende om det &r
tillsammans eller var for sig. Trunkering innebar att resultatet kan innehalla alla
varianter av ordet som &r trunkerat. En sokning pa patient* ger, till exempel, patient
och patients (Forsberg & Wengstrom, 2016).

Inklusions- och exklusionskriterer

Inklusionskriterierna for artiklarna var att de skulle behandla patienters egna
upplevelser av att leva med Mb Crohn, vara publicerade mellan 2011 — 2021,
refereegranskade, godkanda av en etisk kommitté, uppna minst grad Il i Carlsson och
Eimans (2003) bedémningsmall, vara av kvalitativ metod och skrivna pa engelska,
svenska, danska eller norska. Exklutionskriterier var artiklar som behandlar anhdrigas
upplevelser av att leva med nagon med Mb Crohn, inte uppnadde grad Il i Carlsson
och Eimans (2003) beddmningsmall och utelamnade etiska 6vervéganden. | PubMed
gar det inte att avgransa efter refereegranskade resultat, detta kontrollerades istéllet
manuellt i den databasen.



PubMed

Den forsta sokningen gjordes i PubMed, och bestod av sokorden (*Mb Crohn™ OR
crohns OR "crohns disease” OR "crohn’s disease ") AND ("living with” OR "daily
life") AND patient* och begransning till publiceringsar (2011 — 2021). S6kningen
resulterade i 110 traffar, alla rubriker och 17 abstrakt l&stes, elva artiklar granskades.
Sju artiklar valdes ut till resultat. Den andra sékningen i PubMed bestod av sokorden
crohn disease[MeSH Terms] AND ("living with" OR "daily life") AND patient* och
begransning pa publiceringsar (2011 — 2021). Sokningen gav 33 resultat, varav sju
dubbletter fran den tidigare sokningen. Alla rubriker och tio abstrakt lastes, sju
artiklar granskades. Tva artiklar valdes ut till resultat. Sokningarna i PubMed
resulterade i totalt nio resultatartiklar. Sokningarna finns redovisade i bilaga B.

CINAHL

Den forsta sokningen i CINAHL bestod av sokorden MH ( crohn's disease or crohn
disease ) AND ("living with" OR "daily life") AND patient* och begransning till
publiceringsar (2011 — 2021) samt refereegranskade. S6kningen resulterade i 43
traffar, varav 7 artiklar var dubbletter fran de tidigare sokningarna i PubMed. Alla
rubriker och tolv abstrakt lastes, atta artiklar granskades. Inga artiklar valdes ut till
resultat. Den andra sokningen i CINAHL bestod av sékorden ("Mb Crohn™ OR
crohns OR "crohns disease” OR "crohn’s disease ") AND ("living with" OR "daily
life") AND patient* och begransning pa publiceringsar (2011 — 2021) samt
refereegranskade. Sokningen gav 57 resultat, varav 7 artiklar var dubbletter fran de
tidigare sokningarna. Alla rubriker och tio abstrakt l&stes, tio artiklar granskades. En
artikel valdes ut till resultat. Sokningarna i CINAHL gav totalt en resultatartikel och
nio dubbletter fran sokningarna i PubMed. S6kningarna finns redovisade i bilaga B.

Kvalitetsgranskning

For att sékerstélla artiklarnas vetenskapliga kvalitet genomférdes en
kvalitetsgranskning innan databearbetningen pabdrjades. Granskningen utférdes med
utgangspunkt i Carlsson och Eimans (2003) bedémningsmall for granskning av
studier med kvalitativ metod. | mallen kan artiklarna tilldelas poéng baserat pa
kvalitén avseende 21 omraden. Hogsta méjliga poang ar 48. Artiklarnas poangsumma
raknades sedan om till procent. Baserat pa andel poang graderades artiklarna i Grad |
(>80%), Grad 11 (70-79%) eller Grad I11 (60-69%), dar Grad | inneb&r hog
vetenskaplig kvalitet och Grad Il innebar undermalig vetenskaplig kvalitet (Carlsson
& Eiman, 2003). For att fa en helhetsblick over artiklarna skrevs artikeléversikter (Se
Bilaga C). Samtliga artiklar som anvéndes i den har litteraturstudien erholl Grad |.

Databearbetning

En innehallsanalys av tio resultatartiklar gjordes enligt forlag fran Forsberg och
Wengstrém (2016). Innehallsanalysen omfattade fem steg. | det forsta steget lastes
artiklarna noggrant flera ganger, for att bli bekant med innehallet. Det andra steget
innebar att jamfora artiklarna for att hitta gemensamma namnare. Innehallet i
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artiklarna fargmarkerades i ett gemensamt dokument dar varje farg indikerade en
gemensam namnare. Nar andra steget var Klart var allt innehall i alla artiklar
fargmarkerat. | foljande steg organiserades fargmarkeringarna i fem kategorier i ett
gemensamt dokument. | det nést sista steget sammanfattades de gemensamma
kategorierna till tre teman med ett undertema. Det sista steget innebar att en
gemensam tolkning och diskussion av resultatet gjordes.

Forskningsetiska 6vervaganden

Kjellstrom (2017) beskriver forskningsetik som nagot som gors bade infor och
kontinuerligt under hela det vetenskapliga arbetet. Det forutsatter en férmaga
reflektera 6ver vilka vérderingar och varden de egna handlingarna, orden och
tankarna ger uttryck for (Kjellstrom, 2017). Vagledning finns om hur forskningsetiskt
arbete bor ga till vaga genom lagar, konventioner samt riktlinjer, som ofta tillkommit
efter etiska skandaler genom tiderna. World Medical Association (WMA, 2013)
utvecklade Helsingforsdeklarationen 1964 for medicinska studier pa manniskor.
Deklarationen innehaller riktlinjer for medicinsk forskning och uppdateras
kontinuerligt (WMA, 2013). Enligt Helsingforsdeklarationen (1964) ska behovet av
ny forskning vagas mot deltagarnas héalsa och rattigheter. Forskningen bor granskas
av oberoende part, vilka avgér om studien ar etiskt forsvarbar. Nytta och risker for
samhéllet och manniskan ska alltid balanseras mot varandra (WMA, 2013). Den
allmanna dataskyddsforordningen (GDPR) har funnits sedan 2018. Syftet med lagen
ar att skydda fysiska personer vid behandling av deras personuppgifter (EU
2016:679). GDPR kréver att samtycke ska ges innan behandling av personuppgifter
for vetenskapliga forskningsandamal. Samtycket &r giltigt nar personen har fatt tydlig
information om forskningens syfte och forstatt den (SFS 2018:218). Enligt Lag om
etikprovning av forskning som avser manniskor (SFS 2003:406) ska all forskning som
bedrivs i Sverige bli godkénd vid en etikprévning. Lagen reglerar &ven hur
forskningen ska forhalla sig till samtycke och information (SFS 2003:406). Samtliga
artiklar som anvants i den har studien ar godkénda av en etikkommitté och deltagarna
har lamnat sitt samtycke till att delta (Ruan & Zhou, 2019; Morris & Leach, 2017,
Garcia-Sanjuan et al., 2017; Matini & Ogden, 2016; Adegbola et al., 2020; Ruan et
al., 2020; Sykes et al., 2015; Lesnovska et al., 2016; Popov et al., 2021; Wilburn et
al., 2017).

Resultat

Databearbetningens innehallsanalys av tio artiklar resulterade i tre huvudteman samt
ett undertema: Sociala konsekvenser av att leva med Mb Crohn, psykiska och fysiska
konsekvenser av att leva med Mb Crohn och information paverkar hanteringen av
sjukdomen. Undertemat som identifierades var: Relationer till omgivningen.

Sociala konsekvenser av att leva med Mb Crohn
Deltagare i atta av de totalt tio granskade artiklarna hade gemensamt att de kande sig
missforstadda av sin omgivning (Ruan et al., 2020; Ruan & Zhou, 2019; Adegbola et
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al., 2020; Morris & Leach, 2017; Matini & Ogden, 2016; Lesnovska et al., 2016;
Popov et al., 2021; Wilburn et al., 2017) och vissa patienter upplevde att omgivningen
inte accepterade dem (Ruan et al., 2020; Ruan & Zhou, 2019; Adegbola et al., 2020;
Lesnovska et al., 2016; Popov et al., 2021). Utover att bli missforstadd och att inte bli
accepterad, fanns det &ven erfarenheter av att bli misstrodd (Lesnovska et al., 2016;
Popov et al., 2021). Lesnovska et al. (2016) genomforde en kvalitativ studie med 30
deltagare, med syfte att utforska kritiska handelser i patienter med Mb Crohn vardag.
| studien framkom det erfarenheter av att inte bli trodda pa nar de berattade om sin
sjukdom (Lesnovska et al., 2016). Patienter beréttade att de ofta valde att inte berétta
om sin sjukdom for omgivningen, av radsla for att inte bli accepterade eller forstadda
(Ruan et al., 2020; Ruan & Zhou., 2019; Adegbola et al., 2020; Morris & Leach,
2017; Wilburn et al., 2017). Nagra patienter sag mer nackdelar &n fordelar i att beratta
om sin sjukdom for andra och holl den darfor ofta hemlig (Ruan & Zhou, 2019). |
vissa fall vittnade patienter om att oron for hur omgivningen skulle reagera pa att de
hade Mb Crohn var befogad; de hade blivit nekade jobb nér arbetsgivaren blivit varse
att de hade sjukdomen, de hade &ven blivit nobbade av en dejt eller varit med om att
folk tagit avstand fran dem (Ruan et al., 2020; Ruan & Zhou, 2019; Adegbola et al.,
2020). Dock var det sa att vissa patienter valde att vara helt 6ppna med sin sjukdom,
till exempel genom att skriva om den pa sociala medier och prata 6ppet om den i
offentliga sammanhang. Andra patienter valde att vara mer selektiva i vilka de
berdttade om sin sjukdom for, och berédttade om den enbart for deras ndrmsta vanner
och familj (Ruan & Zhou., 2019; Adegbola et al., 2020). Kontakt med andra Mb
Crohnpatienter var nagonting som uppskattades. Kontakten var forenat med kanslor
av gemenskap och upplevelsen av att inte vara ensam i sitt lidande. Det var vanligt att
kanna sig ensam och daligt forstadd, nagot som ocksa minskade (Ruan & Zhou, 2019;
Adegbola et al., 2020; Garcia-Sanjuan et al., 2017). Patienter kande sig lyckligt
lottade och som att de inte hade det sdmst (Ruan & Zhou, 2019). Hur kontakten
skedde var olika; vissa sokte sig till patientgrupper med fysiska traffar (Ruan & Zhou,
2019; Adegbola et al., 2020), medan andra féredrog onlinesupportforum (Adegbola et
al., 2020; Garcia-Sanjuan et al., 2017). Vissa patienter hade negativa erfarenheter av
patientgrupper, till exempel grupper som var daligt modererade eller dar deltagare
mestadels delade med sig av negativ information (Ruan & Zhou, 2019; Garcia-
Sanjuan et al., 2017). Det fanns patientgrupper som anordnade foreldsningar och
dylika aktiviteter; att bara ga pa dessa aktiviteter var ett alternativ for patienter som
inte drog nytta av att delta i patientgrupper (Garcia-Sanjuan et al., 2017).

Relationer till omgivningen

Efter insjuknande upplevdes det svarare att vara social i storsta allmanhet (Morris &
Leach, 2017; Sykes et al., 2015; Lesnovska et al., 2016; Popov et al., 2021; Wilburn
etal., 2017). | vissa situationer har patienter ként sig nédgade att ljuga for sina vanner
om varfor de inte har mgjlighet att delta i vissa sociala aktiviteter, for att undvika att
beratta om sin sjukdom (Ruan & Zhou, 2019; Adegbola et al., 2020; Matini & Ogden,
2016, Lesnovska et al., 2016; Wilburn et al., 2017). | en kvalitativ studie med 17
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deltagare av Popov et al. (2021), framkom det att flera deltagare undvek sociala
situationer dver huvud taget, av rédsla for ofrivillig tarmtémning (Popov et al., 2021).
Planer har dven stéllts in med anledning av trotthet (Adegbola et al., 2020; Matini &
Ogden, 2016), daligt maende eller symtom fran sjukdomen (som ont i magen,
krakningar eller diarré) (Morris & Leach, 2017; Matini & Ogden, 2016). Wilburn et
al. (2017) genomforde en kvalitativ studie med 30 deltagare med syfte att undersoka
hur livet paverkas av Mb Crohn. I den har studien hade vissa patienter erfarenheter av
att undvika att traffa andra manniskor av radsla for att bli sjuka (Wilburn et al., 2017).
Kénslorna kring, och upplevelserna av, att narstaende kande till sjukdomen var
blandade. Nagra patienter upplevde att de var odugliga familjemedlemmar, pa sa vis
att de inte hade samma mojligheter att tjana in pengar till hushallet eller utfora
hushallsarbete pa samma satt som innan sjukdomen (Ruan et al., 2020; Ruan & Zhou,
2019, Popov et al., 2021). En del patienter upplevde dven att de var en borda for sin
familj (Adegbola et al., 2020; Ruan & Zhou, 2019; Wilburn et al., 2017). Relationen
till familjen kunde dock ocksa praglas av starka familjeband och stottning (Adegbola
et al., 2020; Garcia-Sanjuan et al., 2017; Matini & Ogden, 2016; Popov et al., 2021).
Familjen kunde vara bade ett emotionellt stod (Adegbola et al., 2020; Garcia-Sanjuan
etal., 2017; Matini & Ogden, 2016) men ocksa hjélpa till med mer materiella och
ekonomiska problem (Ruan et al., 2020; Ruan & Zhou, 2019; Adegbola et al., 2020,
Popov et al., 2021; Wilburn et al., 2017). Att fa ekonomisk hjalp fran sin familj var
forenat med blandade kéanslor; for en del patienter var det framst férenat med
skuldkénslor (Ruan et al., 2020; Ruan & Zhou, 2019) och for vissa var det, till storsta
del, férenat med tacksamhet (Adegbola et al., 2020). Att skota ett heltidsarbete var
starkt forknippat med stress, vilket i forlangningen forvarrade sjukdomen. Manga
patienter i artiklarna hade behovt vara borta fran sin arbetsplats eller skola, med
anledning av Mb Crohn (Ruan et al., 2020; Ruan & Zhou, 2019; Adegbola et al.,
2020; Garcia-Sanjuan et al., 2017; Morris & Leach, 2017, Lesnovska et al., 2016;
Popov et al., 2021). De kande sig dven begrénsade i vilken typ av arbete och
arbetsuppgifter de klarade av (Adegbola et al., 2020, Lesnovska et al., 2016; Popov et
al., 2021). Det fanns en rédsla for att beratta om sin sjukdom for arbetsgivare, och
potentiella arbetsgivare. Radslan bestod i att bli nekad ett arbete, eller att inte fa
samma mojligheter som andra (Ruan et al., 2020; Ruan & Zhou, 2019; Morris &
Leach, 2017, Popov et al., 2021). Aven efter anstallning fanns det erfarenheter av
oforstaelse fran arbetsgivarens sida (Morris & Leach, 2017, Lesnovska et al., 2016;
Popov et al., 2021). Andra patienter vittnade om en god relation till sin arbetsgivare,
dar anpassningar gjorts for att underlatta for den Crohnssjuke (Adegbola et al., 2020).
Det fanns erfarenheter av att ha bevittnat kollegor och skolkamrater komma langre i
sin karriar och fa fler mojligheter an de sjalva (Ruan & Zhou, 2019; Adegbola et al.,
2020, Popov et al., 2021). Morris och Leach (2017) skriver i en kvalitativ studie att en
tarmstomi blev en chans for patienterna att aterga till ett normalt liv, vilket innebar en
mojlighet att aterga till jobb och/eller skola och déarmed aterfa sjalvstandighet (Morris
& Leach, 2017).



Psykiska och fysiska konsekvenser av att leva med Mb Crohn

Kénslor av oro och angest var nagonting som hade besvérat nastan alla patienter i sju
av de totalt tio granskade artiklarna (Ruan et al., 2020; Adegbola et al., 2020; Garcia-
Sanjuén et al., 2017; Matini & Ogden, 2016; Morris & Leach, 2017, Sykes et al.,
2015; Popov et al., 2021). Kanslor av skam kopplat till sjukdomen var ocksa vanligt
(Ruan et al., 2020; Adegbola et al., 2020; Garcia-Sanjuén et al., 2017; Matini &
Ogden, 2016, Lesnovska et al., 2016; Wilburn et al., 2017). Skammen var ofta
kopplad till socialt stigma, pinsamma symtom, som flatlusens eller anallackage (Ruan
et al., 2020; Adegbola et al., 2020; Garcia-Sanjuan et al., 2017; Matini & Ogden,
2016, Lesnovska et al., 2016). Réadsla for att andra skulle upptacka att de var sjuka
fanns (Ruan et al., 2020; Adegbola et al., 2020, Lesnovska et al., 2016). Skammen
kunde &ven vara kopplad till att patienterna kande att de var en borda for sin
omgivning (Ruan & Zhou, 2019). Det fanns patienter som upplevde sig, eller tidigare
hade upplevt sig sjélva som ackliga (Ruan et al., 2020; Adegbola et al., 2020; Morris
& Leach, 2017, Lesnovska et al., 2016; Wilburn et al., 2017) och ohygieniska (Ruan
et al., 2020). De hér kanslorna var i vissa fall kopplade till anallackage, flackiga
underklider, “pinsamma” ljud fran tarmen och/eller lackande stomipasar (Ruan et al.,
2020; Adegbola et al., 2020; Morris & Leach, 2017). Samtliga tio artiklar fann att Mb
Crohn och dess behandlingar kunde paverka patienternas syn pa sin egen kropp och
utseende (Ruan & Zhou, 2019; Morris & Leach, 2017; Garcia-Sanjuan et al., 2017;
Matini & Ogden, 2016; Adegbola et al., 2020; Ruan et al., 2020; Sykes et al., 2015;
Lesnovska et al., 2016; Popov et al., 2021; Wilburn et al., 2017). Flera patienter
upplevde att deras sjalvfortroende sviktade i takt med sjukdomen (Ruan et al., 2020;
Adegbola et al., 2020; Matini & Ogden, 2016; Popov et al., 2021; Wilburn et al.,
2017).

Patienter kande sig maktlosa och hjalplésa, ndgot som ofta var kopplat till det tidiga
sjukdomsstadiet (Ruan et al., 2020; Adegbola et al., 2020; Matini & Ogden, 2016).
Det fanns erfarenheter av att kdnna sig 6vervéldigad av allt som hade med sjukdomen
att gora dven efter de initiala k&nslorna av hjalpléshet (Ruan et al., 2020; Adegbola et
al., 2020; Matini & Ogden, 2016; Wilburn et al., 2017). Det fanns aven erfarenheter
av depression kopplat till Mb Crohn (Adegbola et al., 2020; Morris & Leach, 2017,
Garcia-Sanjuan et al., 2017; Matini & Ogden, 2016; Popov et al., 2021). Fér nagra
patienter hade &ven sjalvmordstankar forekommit (Matini & Ogden, 2016). Néstan
alla patienter i de granskade artiklarna hade dock en mer positiv syn pa livet &n innan
de drabbades av sjukdomen (Ruan et al., 2020; Ruan & Zhou, 2019; Adegbola et al.,
2020; Garcia-Sanjuan et al., 2017; Matini & Ogden, 2016). Manga patienter upplevde
en stor oro dver sjukdomen. Oron bestod i att nya symtom skulle uppsta, eller att
eventuell behandling inte skulle fungera pa 6nskvart vis (Ruan et al., 2020; Garcia-
Sanjuan et al., 2017; Matini & Ogden, 2016; Morris & Leach, 2017, Wilburn et al.,
2017). Patienter var ocksa radda och oroliga dver att inte klara av att arbeta (Ruan &
Zhou, 2019; Adegbola et al., 2020; Garcia-Sanjuan et al., 2017), att ga pa fester,
bestka restauranger eller vara utomhus under mer an korta stunder (Ruan & Zhou.,
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2019; Garcia-Sanjuan et al., 2017; Matini & Ogden, 2016). Radsla och angest dver att
inte ha en toalett lattillgangligt fanns hos manga patienter (Ruan et al., 2020; Ruan &
Zhou, 2019; Garcia-Sanjuan et al., 2017; Matini & Ogden, 2016; Morris & Leach,
2017; Sykes et al., 2015; Lesnovska et al., 2016; Popov et al., 2021; Wilburn et al.,
2017), sarskilt nar de hade svart att halla tatt och hade anallackage (Ruan et al., 2020;
Garcia-Sanjuén et al., 2017; Morris & Leach, 2017, Lesnovska et al., 2016; Wilburn
et al., 2017). Behovet av en lattillganglig toalett hade ofta fatt ofta styra planeringen
av aktiviteter (Ruan et al., 2020; Sykes et al., 2015; Lesnovska et al., 2016; Wilburn et
al., 2017). Deltagarna dgnade mycket tid at att kartlagga var narmsta toalett fanns
(Ruan & Zhou, 2019; Adegbola et al, 2020; Wilburn et al., 2017).

Information paverkar hanteringen av sjukdomen

| fem av tio artiklar kom forfattarna fram till att bristande information och kunskap
kring Mb Crohn kan forsvara for patienterna att lara sig leva med sjukdomen
(Adegbola et al., 2020; Garcia-Sanjuan et al., 2017; Lesnovska et al., 2016; Ruan &
Zhou, 2019; Matini & Ogden, 2016). Matini och Ogden (2016) gjorde en kvalitativ
studie med 14 deltagare dar det framkom att ovissheten varfor patienterna fatt
sjukdomen ledde till otrygghet kring hur de borde hantera den samt hur framtiden
skulle komma att paverkas. | en experimentell kvalitativ studie av Adegbola et al.
(2020) med 14 deltagare, hade vissa deltagare sokt information om andra Mb Crohn
patienters upplevelser pa néatet eller genom stodgrupper (Adegbola et al., 2020). |
samtliga tio artiklar uppgav deltagarna att de hade utvecklat strategier for att
kontrollera olika situationer som uppstar pa grund av sjukdomen (Ruan & Zhou,
2019; Morris & Leach, 2017; Garcia-Sanjuan et al., 2017; Matini & Ogden, 2016;
Adegbola et al., 2020; Ruan et al., 2020; Sykes et al., 2015; Lesnovska et al., 2016;
Popov et al., 2021; Wilburn et al., 2017). Garcia-Sanjuan et al. (2017) skriver i en
kvalitativ studie med 19 deltagare i aldrarna 25-83 ar, att deltagarna hade blivit
experter pa sin egen sjukdom genom erfarenhet av att leva med den (Garcia-Sanjuan
et al., 2017). Engagerad hélso-och sjukvardpersonal var positivt for patientens
mojlighet att med tiden léra sig leva med sin sjukdom (Garcia-Sanjuan et al., 2017,
Adegbola et al., 2020; Popov et al., 2021) | en kvalitativ studie av Ruan och Zhou
(2019) dar 31 deltagare i aldrarna 19-48 ar deltog, hanterade de patienter som hade
mest kunskap om sin sjukdom den bast (Ruan & Zhou, 2019). Det fanns erfarenheter
av att inte kunna ata samma mat som innan sjukdomsdebuten (Ruan et al., 2020;
Adegbola et al, 2020; Sykes et al., 2015; Wilburn et al., 2017). Sykes et al. (2015)
skriver i sin kvalitativa studie med 8 kvinnliga deltagare, om hur mat som tidigare gatt
bra att dta plotsligt kunde orsaka problem (Sykes et al., 2015).

Diskussion

Metoddiskussion

For att bedoma den vetenskapliga kvalitén pa litteraturstudien, anvandes
kvalitetsindikatorerna trovardighet, palitlighet, bekraftelsebarhet och dverforbarhet
(Martensson & Fridlund, 2017). Litteratursokningarna genomférdes i tva omgangar,

11



dar den forsta var ostrukturerad och den andra egentliga sékningen var strukturerad.
Den ostrukturerade sokningen syftade till att 6ka kunskapen inom dmnesomradet och
gav en oversiktlig bild av hur den tillgangliga kunskapen sag ut i dagslaget. Genom
att kunskapen inom amnesomradet utokades, starktes litteraturstudiens trovardighet.
Sokningen var dven behjalplig i att ta fram vilka sékord som sedan anvandes i den
andra sokomgangen (Martensson & Fridlund, 2017). Litteraturstudiens trovardighet
styrktes av att enbart studier av kvalitativ metod inkluderades (Henricson, 2017).
Litteraturstudiens palitlighet styrktes av att artiklar som inte var refereegranskade
sorterades bort (Martensson & Fridlund, 2017). Féljande s6kord identifierades utefter
syftet: patient, leva med, dagligt liv, erfarenhet och Mb Crohn. Syftet med den forsta
ostrukturerade sokningen var att se om ratt sokord identifierats och for att undersoka
om det fanns aktuell forskning inom det valda omradet. Efter den ostrukturerade
litteratursokningen i databaserna uppdagades att sékordet erfarenhet gav resultat som
inte svarade mot syftet. Den andra omgangen av litteratursokningen genomfordes i
databaserna PubMed och CINAHL. Att fler &n en databas anvandes under
datainsamlingen var en styrka. Det kunde dock &ven ses som en svaghet att fler &n tva
databaser inte anvandes. De strukturerade sokningarna gjordes gemensamt. Artiklar
vars rubrik inte svarade mot syftet, eller inneholl exklusionskriterier, uteslots.
Abstrakt pa de artiklar vars rubrik bedémdes svara mot syftet lastes av bada
studenterna. Av totalt 149 sokresultat l&stes 149 rubriker och 49 abstrakt. | den har
processen fanns det en risk att artiklar som svarade mot syftet sorterades bort av
misstag, vilket var en potentiell svaghet. Inkludering och exkludering av resultat
diskuterades I6pande. Det kunde ses som en styrka att datainsamlingen gjordes
gemensamt och att insamlingen diskuterades I6pande. Da alla rubriker och en
tredjedel av alla abstrakts lasts och diskuterats mellan studenterna minimerades risken
for att relevanta resultat missades. De artiklar som var kvar efter sorteringen
kvalitetsgranskades efter Carlsson och Eimans (2003) granskningsmall. Artiklarna
granskades tva ganger; en gang var av varje student. Efter att bada studenterna hade
gjort varsin sjalvstandig granskning av artiklarna, jamfordes och diskuterades
resultaten. Det hér stérkte litteraturstudiens trovérdighet och var en styrka
(Martensson & Fridlund, 2017). Enbart artiklar som uppfyllde kriterierna for Grad |
eller Grad 1l enligt Carlsson och Eimans (2003) granskningsmall kvalificerade sig
som resultatartiklar. Det har innebar att litteraturstudiens resultat enbart byggde pa
artiklar av hog kvalitet, vilket var en styrka. En grundlig genomgang av de etiska
aspekterna hos de artiklar som erhéll Grad | gjordes, och enbart de artiklar som var
godkanda av en etisk kommitté anvandes, i enlighet med Forsberg och Wengstrom
(2020). Studierna var gjorda i Kina, Spanien, Kanada, Sverige och Storbritannien. |
Spanien, Kanada, Sverige och Storbritannien sag riktlinjerna for varden valdigt lika
ut. De har landerna erbjod dven skattefinansierad, mer eller mindre omfattande, vard
till alla invanare. Studierna som gjorts i de har landerna har manga likheter. Det har
indikerade att litteraturstudiens resultat kunde ses som Gverforbar till en svensk
kontext, vilket var en styrka. Vardsituationen i Kina skiljde sig fran de évriga
representerade landerna. Vardens tillganglighet och kvalitét torde paverkat livet med
Mb Crohn, darfor var det en svaghet att fler lander med annorlunda vardsituation &n
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Sverige inte ar representerade i litteraturstudien. Infor databearbetningen lastes
samtliga resultatartiklar noggrant av bada studenterna. Databearbetningen
genomfordes sedan gemensamt av bada studenterna. Genom diskussioner och
sortering av datan naddes konsensus. Att bearbetningen utférdes gemensamt genom
diskussioner kunde ses som en styrka, da det minskade risken for feltolkningar. Det
har okade aven trovardigheten av litteraturstudien, enligt Martensson och Fridlund
(2017), som menade att trovardigheten dkade nar fler &n en person bearbetade datan.
En litteraturstudies trovéardigheten och bekraftelsebarheten starktes genom att
personer som inte var forfattare till litteraturstudien granskade texten. Det kunde
dérav ses som en styrka att handledaren och medstudenterna l6pande kritiskt
granskade litteraturstudien under arbetets gang. Samtliga resultatartiklar var av
kvalitativ ansats. Det kunde ses som en svaghet att inga kvantitativa artiklar togs med,
da det kunde ha funnits kvantitativa artiklar som svarade mot syftet. Kvantitativ
ansats var dock inte ett exklusionskriterium. Enligt Friberg (2012) gav kvalitativa
studier en djupare inblick i en persons kénslor och livssituation. Litteraturstudiens
syfte var att belysa hur det &r att leva med Mb Crohn, vilket kunde ge en férklaring
till varfor inga kvantitativa artiklar som svarade mot syftet hittades.

Resultatdiskussion

| litteraturstudien framkom béde positiva och negativa erfarenheter av att leva

med Mb Crohn (Ruan & Zhou, 2019; Morris & Leach, 2017; Garcia-Sanjuén et al.,
2017; Matini & Ogden, 2016; Adegbola et al., 2020; Ruan et al., 2020; Sykes et al.,
2015; Lesnovska et al., 2016; Popov et al., 2021; Wilburn et al., 2017).

Litteraturstudien visade att det var vanligt att deltagarna kande sig missférstadda av
sin omgivining (Ruan et al., 2020; Ruan & Zhou, 2019; Adegbola et al., 2020; Morris
& Leach, 2017; Matini & Ogden, 2016; Lesnovska et al., 2016; Popov et al., 2021;
Wilburn et al., 2017). Detta bekréftas i en studie av Morelli et al. (2014) som
undersokte neurologiska reaktioner pa upplevelsen av att bli forstadda kontra
missforstadda. Deltagarnas reaktion pa att bli missforstadda dkade aktivitet i
Al/inferior frontal gyrus och DMPFC, vilket indikerar att kdnslan associerades med
negativa erfarenheter som att bli avvisad, bli orattvist behandlad, negativt bedomd,
kanslor till eller synen pa andra. Forskarna fann aven ytterligare aktivitet i
dorsomediala cortex, vilket indikerar pa att bli missforstadd aktiverade regioner
tidigare forknippad med att kdnna sig annorlunda. Nar forskarna undersokte
reaktioner pa att bli forstadda aktiverades regionernai.e., Vs, och mellersta insula,
associerade med bel6ning och social anknytning. De neurologiska fynden jamférdes
med beteende monster som uppvisades under forskningen. Resultatet visade att
kanslan av att bli forstadda gav upplevelse av mellanmansklig narhet, medan kéanslan
att bli missforstadda skapade upplevelsen av social distans (Morelli et al., 2014).
Eriksson (2015) beskrev sjalsligt lidande som nagot som uppstar genom kanslan av
fornedring, skam och/eller skuld i relation till sjukdom (Eriksson, 2015). En reflektion
ar att patienter som lever med en osynlig kronisk sjukdom riskerar att bli
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missforstadda och/eller inte tagna pa allvar jamfort med patienter som har en synlig
sjukdom. Som sjukskdterska blir det darfor extra viktigt att visa patienten att det den
upplever och berattar tas pa storsta allvar.

Det visade det sig att sjukdomen ofta gav upphov till angest och oro (Ruan & Zhou,
2019; Morris & Leach, 2017; Garcia-Sanjuan et al., 2017; Matini & Ogden, 2016;
Adegbola et al., 2020; Ruan et al., 2020; Sykes et al., 2015; Lesnovska et al., 2016;
Popov et al., 2021; Wilburn et al., 2017). Graff et al. (2009) upptéackte i sin studie att
deltagare med Mb Crohn hade langre psykiskt maende och hogre stressniva jamfort
med kontrollgruppen som saknade diagnosen. De kunde se att psykiska faktorer
kunde paverka att deltagarna med Mb Crohn hade tre ganger storre sannolikhet att
rapportera samre hélsa (Graff et al., 2009). Gustin och Lindwall (2018) refererar till
Barker och Hart (2002) nér de beskriver omvardnadsteoretikern Phil Barkers
perspektiv att vara sjukskoterska. Barker menade att det innebar att finnas till hands
for manniskor som genomgar kriser, skapa forutsattningar samt ge ovillkorligt stod.
Detta skapar forutsattningar for manniskan att inte bara véaxa igenom utan ocksa
forhoppningsvis ur sin fértvivlan (Gustin & Lindwall, 2018). En reflektion ar att
halso- och sjukvardspersonal har ett ansvar i att stotta och forse patienten med
mojlighet till att leva ett s& normalt liv som majligt. Det forutsatter dock att patienten
far ett tillrackligt stort fortroende och trygghet for att 6ppna upp och prata om dessa
saker med sin vardgivare.

Det var vanligt att sjukdomen kunde orsaka skamkanslor relaterat till socialt stigma
(Ruan et al., 2020; Adegbola et al., 2020; Garcia-Sanjuén et al., 2017; Matini &
Ogden, 2016). Risk for hotad vardighet beskrivs enligt Herdman et al. (2019) i
NANDA international, som kénslighet for upplevelse av forlorad respekt och éra,
vilket kan &ventyra halsan. Riskfaktorer kan bland annat vara stigmatisering,
fornedring samt forlorad kontroll 6ver kroppsfunktioner (Herdman et al., 2019).
WHO (2012) beskriver Quality of life (livskvalitet) som en individuell uppfattning
som styrs av forutsattningar i livet relaterat till bland annat samhallets varderingar
(WHO, 2012). Omvardnadsteoretikern Katie Eriksson (2015) skriver om sjalsligt
lidande som é&r en del av sjukdomslidande. Sjélsligt lidande uppstar nar en person
fornimmer kansla av fornedring, skam och/eller skuld i relation till sin sjukdom eller
behandling (Eriksson, 2015). Enligt ICN (2017) &r lindra lidande en av
sjukskoterskans fyra grundlaggande ansvarsomraden (ICN, 2017). En reflektion ar att
halso-och sjukvardspersonalen star infor en stor utmaning i att kunna lasa av vad det
ar patienten inte sager. Att arbeta personcentrerat 6kar chansen att fanga upp kanslor
och kroppssprak for att kunna erbjuda stéttning om och nar det behovs.

Litteraturstudiens resultat visade att engagerad halso-och sjukvardpersonal var
positivt for patientens méjlighet att med tiden lara sig leva med sin sjukdom (Garcia-
Sanjuén et al., 2017; Adegbola et al., 2020; Popov et al., 2021). Lesnovska et al.
(2017) bekréaftar det i sin studie om patienternas upplevelse av hélso-och sjukvarden.
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Forfattarna kom fram till att en viktig aspekt for patienterna var att halso- och
sjukvardpersonal uppmuntrade och visade respekt, det ingav ett fortroende och
skapade tillit (Levnovska et al., 2017). Det inkluderade att métas av forstaelse for vad
sjukdomen innebar, samt att bli tagen pa allvar. Patienterna i studien menade att fa
adekvat vard i kombination med vanlighet och varme gav kéanslan av
medmansklighet, vilket 6ppnade upp for en personlig relation (Lesnovska et al.,
2017). Svensk sjukskoterskeforening (2021) patalar att sjukskoterskor bor beakta
patientens perspektiv, lyssna till vad de séger och aktivt agera for att jamna ut
maktobalansen i vardrelationen (Svensk sjukskoterskeforening, 2021). En reflektion
ar att det kan vara svart att na patienter som precis diagnostiserats med en kronisk
sjukdom som endast kan lindras och inte botas, da deras tilltro till varden kan vara
skadad. Halso-och sjukvardspersonalen kan genom 6ppna fragor och dialog med
patienten mota och se patienten individuellt fran person till person och bygga upp
fortroendet.

En av de storsta forandringar de tvingades genomga var en forandrad sjalvbild (Ruan
et al., 2020; Ruan & Zhou, 2019; Adegbola et al., 2020; Garcia-Sanjuan et al., 2017;
Matini & Ogden, 2016). Eriksson (2015) forklarar att nar hela livssituationen berors
av sjukdom och ohdlsa skapar det ett livslidande. Det som var sjalvklart i livet innan
forandras och kan innefatta allt fran forlust av méjligheter till hot mot personens
totala existens (2015). Gustin och Lindwall (2018) refererar till Barker och Hart
(2002) néar de beskriver omvardnadsteoretikern Phil Barkers perspektiv av att psykisk
ohalsa ar en kris snarare an en sjukdom. Barker omvardnadsteori tidvattenmodellen
sager att sjukskoterskans ansvar ar bade att fa patienten i sakerhet och kunna ga
vidare i livet. Han jamforde sjukskoterskans funktion som en hamnpersonal eller lots
och patienten som kaptenen pa skutan (Gustin & Lindwall, 2018). En reflektion ar att
alla patienter har olika satt att hantera och acceptera sin diagnos. Det stéllet htga krav
pa att halso-och sjukvardspersonalen ar flexibel i sin omvardnad. Det ar viktigt att
vara 6dmjuk i att patienter upplever samma typ av sjukdom olika och att det har
varierande utfall i hur det paverkar personens liv. Genom ett éppet sinne kan
sjukskaterskan fanga upp och hjalpa patienten att hitta sin vag for att slutligen kunna
hantera sin nya livssituation.

Det framgick aven att manga upplevde att de fatt en mer positiv syn pa sig sjalva och
livet ndr de landat i vetskapen om att de var sjuka (Ruan et al., 2020; Ruan & Zhou,
2019; Adegbola et al., 2020; Garcia-Sanjuan et al., 2017; Matini & Ogden, 2016).
Detta bekréftade sjukskoterskorna i Garcia-Sanjuan et al. (2018) studie. Deras
erfarenhet var att de patienter som forstod sin sjukdom var de som kunde hantera den
bést (Garcia- Sanjuan et al., 2018) Eriksson (2002) skriver att hoppet &r en av
vardandets grundfaktorer da hoppet &r relaterat till halsa och det en ménniska
upplever som meningsfull. Darfor ar uppratthallande av hoppet for patienten ett satt
att framja och aterstalla halsa (Eriksson, 2002). Enligt ICN (2017) &r uppratthallandet
av hoppet en av sjukskoterskans uppgifter (ICN, 2017). En reflektion ar att det
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viktigaste arbetet for halso-och sjukvardspersonalen ut6ver att lindra lidande, skapa
tillforsikt och behandla symtom, ar att i mojligaste man bara finnas till for patienten
och att tillsammans léra sig pa vagen.

Resultatet visade att en negativ aspekt for bade patienter samt halso-och
sjukvardspersonal var att informationen kring sjukdomen var begransad (Adegbola et
al., 2020; Garcia-Sanjuén et al., 2017; Lesnovska et al., 2016; Ruan & Zhou; Matini
& Ogden, 2016; Popov et al., 2021). Maktloshet beskrivs enligt Herdman et al. (2019)
i North American Nursing Diagnosis Association (NANDA\) international, som levd
erfarenhet av bristande kontroll 6ver en héndelse och/eller situation. Maktldshet kan
kannetecknas som bland annat skam och frustration 6ver oférmagan att utféra
aktiviteter som man tidigare klarade av (Herdman och Kamitsuro (2019). Relaterade
faktorer ar exempelvis otillracklig kunskap for att hantera en situation, samt smérta
(Herdman et al., 2019). Garcia-Sanjuan et al. (2018) undersokte hédlso-och
sjukvardpersonalens upplevelse av att varda patienter med Mb Crohn. Samtliga
sjukskaterskor som intervjuades papekade vikten av att stétta och uppmuntra dessa
patienter och att informationen bér individanpassas. Priméarsjukskdterskorna som
deltog i unders6kningen uppgav att patienterna inte litade pa att de besatt kunskap
kring Mb Crohn som specialistsjukskdterskorna. De menade att de mest agerade
medlare mellan specialisterna och patienterna (Garcia- Sanjuan et al., 2018). En
reflektion &r att det kan vara svart for halso- och sjukvardspersonalen att ge
tillfredstallande svar till patienterna da patofysiologin kring Mb Crohn fortfarande till
viss del &r okand. De kan daremot forsoka se till att patienterna faktisk forstar och ar
mottagliga for den information som finns, samt komplettera med information kring
stodgrupper. Vid aterbesoken kan sjukskoterskan med fordel undersoka om patienten
behdver fa nagon del av informationen upprepad igen.

Patienter som inte upplevde att informationen gav tillfredstéllande svar, ibland sokte
den pd internet istéllet (Adegbola et al., 2020; Ruan & Zhou, 2019; Garcia- Sanjuan et
al., 2018) Martensson och Fridlund (2017) beskriver skillnader pa vetenskaplig och
icke vetenskaplig text. De menar att det finns bra information pa natet, men att det
finns fallgropar ndr man soker efter informationen. Information som inte ar korrekt
kan ge en felaktig bild, mer an vad den ger kunskap (Martensson & Fridlund, 2017).
En kvalitativ studie gjord av Niv et al. (2017) visade pa att livskvalitén hos patienter
med Mb Crohn 6kade i takt med kunskap om sjukdomen. Samma studie visade ocksa
att patienter som sjalva sokte information pa natet och hade internet som sin
huvudsakliga informationskélla, var mer osakra pa hur sjukdomen och livet med
sjukdomen fungerade. Osékerheten ledde i sin tur till forsamrad livskvalitet (Niv et
al., 2017). En reflektion &r att halso-och sjukvardspersonalen inte kan veta vilken
information patienten far till sig genom egna efterforskningar pa internet. Genom att
visa en forstaelse for att diagnosen vacker manga fragor erbjuda kompletterande rad
om palitliga kallor dér patienten kan lasa mer sjalva om de 6nskar.
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Litteraturstudiens resultat visade att patienterna ofta utvecklade egna strategier och
samlade kunskap genom levd erfarenhet (Ruan & Zhou, 2019; Morris & Leach, 2017;
Garcia-Sanjuan et al., 2017; Matini & Ogden, 2016; Adegbola et al., 2020; Ruan et
al., 2020; Sykes et al., 2015; Lesnovska et al., 2016; Popov et al., 2021; Wilburn et
al., 2017). Socialstyrelsen (2021) skriver att varje patient har en unik kunskap om sina
behov, resurser samt forvéantningar (Socialstyrelsen, 2021). Ekman et al. (2011)
beskriver hur personcentrerad vard okade integriteten samt skiftade fokus fran
sjukdomen till personen som &r sjuk genom att lyssna pa personens erfarenheter,
kénslor och preferenser (Ekman et al., 2011). Niv et al. (2017) fann en korrelation
mellan tillforsikt och nivan av upplevd halsorelaterad livskvalitet for personer som
har Mb Crohn (Niv et al., 2017). En reflektion &r att hdlso-och sjukvardspersonalen
besitter sin del av kunskapen men kan utvecklas samt lara sig mycket av patienterna.
Genom att ta del av levd erfarenhet kan sjukskoterskan utveckla kunskap som kan
foras vidare till patienter som nyligen fatt diagnosen.

Konklusion

Den har litteraturstudien visar pa att patienter med Mb Crohn upplever att manga
delar av livet paverkas av sjukdomen. Hur mycket det paverkar dvriga livet varierar,
och det forekommer savél positiva som negativa erfarenheter. Nastan alla patienter
hade upplevt oro och angest kopplat till sjukdomen. En radsla for att beratta for
omgivningen om sin sjukdom fanns. Vissa patienter valde att vara helt 6ppna med sin
sjukdom, i ett forsok att arbeta bort stigmat. Erfarenheter av att bli missforstadd eller
illa behandlad med anledning av sjukdomen fanns. De har k&nslorna och
upplevelserna resulterade i att patienternas liv fick en forandrad karaktar efter
insjuknandet. Manga patienter valde att distansera sig fran sociala sammanhang som
de tidigare varit delaktig i. Svarigheter att forena ett heltidsarbete med Mb Crohn
gjorde att patienter var tvungna att vara hemma fran arbetet mer &n deras kollegor,
vilket ibland ledde till forlorade karriarmoéjligheter.

Implikation

Resultatet fran litteraturstudien ger en storre inblick i hur det ar att leva med Mb
Crohn. Sjukdomen paverkar flera olika delar av livet, och inte bara kroppen. Den har
kunskapen kan bidra till en 6kad forstaelse for patienter som lever med Mb Crohn.
Genom att sjukskaterskor tillampar kunskapen i vardandet och kontakten med
patienter med Mb Crohn, kan deras relation starkas och varden bli mer
personcentrerad. Ytterligare forskning bor ske med fokus pa hur sjukskoterskor kan
stotta patienter
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Tabell 1: S6kordsoversikt

Sokord PubMed CINAHL

Patient Patient™ Patient*

Leva med Living with Living with

Dagligt liv Daily life Daily life

Mb Crohns "mb crohns" OR crohns "mb crohns" OR crohns
OR "crohns disease” OR "crohns disease”

Mb Crohns MM crohn disease MM (crohn’s disease

or crohn disease)

(*) = Trunkering, MM = MeSH headings (PubMed), MM = CINAHL Subject Headings
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Tabell 2: S6khistorik

BILAGA B

Datum

Databas

Sokord/Limits/
Boolska operatorer

Antal
traffar

Lasta
abstrakt

Granskade
artiklar

Resultat
artiklar

2021-10-15

PubMed

("mb crohns" OR crohns OR
"crohns disease™) AND
("living with" OR "daily life")
AND patient*

Avgransning: 2011 — 2021

110

17

11

2021-10-15

PubMed

crohn disease[MeSH Terms] AND
("living with" OR "daily life")
AND patient*

Avgransning: 2011 — 2021

33

10

2(7)

2021-10-15

CINAHL

MH

(crohn's disease or crohn disease )
AND (“living with” OR

“daily life”) AND patient*
Avgransning: 2011 — 2021, peer-
reviewed

43

12

0(7)

2021-10-15

CINAHL

(crohns OR "crohns disease” OR
"crohn’s disease™) AND

"living with" AND patient*
Avgransning: 2011 — 2021, peer-
reviewed

57

10

10

1()

Totalt:

149

49

36

10
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Tabell 3: Artikeloversikt

Artikel 1

Referens

Land
Databas

Syfte

Metod:

Urval

Datainsamling

Dataanalys

Bortfall

Resultat/Slutsats

Vetenskaplig
kvalitet

Adegbola, S. O., Dibley, L., Sahnan, K., Wade, T., Verjee, A., Sawyer, R., Mannick, S.,
McCluskey, D., Yassin, N., Phillips, R. K., Tozer, P. J., Norton, C., &amp; Hart, A. L. (2020).
Burden of disease and adaptation to life in patients with crohn’s perianal fistula: A qualitative
exploration. Health and Quality of Life Outcomes, 18(1). https://doi.org/10.1186/s12955-020-
01622-7

PubMed

Syftet var att fa forstaelse for upplevelsen av att leva med perianala fistel/fistlar och dess
betydelse for livskvalitet och funktion.

Kvalitativ ansats
Experimentel metod

14 deltagare rekryterades genom hjalporganisationer, som delade information om studien pa sina
hemsidor och sociala medier. Inklusionskriterier fér deltagande var personer som var Gver 16 ar,
bosatta i Storbritannien, hade en Crohns-diagnos med komplikationen perianal fistel, kunde
prata, forstd och skriva engelsa samt hade majlighet att samtycka till deltagande.

Individuella, ostrukturerade intervjuer genomférdes med samtliga 14 deltagare. Deltagarna fick
sjdlva valja om intervjun skulle hallas via telefon, videosamtal eller vid en fysisk traff.
Intervjuerna borjade med den dppna fragestillningen: “Berétta for mig hur livet med perianal
fistel &r”. Intervjufragorna var sedan baserade pa vad som framkom i intervjun. Intervjuerna
spelades in och transkriberades av en oberoende part.

En tematisk analys gjordes av de anonymiserade transkriptionerna. Datan analyserades forst
enskilt av varje forskare, som aven identifierade dvergripande teman. Genom diskussion kom
forfattarna dverens om gemensamma teman.

Tva deltagare visade sig, medan intervjuerna pagick, inte ha perianal fistel. Deras data
exkluderades.

Foljande tre teman identifierades: Burden of symptoms, Burden och treatment och Negative
impact on well being. Forfattarna drar slutsatsen att Perianal fistel som komplikation pa MB
Crohns paverkar livet i hog utstrackning. Ofta paverkade komplikationen patienternas sociala liv
negativt pa flera olika sett, och det var dven vanligt att komplikationen ledde till forlorade
mojligheter i livet. Slutsatserna som dragits i den har artikeln ar viktiga for att varden ska kunna
mota upp dessa icke sjukdomsrelaterade problemen som kan félja med sjukdomen.

46/48p 95,6% Grad | enligt Carlsson och Eiman (2003) beddmningsmall.
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Garcia-Sanjuén, S., Lillo-Crespo, M., Richart-Martinez, M., & Sanjuan Quiles, A. (2017).
Understanding life experiences of people affected by Crohn's disease in SPAIN. a
phenomenological approach. Scandinavian Journal of Caring Sciences, 32(1), 354-362.
https://doi.org/10.1111/scs.12469

Spanien
CINAHL

Beskriva Mb Crohns patienters livserfarenheter for att fa en 6kad forstaelse for forandringarna de
maste genomga varje dag efter diagnosen.

Kvalitativ

Totalt 19 deltagare deltog, 7 man och 12 kvinnor i &ldrarna 25-83 ar. Kriterierna var att alla
skulle ha en definitiv Mb Crohns diagnos samt att den skulle vara minst ett ar gammal. Alla
deltagare fullféljde studien.

Data samlades in genom fysiska djupintervjuer i deltagarnas hem enligt deras eget dnskemal,
deltagarna valde individuellt vilken tid som passade dem bést. Intervjuerna spelades in samt
transkriberades ord for ord och varade i ca 50 min. Amnen valdes genom “snébollseffekt”.
Frégor som stélldes var: “Egen erfarenhet av en kronisk sjukdom”, “Férandrad livsstil” och
“Tankar om déatid, nutid och framtid”.

Datan analyserades genom en fenomenologisk analys samt Colaizzi’s sjustegsprogram. Ingen
mjukvara anvandes da forskarna ville analysera datan pa traditionellt satt. Signifikanta uttalanden
urskildes, formulerade meningar bestamdes, for att sedan skapa teman som djupgéende beskrev
fenomenet.

Nej

Resultat: Fem teman framkom i studien. Dessa kategoriseras som 1) Sjalvférsvar mot den okénda
orsaken, 2) Sjélvtraning, 3) Léra sig leva med Mb Crohns. 4) Forvéntade forluster relaterat till
Mb Crohns, och 5) Relationer med andra. Resultatet visar hur kroniskt sjuka patienter kanner
osakerhet kring det kroniska samt konsekvenser. De maste utveckla olika strategier for att kunna
leva ett liv som paminner om det de hade innan.

Slutsats: Studien visar att personer som drabbas av Mb Crohns lever med ovissheten kring
sjukdomen, de maste lara sig leva med en kronisk sjukdom som kraftigt begransar deras vardag.
Vidare visar den aven hur viktigt det & med en specialistsjukskdterska som har kunskap kring
sjukdomen likt andra lander har, for patienternas méjlighet att anpassa sig till sjukdomen.

40/48p 83% Grad | enligt Carlsson och Eiman (2003) beddmningsmall.
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Lesnovska, P. K., Hollman, F. G., Hjortswang, H., Borjeson, S. (2016). Critical Situations in
Daily Life as Experienced by Patients With Inflammatory Bowel Disease. Gastroenterology
Nursing. 39(3), 195-203. https://doi.org/10.1097/sga.0000000000000211

Sverige
PubMed

Syftet var att beskriva hur patienten med IBD upplever kritiska incidenter i sitt vardagliga liv i
relation till sjukdom och symtom.

Kvalitativ metod.

Deltagarna som var 30, varav 14 man och 16 kvinnor i aldrarna 29-83. Rekryterades strategiskt
fran kvalgrupper tillhérande 6ppenvarden baserat pa kon, alder, typ av IBD, aterfall eller
remission samt tidigare kirurgi.

Data samlades in genom en kritisk incidensteknik. Deltagarna intervjuades antingen i sitt hem
eller i ett privat rum pa sjukhuset. Tva pilotintjervjuer genomférdes och inkluderades i analysen
da fragorna forblev desamma. Alla intervjuer spelades in och tog ca 40 min. Inspelningen
transkriberades ord for ord.

Datan analyserades genom en induktiv ansats dar intervjuerna laster igenom flertal ganger.
Kritiska incidenter markerades, vilket var om en situation svarade till syftet och intervjufragorna.
Alla fynd sorterades in i relation till innehéllet och delades sedan in i teman. For att forsakra
validitet holls I6pande diskussioner kring fynd tills ett samforstand uppstod mellan forskarna.

Diskuteras ej.

Resultat: Ett huvuomrade: The bowel rules life. Fem kategorier: 1) Losing control of the bowel 2)
Having a body that smells 3) Being unable to meet own and other’s expectations 4) Not being
belived or seen 5) Experiencing frustration due to side effects and ineffective treatment. Samt 21
subkategorier identifierades.

Slutsats: IBS"s osakra natur orsakar kritiska situationer som leder till att patienterna undviker
sociala sammanhang samt sitter press pa familjesituationer. IBD kan ocksé paverka yrkeslivet
negativt och det finns darfor ett behov av stérre kunskap och forstaelse for hur det ar att leva med
IBD. Halso-och sjukvardspersonal har ett stort ansvar i att stotta och tala for dessa patienter.

41/48p 85,4 % Grad | enligt Carlsson och Eiman (2003) bedémningsmall.
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Matini, L., &amp; Ogden, J. (2016). A qualitative study of patients’ experience of living with
inflammatory bowel disease: A preliminary focus on the notion of adaptation. Journal of Health
Psychology, 21(11), 2493-2502. https://doi.org/10.1177/1359105315580463

PubMed

Att beskriva hur det ar for Crohnspatienter att leva med komplikationen perianal fistel

Kvalitativ metod

14 patienter som vid tiden for intervjun, eller tidigare, hade perianal fistel och var Gver 16 ar
gamla deltog i studien. Nar intervjuerna pagick framkom det att tva deltagare inte hade en
perianal fistel, deras data exkluderades ur studiens resultat.

Enskilda intervjuer genomférdes med samtliga 14 deltagare. Sju till tolv manader senare
genomfordes en andra intervju med fyra av deltagarna. Intervjuerna spelades in och
transkriberades, for att sakerstalla att det gjorts korrekt spelades intervjuerna upp flertal ganger

Intervjuerna analyserades med hjélp av tematisk analys. Forfattarna hade ett induktivt
tillvagagangssatt. Studien baserades inte pa tidigare forskning, utan forfattarna skapade nya
fenomenologiska data som studiens teman baserades pa. Intervjuerna transkriberades och lastes
igenom tva ganger. Information fran transkriberingarna kodades och sorterades in i teman.

Inget bortfall.

Dataanalysen genererade foljande teman: Making sense of the illness, Impact of IBD, Feelings of
IBD, Uncertainty och The new normal. Forfattarna drar slutsatsen att patienternas erfarenheter
kring att leva med IBD kretsar kring vad de har for kénslor gentemot sin sjukdom samt hur
mycket kunskap de har om sjukdomen. Flera patienter i studien berattar om att de kénner en stor
osakerhet kring sjukdomen.

41/48p 85,4% Grad | enligt Carlsson och Eiman (2003) bedémningsmall.
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Morris, A., & Leach, B. (2017). A Qualitative Exploration of the Lived Experiences of Patients
Before and After lleostomy Creation as a Result of Surgical Management for Crohn's Disease.
Ostomy/wound management, 63(1), 34-39.

Storbritannien
PubMed

Syftet var att undersoka Crohnspatienters upplevelser och livssituation fore och efter att de fatt
en ileostomi.

Kvalitativ metod
Fenomenologi

Rekrytering skedde genom en patientorganisation i Storbritannien. Deltagare skulle vara éver 18
ar, ha en Mb Crohns-diagnos och ha genomgatt ileostomi. 36 inbjudningsbrev skickades ut,
varav tio blev besvarade. Alla som svarade pa det forsta brevet deltog i studien.

Semistrukturerade intervjuer holls i deltagarnas egna hem. Intervjuerna var 20 — 68 minuter langa
och spelades in. Intervjuledaren bestamde vilka &mnen intervjun skulle handla om, och fragorna
var 6ppet stallda.

Fenomenologisk kvalitativ analys med reflexivitet anvandes for att minska risken for att
forforstaelse skulle paverka resultatet. Intervjuerna lastes om flera ganger for stérre forstaelse for
intervjuerna, sedan identifierades fraser och meningar kopplade till upplevelserna pre-och
postoperativt skapade teman. Dessa teman blev peer- reveiew mot transkriptet for att sakerstélla
att alla relevanta data kom med. Slutligen fick deltagarna godkanna fynden.

Inget bortfall.

Foljande teman identifierade: Controllin experiences in relation to life pre-ileostomy, New life
post ileostomy och Memories of Crohn’s. Gemensamt for alla deltagare | studien var att
ileostimun hade haft en positiv inverkan pa livet. Efter ileostomin kunde minnen av livet innan
ileostomin fortfarande paverka deltagarna pa ett negativt satt. Forfattarna drar slutsatsen att dessa
minnen kan paverka flera olika aspekter i patientens beteende och liv, och att det darav kan vara
viktigt for vardpersonal att ta hansyn till.

41/48p 85,4% Grad | enligt Carlsson och Eiman (2003) bedémningsmall.
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Popov, J., Farbod, Y., Chauhan, U., Kalantar, M., Hill, L., Armstrong, D., Halder, S., Marshall,
K. J., Moayyedi, P., Kaasalainen, S. (2021). Patients' Experiences and Challenges in Living with
Inflammatory Bowel Disease: A Qualitative Approach. Clinical and Experimental
Gastroenterology, Volume 14, 123-131. https://doi.org/10.2147/ceq.s303688

Kanada
PubMed

Syftet var att utforska de olika utmaningar patienter med IBD far ga igenom i vardagslivet och
foresla forslag pa att underlatta dessa.

Kvalitativ metod

17 deltagare varav 9 man och 8 kvinnor i aldrarna 25-77 &r rekryterades fran en parallell stérre
forskning om genomfarbarhet med telemedicinskt uppfoljningsbesck pa gastroenterologi
kliniken p& McMaster universitetssjukhus.

Data samlades in genom semi-strukturerade intervjuer i fem fokusgrupper. Intervjuerna varade
mellan 6090 min och spelades in och transkriberades ord for ord och kodades for analys.
Exempel pé fragor som stalldes var: Hur har det varit for dig att ha IBD? och Ibland kan IBD
paverka individer kanslomassigt, hur har det varit for dig?

Datan analyserades med en tematisk innehallsanalys dar tva forskade kodade oberoende av
varandra. Regelbundna méten genomférdes regelbundet av forskarteamet genom analysen for att
ga igenom fynden iterativt och utesluta eventuell bias. Slutligen fick deltagarna lasa och
godkanna resultatet.

Nej

Resultat: Fyra huvudteman 1) Awareness factor 2) Psychosocial impact 3) Financial burden 4)
quality of care samt 18 subteman identifierades.

Slutsats: IBS &r associerat med komplexa personliga utmaningar. Genom att forbéattra
kommunikationen mellan patienten och dess vardgivare gar det att identifiera och mota det unika
behovet hos varje individuell patient.

42/48p 87,5 % Grad | enligt Carlsson och Eiman (2003) bedémningsmall.
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Ruan, J., &amp; Zhou, Y. (2019). Regaining normality: A grounded theory study of the illness
experiences of Chinese patients living WITH CROHN’S DISEASE. International Journal of
Nursing Studies, 93, 87-96. https://doi.org/10.1016/j.ijnurstu.2019.02.015

Kina
CINAHL

Att undersoka Mb Crohns patientens sjukdomserfarenhet i Kina, for att fa en djupare forstaelse
ur patientperspektiv.

Kvalitativ

31 deltagare, 17 man och 14 kvinnor i aldern 19-48 ar deltog i studien fran sex olika sjukhus,
samt online fran IBD stodgrupper i fyra provinser. Inklusionskriterierna var 1) att de ska ha fatt
Mb Crohns diagnos enligt de kinesiska kriterierna fran 2012, 2) vara 18 ar eller dldre. Personer
med psyKkisk sjukdom eller svarigheter att kommunicera effektivt exkluderades.

Data samlades in genom fysiska djupintervjuer enligt varje deltagares 6nskemal. Till en borjan
med Oppna fragor som: “berdtta om din erfarenhet att leva med sjukdomen” och “vilken
paverkan har den haft pa ditt liv”, ndr kategorierna blev framtrddande dndrades fragorna till att
bli mer specifika. Intervjuerna varade i ca 80 min och spelades in, man noterade &ven
observationer och interaktioner som uppstod. Inspelningen transkriberades sedan ord for ord.

Datan analyserades genom en grounded theory analys samt en konstant jamférande metod genom
hela processen. Jamforandet visade pa likheter eller olikheter i de olika koderna for att forfina de
framtradande koderna och kategorierna. Noteringar skrevs lopande for att hjalpa analyseringen
for att ge mer information kring de mer beréattande delarna av fynden. Slutligen bedémdes
fenomenen genom olika infallsvinklar.

Framgar ej.

Resultat: Fem kategorier framkom i studien. Dessa kategoriseras som 1) aterfa normalitet, 2)
jamforelse, 3) kampar, 4) reflektion och 5) forstaelse. Studien ger ny insyn i vilka strategier
patienterna maste utveckla for att kunna hantera sjukdommen och symtomen den medfor.
Slutsats: Studien kan hjélpa till att utveckla behandlingen och vidare studier i &mnet.

42/48p 87,5% Grad | enligt Carlsson och Eiman (2003) bedémningsmall.
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Ruan, J., Wu, L., & Zhou, Y. (2020). Experiences of body image changes in chinese patients
living with inflammatory bowel disease: A descriptive qualitative study. Asian Nursing
Research, 14(4), 196-205. https://doi.org/10.1016/j.anr.2020.07.006

Kina

Syftet var att utforska upplevelser av kroppsuppfattning hos patienter med IBD samt att beskriva
hur tillstandet kan forandra patientens upplevelse av sig sjalv.

Kvalitativ metod.

16 deltagare valdes ut via strategiskt urval varav &tta var kvinnor och &tta var man. Alder hos
deltagarna varierade mellan 21-58 ar, med en medelalder pa 34 &r. Inklusionskriterier var att

deltagarna skulle vara diagnostiserade med IBD, ha en &lder dver 18 ar samt att vilja deltaga i
studien. Exklusionskriterier var graviditet eller andra samtidiga sjukdomar som skulle kunna

paverka den egna kroppsuppfattningen.

Genom 16 semistrukturerade intervjuer som varade i 32149 minuter med ett genomsnitt pa 71
minuter. Intervjuerna spelades in.

Innehallsanalys. Intervjuerna skrevs ner ord for ord och léstes sedan igenom flertalet ganger.
Innehallet kodades sedan mening for mening varvid innehall som var relaterade till upplevelser
av forandringar av kroppsuppfattningen togs ut. Detta innehall jamfordes och diskuterades tills
konsensus av var natt och koder kunde skapas. Koderna grupperades sedan ihop utifran likheter.
Slutligen skapades subteman och teman utifran koderna. Analysen fortskred tills dess att
dataméttnad var uppnatt.

Diskuteras gj.

Sex huvudteman och 14 subteman framkom. Temat “Vara en begrénsad person” lyfter kénslor av
att vara begréansad | det dagliga livet, att kdnna sig begransad géllandes personlig utveckling samt
kénslan av att vara kontrollerad av sjukdomen.

“Vara en bristféllig person”
“Vara en illa omtyckt person” “Vara en frimmande person” “Vara en forsonad person” “Vara en
vilsignad person”

43/48p 89,6% Grad | enligt Carlsson och Eiman (2003) bedémningsmall.
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Sykes, N. D., Fletcher, C. P., Schneider, A. M. (2015). Balancing my disease: women's
perspectives of living with inflammatory bowel disease. Journal of Clinical Nursing, 24(15-16),
21332142. DOI: 10.1111/jocn.12785

Kanada
CINAHL

Undersoka kvinnors levda erfarenhet av IBD genom att specifikt understka deras adaption till
sjukdomen efter diagnostisering.

Kvalitativ metod

Deltagarna rekryterades fran stodgrupper och bestod av atta kvinnor i dldrarna 32-50 ar.
Inklusionskriterierna var att deltagarna skulle vara kvinnor i aldrarna 30-50 ar och haft sin
diagnos i minst tva ar. Exklusionskriterierna var att deltagarna inte fick ha andra sjukdomar som
kunde komma att paverka deras I1BD, tillexempel cancer.

Data samlades in genom semi-strukturerade intervjuer som spelades in. Intervjuerna varade
mellan 40-150 min. Noteringar togs dven lépande under forskningstiden.

En heuristisk fenomenologisk analys genomfordes dér de inspelade intervjuerna dversattes ord
for ord. Alla forskare deltog sedan i triangueringen av intervjuerna samt noteringar. Och man
beskrev ocksa tydligt eventuell bias som kunde férekomma. Forskarna intog en kritisk
innehallsanalys dar deltagarna fick ga igenom fynden, forskarna diskuterande l6pande fynd och
teman tills en huvudteman var bestamt.

Diskuteras ej

Resultat: Tre teman identifierades och katergoriserade som: 1) Att balansera min sjukdom 2)
Finanser och 3) Reaktioner till motgangar. Denna artikel valde dock att fokusera pa: Att
balansera min sjukdom. Och har subkategorierna: 1) Férandringar i matvanor 2) Anpassa
dagliga rutiner och 3) Hantering av medicinering. Dessa anpassningar ansags vara viktigast for
kvinnorna i studien for att klara av det vardagliga livet.

Slutsats: Den hér studien hjalper till att lyfta fram samt dela dessa kvinnors erfarenhet och
kunskap kring olika anpassningsmetoder, for att kunna leva ett vardagsliv trots sjukdomen.

39/48p 81,2% Grad I enligt Carlsson och Eiman (2003) bedémningsmall.
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Wilburn, J., Twiss, J., Kemp, K., McKenna, P. S. (2017). A qualitative study of the impact of
Crohn's disease from a patient's perspective. Frontline Gastroentorology. 8(1), 68—73.
https://doi.org/10.1136/flgastro-2015-100678

England
PubMed

Syftet var att forsta hur livet paverkas for patienter som lever med Mb Crohns.
Kvalitativ metod

30 deltagare varav 12 mén och 18 kvinnor i ldrarna 25-68 ér, rekryterades frdn Mb Crohns
registret pA Manchester Royal sjukhuset. Inklusionskriterierna var att deltagarna skulle vara
minst 18 ar, pratade engelska och kunde ge skrivna deltagarmedgivanden. Exklusionskriterierna
var om de aterhamtade sig fran IBD relaterade operationer, dédliga fysiska eller psykiska
sjukdomar for att utesluta att maendet inte paverkades av annat &n just Mb Crohns.

Data samlades in genom ostrukturerade djupgaende intervjuer som spelades in och
transkriberades ord for ord. Intervjuerna holls i privata rum pa sjukhuset och deltagarna
uppmuntrades att prata fritt och avslutades nar bade forskaren och deltagaren kande att alla
viktiga aspekter var uppfylida.

Datan analyserades genom en teoretisk tematisk innehallsanalys. Minst tva forskare tolkade
transkriptionerna. Viktiga uttalanden identifierades och en jamfdérande lista skapades. En
gastroenterologi-sjukskoterska jobbade med teamet for att det inte skulle missas viktiga delar
eller forsékra att upplevda problemen var orsakade av just Mb Crohns.

Nej

Resultat: 13 huvudteman identifierades: 1) Nutrition 2) Hygiene 3) Continence 4) Freedom from
infection 5) Security 6) Self-esteem 7) Role 8) Attractiveness 9) Relationships 10) Intimacy 11)
Clear-mindedness 12) Pleasure 13) Autonomy.

Slutsats: Mb Crohns har en enorm péaverkan pé patienternas vardagliga behov. Dessa problem
behover vidare forskning for att langre fram kunna utvardera den kliniska vérden.

44/48p 91,6% Grad | enligt Carlsson och Eiman (2003) bedémningsmall.



