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Sammanfattning

Bakgrund: Inflammatorisk tarmsjukdom (IBD) inkluderar Ulcerds kolit och Crohns
sjukdom som kénnetecknas av dterkommande inflammation i tarmen. Etiologin for
sjukdomarna &r fortfarande okdnd och forskning visar en 6kning, framfor allt i Europa.
For att frimja hélsa trots en livsldng sjukdom behdver individen ta ansvar for att

anpassa sin sjukdom genom egenvéard, detta for att forebygga exacerbation.

Syfte: Syftet med studien var att sammanstélla personers upplevelser av att anpassa sitt

liv utifran sin kroniska inflammatoriska tarmsjukdom.

Metod: En beskrivande litteraturstudie baserat pa 12 kvalitativa studier. Databaserna
som anvéndes vid artikelsokningarna var PubMed och CINAHL. Sokbegrasningarna

var engelska, minniskor och 10 ar.

Resultat: En dterkommande upplevelse bland personerna med IBD var att livet blev
begriansat bade gillde skola- och arbetsliv, det sociala livet och kosten. For att anpassa
sitt liv med en IBD-sjukdom upplevde personerna att kunskap och stdd fran andra var
betydande. For att hélla sjukdomen i remission upplevdes behandlingar och
kostanpassningar vara en viktig fordel. Upplevelsen av sig sjilv fordndrades dér en
kénsla av att inte vara normal var vanligt, att acceptera och hitta mening i livet var en

viktig anpassning och resulterade i ett béttre mentalt véilbefinnande.

Slutsats: Sjukdomen upplevdes skapa begréisningar i1 det dagliga livet och dndrade
sjalvbilden hos personerna. Att acceptera sitt liv med IBD ansags vara en viktig
anpassning for att skapa mojlighet till att leva sitt liv utan dessa upplevda
begransningar. Enligt forfattarna kommer resultatet ge sjukskoterskor en okad forstaelse
géllande omvardnaden for personer med en IBD-sjukdom samt mdjliggora en

fungerande egenvard for dessa personer.

Nyckelord: anpassningar, egenvard, IBD, Inflammatorisk tarmsjukdom, upplevelser



Abstract

Background: Inflammatory bowel disease (IBD) include Ulcerative Colitis and
Crohn’s disease who are characterized by recurrent inflammation in the bowel. The
etiology of the diseases is still unknown, and research shows that it’s increasing,
especially in Europe. To promote health despite a lifelong illness, the individual needs

to take responsibility for their self-care to keep the disease in check.

Aim: The aim of this study was to describe persons experience of adapting their life

with their inflammatory bowel disease.

Method: A descriptive literature study based on 12 qualitative studies. The databases
used were PubMed and CINAHL. The studies limitations were English, humans, and 10

years.

Results: A recurring experience among people with IBD was that life was limited in
school, work, social life and diet. Knowledge and support from others were important to
adapt to a life with IBD. To keep the disease in remission, treatments and dietary
adjustments were perceived as an important advantage. The experience of yourself
changed, where a feeling of not being normal was common. Patients who were able to
accept their disease, and who also transcended to find a higher purpose, ultimately

improved in their mental health.

Conclusion: The disease creates limitations in daily life and changes the self-image of
people. Accepting a life with IBD was an important adjustment to create the opportunity
to live one's life without these perceived limitations. According to the authors, the
results will give nurses an increased understanding of caregiving and an improved self-

care for people with IBD.

Keywords: adaptation, experience, IBD, Inflammatory Bowel Disease, self-care
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1.0. Introduktion och bakgrund

1.1. Forekomst

Forekomsten av inflammatorisk tarmsjukdom (IBD) 6kar i Europa, senaste 50 &ren har
det skett en markant 6kning av bade Crohns sjukdom (CD) och Ulceros kolit (UC),
sarskilt inom pediatriken. Nya fall av IBD uppkommer vanligtvis under tonaren dér upp
till en fjardedel av de diagnosticerade dr under 18 ar. Studier har visat att 6kningen av
IBD ir som storst i Sverige, Danmark, Ungern, Tjeckien, Wales och Irland (Roberts et
al. 2020). Stubberud och Nilsen (2020) skriver att bdda sjukdomarna forekommer i
samtliga &ldersgrupper men dir den vanligast aldern for insjuknande ar mellan 1540
ar. Vid Ulcer0s kolit insjuknar cirka 14 av 100 000 personer varje ar, medan vid Crohns
sjukdom insjuknar cirka 7 av 100 000 personer varje ar. Enligt Biisch et al. (2014) levde
totalt 61 334 personer med faststélld lakardiagnos av IBD i Sverige ar 2010.

1.2. Mag-tarmkanalens funktion

Mag-tarmkanalen delas in i en dvre och nedre del. Ovre delen inkluderar organen frin
munhélans tandrad ner till nedre magmunnen. I munnen bryts foédan ner med hjilp av
tuggning och saliv. Dérefter hjalper musklerna fodan nerét i matstrupen och vidare till
magsécken, hir sker en kemisk bearbetning av enzymer och saltsyra. Nedre mag-
tarmkanalen bestar av tunntarm, tjocktarm och dndtarm. Tunntarmens uppgift ér att
spjilka fodan och genom absorption utvinna ndringsdmnen. Tjocktarmen har tva
huvudsakliga uppgifter, fortsétta absorptionen av vatten och elektrolyter samt fora
tarminnehéllet framét genom kontraktionsrorelser. Tarminnehallet frén tjocktarmen
pressas vidare mot dndtarmen med uppgiften att framkalla tomningsreflexen och tdmma

tarminnehéllet (Ericson 2020).

1.3. Inflammatorisk tarmsjukdom

Inflammatorisk tarmsjukdom, IBD, uppkallat efter engelskans Inflammatory Bowel
Disease inkluderar Crohns sjukdom och Ulcerds kolit. Tarmsjukdomarna &r kroniska,
livslanga och kénnetecknas av dterkommande tarminflammationer. Idag &r etiologin for
uppkomsten av IBD fortfarande okind, forskning visar pa ett avvikande immunforsvar
som ligger till foljd av bade genetiska-, miljo- samt mikrobiella faktorer (Zhang & Li
2014). Regelbundna kontroller och underhéllsbehandling gor att majoriteten av

personerna med IBD mér bra utan storre paverkan pa vardagslivet (Ericson 2020).



Ballester Ferré¢, Bosca-Watts och Minguez Pérez (2018) skriver att behandlingen av
IBD ir individuell diar malet ar att uppna langvarig remission. Enligt FASS
Vardpersonal (2016¢) definieras remission som en tillfillig forbattringsperiod av ett
sjukdomstillstand. For vissa dr detta svart, sjukdomsaktiviteten kan vara hog med
langvarig exacerbation som paverkar personerna bade psykiskt och socialt (Ballester
Ferré, Bosca-Watts och Minguez Pérez (2018). Enligt FASS Vardpersonal (2016a)
definieras exacerbation som en tillfallig forvarring av ett sjukdomsforlopp, vilket dven
kallas for skov. Oliveira och Monteiro (2017) forklarar att kirurgiska ingrepp kan bli
aktuellt for att upprétthalla remission och motverka langvarig exacerbation.
Kolonresektion kan utforas nér en lokal inflammation uppstatt och innebér att en del av
tarmen avldgsnas for att minimera péfrestning pa tarmen. Ordas, Eckman, Talamini,
Baumgart och Sandborn (2012) forklarar att ett kirurgiskt ingrepp som utfors vid mer
akuta tillstdnd, for att minska skadan pa tarmen, kan vara kolektomi. Vid ingreppet
avldgsnas hela eller delar av tjocktarmen och kan innebira att man far en tillfallig eller
permanent ileostomi, beroende pa sjukdomsforloppet. Enligt FASS Vardpersonal
(2016Db) ar ileostomi en konstgjord tarmdppning och innebér att tunntarmens dppning

opereras fast paA magen dér sedan en stomi féasts som samlar upp tarminnehallet.

1.3.1. Ulceros kolit

Ulcerds kolit ar en kronisk inflammatorisk sjukdom som uppstér i tjocktarmens
slemhinna. Sjukdomen karaktériseras genom att inflammationen strécker sig centralt
genom hela eller delar av enbart tjocktarmen (Ordas et al. 2012). Vid Ulcerds kolit
angrips endast slemhinnan i tarmen (Stubberud & Nilsen 2020).

1.3.2. Crohns sjukdom

Crohns ar en kronisk sjukdom som skapar inflammation, &rrbildning och sér i mag-
tarmkanalen. Inflammationen kan uppsté i hela tarmkanalen, fran munnen ner till
andtarmen och uppkommer flackvis i dessa organ (Ballester Ferré, Bosca-Watts, &
Minguez Pérez 2018). Inflammationen kan dessutom angripa alla tarmvéaggens skikt

(Stubberud & Nilsen 2020).

1.4. Anpassningar vid kroniska sjukdomar

Att leva med en kronisk sjukdom inkluderar anpassningar utifran sjukdomen,

behandlingar och véard som dessa personer genomgér och resulterar i olika



livsstilsforandringar (Forestier, Anthoine, Reguiai, Fohrer & Blanchin 2019). Kroniska
sjukdomar paverkar individens vardag och medfor individuella anpassningarna samt
olika sitt att hantera sin sjukdom. En kronisk sjukdom involverar anpassningar allt ifran
sociala och fysiska faktorer till mentala anpassningar. IBD orsakar symtom béde i mag-
och tarmkanalen, gastrointestinalt, och pa andra organ, extraintestinalt. Buksmartor,
blodig diarré, viktpaverkan, anemi och infektionskanslighet dr nagra symtom som kan

forekomma och som personer med IBD behover leva med (Oliveira & Monteiro 2017).

1.4.1 Egenvérd

LeBlanc och Jacelon (2018) definierar egenvérd som en primir och ndédvéndig atgéard
for att hantera kroniska tillstdnd och bibehalla hélsa. Medicinska och kirurgiska
behandlingar lindrar symtom men egenvard kan hjilpa till att skapa forstaelse 1 hur
personerna ska hantera symtomen. Processen involverar olika faktorer sa som
symtomkontroll, kost, forebyggande av komplikationer, egenkontroll och
administrering av mediciner. Egenvérd har en betydande roll for personer som lever
med en kronisk sjukdom och &r en stindig process som utgér fran individens perspektiv
for att bedoma, forsta och frimja hdlsan. Som vardpersonal ar det viktigt att visa
engagemang, bemota individuella erfarenheter, skapa forstaelse och ge information.
Vidare menar LeBlanc och Jacelon (2018) att hjdlp fran vardpersonal kan framja
sjdlvstidndigheten hos personer med kroniska sjukdomar for att hantera vardagen léttare.
Individen é&r i fokus géllande egenvarden men involverar dven det sociala nitverket,

nérstdende och varden som ger stod till dessa personer.

1.5. Omvardnadens barande begrepp och teoretisk referensram

Begreppet hélsa dr ett av omvérdnadens barande begrepp och har en central roll inom
véardprofessionen. Hélsa dr individuell, den tolkas och upplevs fran olika perspektiv. Att
leva med en sjukdom behdver inte associeras med att inte ha hélsa (Willman 2019).
Vidare beskrivs det att personer som kdnner kénsla av sammanhang, mening och
vélbefinnande i livet &r de som har hilsa. Att framja hélsa kan innebéra att forebygga
och motverka sjukdom samt stérka resurser och hitta mening. Personer med IBD lever
med en obotlig sjukdom och eftersom héilsa inte handlar om franvaro av sjukdom kan de
fortfarande uppleva hélsa (Willman 2019). Som tidigare nimnts menar Oliveira och
Monteiro (2017) att en kronisk sjukdom innebér olika anpassningar, bland annat

sjdlvmedvetande om sin sjukdom. Sjdlvmedvetandet kan da skapa forstaelse for hur



sjukdomen paverkar en sjilv och hur personerna med hjélp av egenvérd kan paverka sin

sjukdom f0r att kdnna hélsa.

Amerikanskan Dorothea Orem var en sjukskdterska och omvardnadsteoretiker som
utvecklade en omvardnadsteori om egenvard, “Self-Care Deficit Theory of Nursing”.
Teorin delas in i tre relaterade teorier; egenvard, egenvardsbrist och omvardnadssystem
(Orem 2001). Begreppet egenvard definieras som aktiviteter ménniskor utfor for sin
egen skull, genom att uppratthalla hélsa och vilbefinnande. Det bygger pé individens
engagemang for att kunna hantera de faktorer som paverkar hélsotillstdndet.
Egenvardsbrist handlar om sambandet mellan personernas handlingsférmaga, behovet
av egenvard och omsorg. Om en individ saknar kunskap om sitt hilsotillstand eller
paverkas av fysiska och psykiska faktorer relaterade till sjukdomen, forsdmras formagan
att utfora egenvard. Omvérdnadssystem é&r en relation som skapas mellan sjukskoterska
och patient i en omvardnadssituation for att uppratthalla hdlsa genom kommunikation,
undervisning och stod. Sjukskoterskan har enligt omvéardandsteorin ansvar att hjdlpa

personer med bristande egenvérd for att frimja deras sjalvstandighet och hilsa.

1.6. Problemformulering

Idag visar forskningen att inflammatoriska tarmsjukdomar 6kar markant. For vissa
personer hjdlper ldkemedel att halla sjukdomen i schack och kan for det mesta leva ett
fullt fungerande liv. For andra personer fungerar ej de behandlingar som finns
tillgéngliga i dagslédget, svara och langa exacerbationsperioder och uteslutna eller
kortvariga remissionsperioder dr dirmed vanligt for dessa personer. Sjukdomstillstadndet
och upplevelser av sin sjukdom &r vildigt individuell hos personer med IBD. Det finns i
dagsléget lite kunskap om hur dessa personer upplever och anpassar sin vardag och sitt
liv med en av de kroniska sjukdomarna, Crohns sjukdom eller Ulceros kolit, vilket
forsvérar sjukskoterskans stod for dessa personer. En sammanstillning angdende
personers anpassningar efter att de diagnostiserats med IBD ska goras. Att fa
upplysning om personers begransningar, utmaningar och hur de upplever sjukdomen
kan ge 6kad kunskap till vardgivare. Kunskapen kan frimja omvardnad och
egenvardsraden for personerna i friga och dven anhoriga. Preventivt kan kunskapen
hjélpa nydiagnostiserade personer med IBD genom att i ett tidigt skede hantera och vara
medveten om eventuella hinder som sjukdomen ger och som kan lindras med hjilp av

egenvard.



1.7. Syfte

Syftet med litteraturstudien var att sammanstélla personers upplevelser av att anpassa

sitt liv utifran sin kroniska inflammatoriska tarmsjukdom.

1.8. Fragestillning

Vilka begrénsningar eller utmaningar méter personer med IBD i vardagen?

2.0 Metod
2.1 Design

Studien ir en beskrivande litteraturstudie. Kvalitativa studier har systematiskt sokts
fram fOr att besvara syftet och fragestillningen. Nér en litteraturstudie skapas ar forsta
steget for forskarna att vélja ett syfte som studien ska besvara och dérefter samla in
information. Informationen analyseras, summeras och resultatet besvarar studiens syfte

for att ge 6kad kunskap inom det studerade omrédet (Polit & Beck 2021).

2.2 Sokstrategi

Databaserna som anvéndes var PubMed och CINAHL. I PubMed gjordes sdkningarna
bade i fritext och i Mesh (Medical Subject Headings). Mesh ar ett hjalpmedel for att
inkludera samt tydliggora ett specifikt begrepp i en sokning (Polit & Beck 2021).
Sokorden som anvéndes i PubMed var “Lived experience”, ”Colitis, Ulcerative” [Mesh]
OR “Crohn Disease” [Mesh], “Inflammatory Bowel Diseases” [Mesh], “patient
adaptation”,”everyday life” och “Patient experience or attitude”. I databasen CINAHL
anvindes enbart fritext, Subject Headings anvéndes ej da soktriaffarna blev i och
sokresultatet enbart resulterade i dubbletter av redan funna artiklar. Sokorden som
anviandes i CINAHL var “Lived experience”, “Ulcerative Colitis”, “Crohns disease”,
“patient adaptation”, “Inflammatory Bowel Disease” och “Self perception”. Samtliga
sOkningar begransades till 10 &r, engelska och minniskor. Ménniskor valdes som en
begriansning da IBD dven kan forekomma hos djur. For att utdka eller begrénsa en
sokning kan booleska termer anvéindas. I denna studie anvindes AND och OR. Ordet
AND anvénds for att avgrénsa en sokning och resultatet som sokningen ger innehéller
bade ordet fore och efter termen. OR anvénds nir man vill utdka en sokning och
resultatet innehaller antingen ordet framfor eller bakom den booleska termen (Polit &

Beck 2021). For detaljerad information om sokstrategi se tabell 1.



Tabell 1. Sokstrategi

Databas Begrinsningar Soktermer Antal Valda artiklar
och sokdatum traffar (exklusive
dubbletter)
PubMed 10 ar, engelska, | Lived experience (fritext) AND | 32 3
humans. ("Colitis, Ulcerative" [Mesh]
2022-02-01 OR “Crohn Disease"[Mesh])*
PubMed 10 ar, engelska, | "Inflammatory Bowel 2 2
humans. Diseases"[Mesh] AND patient
2022-02-01 adaptation (fritext) AND
everyday life (fritext)
PubMed 10 ar, engelska, | "Inflammatory Bowel 82 3
humans. Diseases"[Mesh] AND Patient
2022-02-01 experience or attitude (fritext)
AND patient adaptation (fritext)
CINAHL 10 ar, engelska, | Lived experience (fritext) AND | 34 3
humans. Ulcerative Colitis (fritext) OR
2022-02-01 Crohns disease (fritext) AND
patient adaptation (fritext)
CINAHL 10 ar, engelska, | Inflammatory Bowel Disease 44 1
humans. (fritext) AND Self perception
2022-02-01 (fritext)
Totalt: 12

* Samtliga sokord gjordes forst enskilt med begrdnsningarna. Sedan, i avancerad sokning,
kombinerades “Colitis, Ulcerative” [Mesh] och “Crohn Disease” [Mesh] med booleska termen
OR. Ddrefter kombineras, i avancerad sokning, “Lived experince” (fritext) med booleska

termen AND och foreliggande kombination av Mesh-termerna.

2.3 Urvalskriterier

Inkluderade artiklar till studien var empiriska vetenskapliga artiklar med kvalitativ

ansats eftersom det ger beskrivande resultat av upplevelser som dirmed svarade pa

studiens syfte. Inklusionskriterierna var att alla artiklar baserades pa personer som har

diagnosen IBD, antigen Ulcerds kolit eller Crohns sjukdom och skulle innefatta deras

egna upplevelser som dr relevant for examensarbetes syfte. Vi inkluderade enbart

artiklar med engelskt sprak. Artiklarna skulle dven f6lja en IMDRaD-struktur. Polit och

Beck (2021) beskriver IMRaD-struktur som fyra huvudsakliga delar i vetenskapliga

artiklars uppbyggnad, de fyra stegen star for Introduktion — Metod — Resultat och

Diskussion. Forfattarna exkluderade artiklar med fjarrlén, artiklar som inte ar godkidnda
av en etisk kommitté och som inte foljt ett etiskt forhallningssatt. Artiklar som var éldre

an 10 ar och dér studiedeltagarna var under 18 ar har dven exkluderats i denna studie.



2.4 Urvalsprocessen och utfall av mgjliga artiklar

Via sokningar i databaserna PubMed och CINAHL fick forfattarna totalt 194
artikeltréffar. Fyra artiklar exkluderades da dessa var dubbletter. De aterstdende 190
artiklarnas titel och abstract lastes igenom, dir 177 artiklar exkluderades da de ej
svarade pa studiens syfte, var litteraturstudier eller kvantitativa studier samt om de ¢j
foljde IMRAD-struktur eller inneh6ll studiedeltagare under 18 éar. Resterande 13
artiklarna relevans- och kvalitetsgranskades, dir en artikel exkluderades pa grund av
bristande relevans och kvalité. Efter exkludering aterstod 12 relevanta artiklar for

studiens syfte. For mer detaljerad information se figur 1.

Antal indentifierade
artiklar via databaser. ‘ * Antal exkluderade artiklar (n=4)

PubMed: (n=116). * Dubbletter och fjirrlan
CINAHL: (n=78).

» Antal exkluderade artiklar (n=177)
Bedémning av * Svarar ¢j pa studiens syfte

: 5 * Litteraturstudier
artiklarnas titlel och e
abstrakt (n=190). . Fol]er.ej I.MRAD.-struktur
« Kvantitativa studier

* Artiklar med deltagre <18 ér

* Antal exkluderade artiklar (n=1)

Bedomning av artiklarnas 1 !
* Bristande relevans och kvalité

relevans och
kvalitetsgranskning (n=13).

Antal inkluderade
artiklar i litteratustudien

(n=12). )

* Svarar pa studiens syfte

Figur 1: Flodesschema

2.5 Dataanalys

Studiens data har analyserats enligt Evans (2002) analysmetod for kvalitativ data.
Analysprocessen innefattar fyra steg, dér forsta steget dr en sammanstéllning av relevant
material som ska ligga till grund for studiens resultat. Forfattarna till foreliggande studie
har via databaser samlat in och sedan sammanstillt data utifran valda specifika kriterier
som dr ldmpliga for att svara pa studiens syfte. Nésta steg i processen innebér att
identifiera viktiga fynd och nyckelord. De utvalda artiklarna har noggrant, upprepade
génger, bearbetas genom granskning och tolkning, bade enskilt och gemensamt av
forfattarna. Fynd och nyckelord som indikerade p4 att svara pa studiens syfte

sammanstdlldes och antecknades i ett separat dokument. I det tredje steget ska



gemensamma teman identifieras utifrdn fynden, dessa teman ska bearbetas for att finna
likheter och skillnader. Dérefter ska subteman identifieras for att forfina forstaelsen
over de skapta temana. Forfattarna har i foreliggande studie identifierat och formulerat
teman och subteman utifrdn anteckningarna i dokumentet. Sista steget i Evans (2002)
analysprocess handlar om att beskriva fenomenet. Detta har forfattarna gjort genom att

beskriva resultatdelen med tillhorande teman och subteman.

For att granska artiklarnas relevans och kvalité anvinde sig forfattarna av
granskningsmallarna som Hogskolan i Gévle har till forfogande (bilaga 1 och 2). De
utvalda artiklarna listes av forfattarna som direfter ssmmanfattade artiklarnas relevans i
en metodologisk tabell och en innehallsoversikt. Den metodologiska tabellen registrerar
och uppmairksammar artiklarnas forfattare, artal, land, titel, studiens design/ansats,
undersokningsgrupp, datainsamlingsmetod och dataanalysmetod (bilaga 3).

Innehéllsdversikten registrerar artiklarnas forfattare, syfte och resultat (bilaga 4).

2.6 Forskningsetiska overviaganden

Enligt Polit och Beck (2021) har forskare skyldighet att undvika och minimera skada for
studiedeltagarna. Deltagarna ska ha rittighet till att sjadlv bestimma &ver sin medverkan
och anonymitet samt ha rétten att nir som helst avbryta sitt deltagande i studien. Under
arbetets gang kommer forfattarna arbeta utifrén ett etiskt forhallningssétt med hansyn
till att artiklarna foljer etiska riktlinjer. Etiska aspekter forfattarna kommer vérdesétta i
artiklarna ar att studiedeltagarnas autonomi, delaktighet och integritet har respekterats.
Forfattarna har enbart anvint sig av artiklar som &r etiskt godkidnda av en etisk
kommitté for att ta hdnsyn till etiken. Sandman och Kjellstrom (2018) definierar
autonomi som en individs rétt till sjdlvbestimmande. Integritet innebér rétten till
oonskat intrang av sitt privatliv. Detta har en viktig roll i studier d studiedeltagarna
sjdlva far bestimma vad och hur mycket de vill berdtta om sig sjdlva. Rétten att inte fa
sina personliga uppgifter sprida, som tillexempel namn &r en viktig etisk aspekt géllande

integriteten hos en individ.

Under arbetets gang har forfattarna varit medvetna om att fabricering, falsifiering och
plagiering inte ska forekomma. Polit och Beck (2021) ndmner fabricering, plagiering
och falsifiering som olika forskningsfel. Fabricering innebér att data eller resultat ar

pahittat och plagiering innebir nir en annan text har kopierats utan att redovisa kéllan



till texten. Falsifiering ar ytterligare ett forskningsfel som innebér att forskningsmaterial
eller processer har manipulerats, utelimnande och éndring av data samt forvringda
resultat riknas som falsifiering. Forfattarna har egna erfarenheter av inflammatorisk
tarmsjukdom. Tolkningar av artiklarna har darfor i basta mojliga man utforts objektivt

dér erfarenheter och virderingar bortségs for att ej paverka eller misstolka resultatet.

3.0 Resultat

Studiens resultat baseras pa 12 kvalitativa vetenskapliga artiklar dir samtliga studier
anvinde sig av intervjuer som datainsamlingsmetod. Artiklarna i resultatet ar fran
Sverige (4), Spanien (2), Storbritannien (2), Kina (2), Malta (1) och Kanada (1).
Artiklarna dr publicerade mellan aren 2014 och 2020. Nér sjukdomarna ndmns avser de
bade Ulcerds kolit och Crohns sjukdom, om artiklarna enbart géller en av sjukdomarna
skrivs den berérda sjukdomen ut. Dataanalysen resulterade i tre teman och sju

subteman. Samtliga teman och subteman presenteras nedan i figur 2.
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Figur 2: Tydliggorande av resultatets teman och subteman

3.1 Upplevelser av begriansningar

3.1.1 Begransningar 1 skola och arbetsliv

Deltagarna upplevde att IBD innebar begrénsningar och forluster i sina liv genom att det
minskade mojligheterna till lampliga jobb eller att studera (Garcia-Sanjuan, Lillo-
Crespo, Richart-Martinez, & Sanjuan Quiles 2018; Ruan, Wu & Zhou 2020). Deltagare

med Crohns sjukdom ndmnde att vid exacerbation minskade arbetsformagan och



mojligheten att jobba. Detta upplevdes skapa stress over framtiden om deltagarna inte
skulle kunna arbeta (Wahlin, Stjernman & Munck 2019). Sjukdomssymtom och
sjukskrivningar beskrev deltagarna 6kade franvaron fran skola och arbete vilket
upplevdes minska prestation- och koncentrationsformégan, inldrning i skolan och
befordringsmojligheterna pé arbetet. Till skillnad fran friska elever upplevde nagra
deltagare att de inte kunde besoka skolan regelbundet framst pa grund av
sjukdomssymtomen sa som buksmértor och diarré. Tiden som skulle vara avsatt for
skola och studier upplevdes i stillet spenderas pa sjukhus for behandling och likarbesok
(Ruan, Wu & Zhou 2020). Pa grund av trotthet minskade arbetstiden och deltagarna
upplevde svarigheter och bekymmer med att upprétthalla ett gott arbetsliv. For att
bevara ett fungerande arbetsliv anpassade sig deltagarna genom att sjalvmant ha kortare

arbetsdagar (McMullan et al. 2017).

3.1.2 Begransningar i det sociala livet

Deltagarna var 6verens om att sociala aktiviteter var begransade och undveks vid
exacerbation men som kunde aterga till normalt vid remission (Larsson, Lo6f & Nordin
2017; Lopez-Cortes et al. 2018). Ridslan att inte hinna till en toalett och risk for
offentligt lackage av avforing var en avgorande faktor till ett begrinsat liv (Ruan, Wu &
Zhou 2020; Sammut, Scerri & Xuereb 2015; Wahlin, Stjernman & Munck 2019).
Flertalet deltagare upplevde att planering av sin ADL (aktiviteter i dagliga livet) utifran
de aktuella och framtrddande symtom var nédviandigt for att ndrvara vid sociala
evenemang (Larsson, L66f & Nordin 2017; McMullan et al. 2017; Sykes, Fletcher &
Schneider 2015). P4 grund av ovissheten hur méendet skulle vara nista dag upplevde
deltagarna svarigheter, frustration och depression med att planera framtiden (Wéhlin,
Stjernman & Munck 2019). Nér inplanerade aktiviteter inte kunde genomforas kénde
deltagarna sorg, underldgsenhet och sag sig som sdmre én sina kamrater som kunde
genomfora planerna (Ruan & Zhou 2019). For att kinna sig bekvam vid aktiviteter
anpassade sig deltagarna genom att forbereda extra underkldder och hygienartiklar,
planerade utifrdén om sjukdomarna var i remission eller exacerbation samt utforde

elimination och undvek foda innan aktiviteten (Larsson, Lo6f & Nordin 2017).

Trots oro att delta i sociala aktiviteter var det viktigt for deltagarna att kidnna tillhorighet
till samhéllet. For att inte riskera forlust av sociala relationer deltog nagra deltagarna

med Crohns sjukdom hellre i aktiviteter sd som nattliv och fester, dven fast de visste att
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det var skadligt for sjukdomen (Ruan & Zhou 2019). Vissa ansag att aktiviteterna inte
var virda att ndrvara vid och stannade hemma i sin “komfortzon”. Att undvika sociala
aktiviteter upplevdes ge en forandrad relation till ndrstdende och mdjligheten till
interaktion mellan andra personer (Sammut, Seerri & Xuereb 2015). Till foljd av
symtomen upplevde deltagarna att det paverkade somnkvalitén. Svarigheter med att
somna och ga upp pa morgonen upplevdes som svart och jobbigt och paverkade det
sociala livet (Lovén Wickman et al. 2016; Sammut, Scerri & Xuereb 2015; Sykes,
Fletcher & Schneider 2015). Symtomen upplevdes dven paverka och begrinsa det
intima forhallandet (Ruan, Wu & Zhou 2020; Sammut, Scerri & Xuereb 2015). Trotthet
och biverkningar av behandling, sond eller en stomi gjorde att deltagarna kdnde en
minskad sexlust, speciellt vid exacerbation. En del upplevde att det nistan var omdjligt
for andra personer att forstd deras sjukdomsupplevelser och hade darmed svérigheter att

hitta en potentiell livspartner (Ruan, Wu & Zhou 2020).

3.2 Upplevelser av hantering vid IBD

3.2.1 Upplevelser av behandlingar och kost

Oro och réidsla pa grund av sjukdomarnas oférutségbara forlopp kunde bland annat
uppkomma hos deltagarna nir effekten av behandling och mediciner minskade. Aven
vid komplikationer och tanken pé vad sjukdomséterfall, skov, skulle kunde leda till 1
framtiden upplevdes oro och riadsla (Larsson, L66f & Nordin 2017; Sammut, Scerri &
Xuereb 2015; Wahlin, Stjernman & Munck 2019). Upplevd oro 6kade nir sjukdomen
var i exacerbation da eventuellt stomi kunde bli aktuellt (Larsson, L66f & Nordin 2017).
Deltagarna beskrev bade positiva och negativa kénslor i och med medicinering och
stomi. Vissa deltagare upplevde att sjukdomarna skotte sig sjdlva om man bara tog
medicinen. Regelbunden medicinering upplevdes forbattra det fysiska vilbefinnandet
och deltagarna behdvde da inte éndra sin livsstil (Lovén Wickman et al 2016;
McMullan et al. 2017). De som hade stomi beskrev oro infor ldckage och tdmning
(Wahlin, Stjernman & Munck 2019). Andra deltagare beskrev att de kénde sig orena,
dcklade och upplevde en negativ kénsla av defekt medan andra inte paverkades av vad
omgivningen tyckte (Ruan, Wu & Zhou 2020). Att ha rdd med medicin och
sjukvardsforsdkring gjorde att deltagarna kénde sig lyckligt lottade nir de visste att

andra inte hade samma ekonomiska forutsittningar (Ruan & Zhou 2019).
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Utbudet av olika livsmedel beskrev deltagarna var begridnsad. Att anpassa sig till en
hilsosammare kostvana minskade uppkomsten av sjukdomssymtom och dkade
mdjligheterna till ett béttre maende (Lovén Wickman et al. 2016; Ruan, Wu & Zhou
2020; Sykes, Fletcher & Schneider 2015). Ovissheten om vilka livsmedel som paverkar
sjukdomarnas forlopp upplevdes som problematiskt. Deltagarna beskrev att vissa
livsmedel var oforutsigbara och skapade darfor dilemman om vilket livsmedel kroppen
faktiskt tolererar (Sykes, Fletcher & Schneider 2015). Kosten var ndgot deltagarna
upplevde att de sjdlva kunde paverka och darfor ville de ldra sig mer om hur olika
livsmedel paverkar sjukdomen (Lesnovska, Borjeson, Hjortswang & Frisman 2014).
Deltagarna beskrev att utifran sina individuella behov anpassade de vilken mat de &t och
hur de lagade maten (Garcia-Sanjudn et al. 2018). De at d4ven pa regelbundna tider for

att inte paverka eller forvarra maendet (Lovén Wickman et al. 2016).

3.2.2 Upplevelser av kunskap

For att underlitta hanteringen av sjukdomen ansag deltagarna att kunskap och
information var viktigt for att lara sig mer om sin sjukdom for att kunna anpassa sitt liv
(Garcia-Sanjuan et al. 2018; Larsson, L66f & Nordin 2017; Lesnovska et al. 2014;
Lovén Wickman et al. 2016; McMullan et al. 2017). Nar deltagarna fick kunskap om sin
sjukdom och eventuella komplikationer kidnde de sig som experter och upplevde ett
lugn i stéllet for att kdnna oro och forvirring som tidigare. En positiv attityd 6kade hos
dessa personer och rddslan minskade i och med att man visste hur sjukdomarna skulle
kunna utvecklas (Garcia-Sanjuén et al. 2018; Ruan, Wu & Zhou 2020; Ruan & Zhou
2019). Information anségs vara vérdefull och viktig eftersom det var léttare att vara
uppméirksam pa symtom och darmed forebygga skov, soka vérd, paborja med
forebyggande atgédrder och underhallsbehandling samt byta eller avbryta behandling.
Andra deltagare upplevde att kunskap var meningslost d& det skapade oro for nagot som
eventuellt inte skulle intrédffa (Lesnovska et al. 2014). Nagra deltagare ansag att saknad
kunskap och information om sin sjukdom var péfrestande d& de krdvdes ndra kontakt

med sjukvarden och fokus var dé alltid pa sjukdomen (Larsson, L66f & Nordin 2017).

3.2.3 Upplevelser av stod

Stod och att dela med sig om sina tankar och information till andra med samma
sjukdom upplevdes vara viktigt for att hantera sin vardag (McMullan et al. 2017;
Wahlin, Stjernman & Munck 2019). Nagra deltagare med Ulcer6s kolit ansag att socialt
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stod var en ovérderlig kélla och uppskattades mer dn vad de trodde (McMullan et al.
2017). For deltagarna var det viktigt att det fanns ndgon som lyssnade, det behdvde
nodvindigtvis inte vara en profession inom sjukvarden utan en vén, sldkting eller en
person med samma sjukdom var tillrickligt (Wahlin, Stjernman & Munck 2019). Att
delta i grupptriaffar upplevde deltagarna var nyttigt dd de kunde fa mojlighet att triaffa
andra ménniskor med samma sjukdom och kunde dé delge information sinsemellan
(Larsson, Loof & Nordin 2017). I det tidiga skedet av Crohns sjukdom beskrev flera
deltagare att de kdnde sig ensamma men nir de blev bekanta med personer i samma
situation blev de forvanade och exalterade (Ruan & Zhou 2019). Deltagarna upplevde
att det var viktigt med en bra instdllningen och att vara fordomsfri, detta for att kunna
skapa personliga kontakter med personer och vardpersonal som kunde vara hjdlpsamma

(Lovén Wickman et al. 2016).

3.3 Upplevelser av mentala anpassningar

3.3.1 Upplevelser av sig sjilv efter diagnosen

Deltagarna upplevde att IBD fordndrade en sjilv och de beskrev en kénsla av forlust av
normalitet efter att de drabbats av sjukdomen (Lopez-Cortes et al. 2018; Ruan, Wu &
Zhou 2020). Vikten av att vara och kénna sig normal ansags ha stor paverkan pa livet
dér deltagare menade att symtomen negativt paverkade kénslan av att vara normal
(Lopez-Cortes et al. 2018). Sjukdomssymtom och biverkningar resulterade i en
fordndrad kroppsuppfattning, sjdlvbild och kroppsfunktion hos deltagarna vilket
paverkade deras psykiska hélsa negativt. Kénslan av att vara kontrollerad av sin
sjukdom var stor (Ruan, Wu & Zhou 2020; Ruan & Zhou 2019; Sammut, Scerri &
Xuereb 2015). Nagra deltagare podngterade vikten av att leva ett normalt liv for att
kunna utveckla en béttre sjalvbild. For att uppna detta anpassade sig deltagarna genom
att till exempel éndra sin kost, ta medicin for att lindra akuta symtom eller att ta korta
vilopauser vid behov (Larsson, Lo6f & Nordin 2017). Vissa deltagare hivdade att, for
att kunna leva ett liv med IBD var malet att hitta en ny normal” vilket ansags vara
mdjligt, men att detta normala kanske inte upplevdes samma som de ként innan

sjukdomsdiagnosen (Matini & Ogden 2016).

Forlusten av sitt “jag” fran den person deltagarna varit innan diagnosen var en vanlig

upplevelse. Paminnelsen av hur de varit i sitt liv innan de fick sin diagnos, att de ofta
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skdmtade eller inte reflekterade flera ganger pa saker, kdndes som en forlust hos vissa
deltagare med Crohns sjukdom (Garcia-Sanjuan et al. 2018). Deltagarna upplevde sig
sjdlva som en borda och kénde skuld gentemot andra och nir de inte var kapabla till att
varda sig sjilva utan behovde hjilp med omvardnad kénde de sig virdelosa (Ruan &
Zhou 2019). Att anpassa livet utifran en ny livssituation dir familjemedlemmar nu fick
ge stdd bade ekonomiskt och genom vérd var jobbigt. Deltagarna kénde sig underldgsna
och kinslan att inte kunna ge tillbaka och hjilpa anhdriga var jobbigt. De kinde sig

annorlunda jaimfort med friska personer i sin omgivning (Ruan, Wu, Zhou 2020).

3.3.2 Upplevelser av att hitta mening med livet efter diagnosen

Deltagarna beskrev att livet med den kroniska sjukdomen IBD upplevdes som svart med
flera utmaningar. For att anpassa sig till svarigheterna forsokte deltagarna motivera sig
till att vara uthélliga (Ruan, Wu & Zhou 2020), hitta glddje i livet genom egna intressen
(Lovén Wickman et al. 2016) och acceptera att sjukdomen dr en del av livet, detta for
att ma battre mentalt (Larsson, L66f & Nordin 2017). I resultatet podngterar Matini och
Ogden (2016) att acceptans var en viktig anpassning dér vissa deltagare accepterade att
sjukdomen kan leda till hinder i framtiden men att dessa skulle vara hanterbara. Andra
deltagare var hoppfulla for framtiden och ansag att sjukdomen inte skulle begrinsa dem
frén att leva sitt dromliv och att de var lyckligt lottade som bara led av en kronisk
sjukdom och inte en malign sjukdom. Att bli vin med sin sjukdom gav deltagarna ett
fridfullt och harmoniskt vélbefinnande (Ruan, Wu, Zhou 2020). Négra deltagare ansag
att fordndringarna och anpassningarna efter sjukdomsdiagnosen upplevdes som positiv
och dér vissa upplevde att forandringarna var mer positiva dn innan diagnosen. En
deltagare beskrev upplevelsen av att anpassa sig till sjukdomen, “With this disease and
in almost everything, what I do is not give up but rather adapt. Depending on how [ feel
at any moment, that is what I will do” (Lopez-Cortes et al. 2018, s.123). Det tydliggors
att de deltagare som hade en positiv attityd till sjukdomen dven var de personer som

kunde acceptera och anpassa sig till sin sjukdom (Lopez-Cortes et al. 2018).

4.0 Diskussion

4.1 Huvudresultat

Studiens syfte var att beskriva personers upplevelser av att anpassa sitt liv utifran sin
kroniska inflammatoriska tarmsjukdom. Personer med IBD upplevde begriasningar i sitt

dagliga liv. Det var vanligt att undvika sociala aktiviteter pa grund av ridslan att
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sjukdomens symtom inte skulle bli hanterbara dér forlust av tarmkontroll och akut
behov av toalett var dterkommande problem. Regelbunden medicinering och planering
av sociala aktiviteter var en anpassning for att framja det fysiska vélbefinnandet och
gjorde att personerna kunde fortsitta leva sina liv utan storre forandringar. Vid
hantering av sjukdomen var behandling, kunskap, stod och kostvanor viktigt for att
anpassa sitt liv och léttare hantera vardagen. Personerna upplevde mentala anpassningar
i och med sin sjukdomsdiagnos, de beskrev en kénsla av forlust av normalitet, sjalvbild
och kroppsuppfattning. Trots att ett liv med IBD upplevdes som svart med olika
utmaningar var flera personer hoppfulla for framtiden. De som hade en positiv attityd
till sjukdomen var de som kunde uppné acceptans och ddrmed anpassa sig till sin

sjukdom.

4.2 Resultatdiskussion

I resultatet framkom det att personer med IBD upplevde att deras liv var begrénsat och
innebar forluster i skola och arbetsliv. Fraimsta anledningen till att ett fungerade
arbetsliv inte kunde bevaras var pa grund av sjukdomssymtom och sjukskrivningar. Den
huvudsakliga orsaken till 6kad franvaro frén arbete och skola var trottheten som ett
symtom fran sjukdomen (Garcia-Sanjuan, Lillo-Crespo, Martinez, & Sanjuan Quiles
2018; McMullan et al. 2017; Ruan, Wu & Zhou 2020). En studie av van Gennep et al.
(2021) undersokte arbetskvaliteten hos personer med IBD. Studien visade att 63% av
personerna upplevde problem pa arbetet pa grund av trétthet och 14g energi, av dessa
instdimde 48% att hélsosituationen hindrade dem pa arbetet. I resultatet framgar det att
deltagarna anpassade sitt arbetsliv genom att ta eget initiativ och vilja att ha kortare
arbetsdagar med hénsyn till sig sjdlv och sin hilsa (McMullan et al. 2017). Forfattarna
anser att kinslan av att kénna sig otillrdcklig och inte kunna genomfora hela arbetsdagar
pa grund av trotthet kan 6ka kédnslan av misslyckande och enligt Hamama-Raz, Nativ
och Hamama (2021) kan det paverka personernas dagliga liv och livskvalité till det
samre. De lyfter fram att en IBD-diagnos kan medfora psykologiska besvir och vara

utmanande for personerna genom att fatta beslut i hur vida arbetet kan utforas eller ej.

Begrinsningar och forluster i personernas sociala liv framkom i resultatet, dar
exacerbation var den frimsta anledningen till att sociala aktiviteter undveks (Larsson,
Lo6f & Nordin 2017; Lopez-Cortes et al. 2018). Symtomen paverkade om deltagarna
skulle nérvara vid sociala aktiviteter eller inte (Ruan, Wu & Zhou 2020: Sammut, Scerri
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& Xuereb 2015; Wéhlin, Stjernman & Munck 2019). I Kemp, Griffiths och Lovells
(2012) forskning framgick det att trots svarigheter med att anpassa sig till sin kroniska
sjukdom var personerna édnda villiga att leva ett sd normalt liv som mojligt. Personerna
var motiverade till att fortsdtta kimpa och acceptera sjukdomen for att vardagslivet
skulle bli hanterbart. Forfattarna hivdar att den anpassning och egenvéard som
personerna utfor for att kunna leva med en obotlig sjukdom é&r en viktig faktor for att
framja deras vélbefinnande trots sin sjukdom. I Orems omvérdnadsteori (2001) lyfter
hon fram att egenvard ar aktiviteter som personer utfor for sin egen skull for att kunna
paverka sin sjukdom till det béttre. Trots att egenvard utfors sjalvstandigt har
sjukskdterskan en viktig roll i omvéardnadssituationen for att kunna ge kunskap och
finnas dér som stdd. Dock podngterar Audulv (2019) att personen sjalv avgor vilken
kunskap och rad fran sjukskoterskan som fungerar bést och vilka egenvardséatgarder

personen viljer att utfora.

Oro och réddsla var vanliga upplevelser hos personerna pa grund av okunskapen om
sjukdomens oforutsigbara forlopp. Tanken pé att inte veta hur sjukdomen skulle
paverka framtiden, dir bland annat risken for att eventuellt behdva fa stomi var
orovickande for personerna (Larsson, Lo6f & Nordin 2017; Ruan, Wu & Zhou 2020;
Sammut, Scerri & Xuereb 2015; Wahlin, Stjernman & Munck 2019). Det bekriftats i
annan forskning att stomin paverkade deltagarnas identitet och uppfattades som tabu
men dér pélitlig information om stomi var uppskattat (Danielsen, Soerensen, Burcharth
& Rosenberg 2013). Forfattarna anser att sjukskoterskan har en viktig uppgift i att 6ka
personernas kunskap och forstaelse. Oavsett vilken sjukdom som personer drabbas av
har kunskap en avgorande faktor till att skapa trygghet, lugn och ge mdjlighet for
hantering av sin sjukdom pé bésta sitt, utifran egna forutsittningar och de behov som
finns. Detta styrks och tydliggors av Danielsen et al. (2013) som poédngterar att
sjukskoterskan hade en betydande roll i att delge information s& deltagarna lattare skulle
forstd och hantera konsekvenser sjukdomen kan medfora. I Svensk
sjukskoterskeforening (2017) framkommer det att en legitimerad sjukskoterska ska ha
ett helhetsperspektiv dir kommunikation, kunskap och psykosociala faktorer dr nigra
viktiga delar till god omvardnad. Samspelet mellan sjukskoterska och personer gillande
att delge kunskap tas upp av Zhang, Xian, Yang, Zhang och Wang (2019) som menar
att personer med minskad forstaelse och bristande kunskap ar de som har liagre

livskvalitet. Forfattarna menar darfor att sjukskoterskan har en viktig uppgift i att 6ka
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personers egenvardsforméga genom engagemang och att forse kunskap om bland annat
innebdrden i att leva med en stomi. Detta styrks av Zhang et al. (2019) som hévdar att
en forbattrad kommunikation mellan vardgivare, personerna de méter och anhoriga var
viktigt for att 6ka kunskapen och som i sin tur d4ven kan 6ka formagan till fungerade

egenvard och forbattrad livskvalitet.

Kénslan av att vara ensam upplevdes sérskilt i borjan efter att personerna fatt sin
diagnos och att fa trédffa andra minniskor med samma sjukdom i samma situation som
en sjilv uppskattades. Att sinsemellan kunna delge information, tankar och finnas dir
som stdd for varandra uppleves som nodvéndigt for att hantera sin vardag (Larsson,
Lo66f & Nordin 2017; McMullan et al. 2017; Ruan & Zhou 2019; Wahlin, Stjernman &
Munck 2019). Detta tas upp av Swarup et al. (2017) som belyser vikten av att
stodgrupper kan minska personers ridslor, oro och dir deltagarna kan ge kdnsloméssigt
stod till varandra. Personerna kan hjdlpa varandra med att delge information for att
forbattra kinnedomen om sin sjukdom och livskvaliteten i deras sjukdomstillstand. En
okad medvetenhet om att personerna med IBD inte dr ensamma gor att de inte heller
upplever sig som ensamma i deras sjukdom. I och med detta anser forfattarna att
sjukskdterskan har en viktig roll att 6ka denna medvetenhet genom tydliggdrande att
personen inte behdver ga igenom denna, ofta svara, livssituation sjélv utan att det finns
stod att fa, bade fran sjukskdterskan och hennes kollegor samt frén andra personer i
stodgrupper. Liknande hdvdar Leshem (2003) att sjukskoterskan hade en viktig roll att
hjilpa personerna att hantera sin IBD géllande medicinska, psykosociala och
kanslomaissiga problem. Sjukskdterskan bor gora personerna medvetna om vilka
stodgrupper som finns tillgingliga och dven sjélv nérvara vid en stodgrupp for personer
med inflammatorisk tarmsjukdom. Detta kan i sin tur 6ka kunskapen och forstéelsen om
hur IBD péverkar dessa personer, vilket forfattarna anser kan hjélpa sjukskoterskan i

framtiden och dé kunna utféra en mer individanpassad omvardnad for denna malgrupp.

I foreliggande resultat beskrev personerna att de upplevde sig sjdlva som fordndrade,
med forlust av sitt tidigare normala jag, efter att de diagnosticerats med IBD. Den roll i
livet som de tidigare ként var nu pa grund av att sjukdomen, kanske inte langre mojlig
att fortsatta uppritthalla. Att acceptera hjilp i vardagen av sina nérstdende ansags vara
jobbigt da de upplevde sig som en borda, dock var hjidlpen nédvindig for att kunna

anpassa livet utifrdn den nya situationen (Lopez-Cortes et al. 2018; Ruan, Wu & Zhou
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2020). Detta uppmirksammas i forskning av Robertson, Gunn och Piper (2021) som
skriver att deltagarna upplevde att deras identitet blev hotad pa grund av sjukdomen.
Oron for att de skulle uppfattas som annorlunda, gav deltagarna radsla och de forsokte
aterfa kontroll for att bevara en sjukdomsfri identitet. I forskningen, likt i foreliggande
resultat, kinde deltagarna skuld gentemot andra nir stod behdvdes och de uppfattade sig
som besvérliga. I resultatet beskrev Matini och Ogden (2016) att deltagarna anség att ett
normalt liv var mdjligt trots en IBD-sjukdom. Enligt forfattarna kan kroniska sjukdomar
vara pafrestande och péaverka livet pa olika sitt. Genom anpassning och acceptans i den
livssituation personerna befinner sig i kan strdvan efter att vilja ma bra vara en
avgorande faktor till att egenvardsétgiarderna hjilper och att personerna faktiskt kan mé
bra och kinna hilsa. Pa liknande sétt havdar LeBlanc och Jacelon (2018) att beroende
pa hur man uppfattar och accepterar sin sjukdom kan det skapa mening och forstéelse i
livet. Accepterandet kan mdjliggdra en dkad forstielse hos personerna hur egenvérd kan

paverka livet och uppritthalla hilsan.

I foreliggande resultat upplevde personerna att det var svart att leva med IBD. De
svarigheter och utmaningar som personerna kan méta i framtiden upplevdes som
hanterbara och deras framtid sags som hoppfull (Larsson, Lo6f & Nordin 2017; Loven
et al. 2016; Matini & Ogden 2016; Ruan, Wu & Zhou 2020). Vikten av att kédnna hopp
tar Willman (2019) upp som menar att en forutsattning till att uppleva hélsa &r om
personen upplever hopp och har en hoppfull syn pa framtiden. Lopez-Cortes et al.
(2018) havdar att de personer som hade en positiv instdllning och som accepterade sin
sjukdom var de som kunde anpassa livet med sjukdomen. Detta stérks i artikeln av van
Erp, van Gerven, Bloem, Groenen & Wahab (2021) som beskrev att personer med hog
acceptans och kontroll av sjukdomen inte hade, i lika hog man, exacerbation av
sjukdomtillstandet som personer med lag acceptans och upplevd kontroll. Personerna
med hog acceptans upplevde hogre livskvalité i jamforelse med de med 1ag acceptans.
Forfattarna pastar att de personer som lever med en kronisk sjukdom maste ha viljan att
forsta och acceptera sin situation for att vara mottagliga for information. Nar detta ar
mdjligt blir det enklare for personerna att lara kénna sin sjukdom och anpassa sig till
livet med sjukdomen. Detta styrker Hamama-Raz, Nativ och Hamama (2021) som
menar att personerna som uppfattar sin sjukdom som begriplig och kontrollerbar, ar de
som aktivt hanterar och anpassar sig till den rddande livssituationen. Likval Wiklund

Gustin (2019) beskrev att det var nir personen accepterade att hen drabbats av en svar

18



sjukdom som mgjligheten att hantera situationen skapades. Sjukskoterskan hade en
viktig roll i att hjdlpa dessa personer att bekréfta tankar och lata patienten uttrycka sina

kénslor och problem genom berittelser och kommunikation.

4.3 Metoddiskussion

Syftet med studien var att beskriva personers upplevelser av att anpassa sitt liv utifran
en kronisk inflammatorisk tarmsjukdom. For att ge svar pé syftet implementerade
forfattarna en litteraturoversikt med kvalitativ ansats och deskriptiv design. Enligt Polit
och Beck (2021) ér en beskrivande litteraturstudie en sammanstillning av befintliga

studier och innehallet &r specificerat till ett specifikt &mne.

Databaserna som anvéndes var PubMed och CINAHL. Dessa riktar sig mot forskning
inom vardvetenskap och har dirmed en hog relevans for denna studie (Polit & Beck
2021). Forfattarna ansag att tillrackligt manga artiklar soktes fram av de tvd anvianda
databaserna, ddrav anvéindes inte flera databaser. Detta kan ha medfort att artiklar som
eventuellt skulle svarat pa syftet i andra databaser foll bort. Sokningarna i databaserna
borjade brett for att skapa en uppfattning pa omfanget av tillgingliga artiklar. For att
begridnsa sokningarna valdes artiklar skrivna pa engelska for att samtliga artiklar skulle
vara forstéeliga for forfattarna och anviandbara i studien. Dock upplever forfattarna att
det varit en utmaning gillande spraket med att helt forstd och tolka artiklarnas innehéll,

darfor har ett digitalt lexikon ibland anvénts for att underlétta forstielsen.

Sokintervallet pé artiklarna i resultatet begrinsades till aren 20122022 for att fa fram
den senaste tillgdngliga forskningen inom det relevanta omréadet vilket 4r en styrka da
enbart den nyaste aktuella forskningen anvénts men en svaghet kan vara att relevanta
artiklar innan ar 2012 f6ll bort. Artiklar dir studiedeltagarna var yngre dn 18 ar
exkluderades for denna studie. Forfattarna anser ddrmed att det ej gér att generalisera
resultatet till hela populationen da IBD &r vanligt forekommande bland barn. Trots att
foreliggande resultat gav liknande upplevelser hos personer med IBD ér sjukdomarna
véldigt individuella och paverkar individen olika. Detta kan dven gora det svart att
generalisera denna studies resultat till andra personer med samma urval som studien.
Forfattarna i foreliggande studie dr medvetna om att artiklarna till studiens resultat
inkluderar samma huvudforfattare, Ruan och Zhou, i tva av de anvinda artiklarna
(Ruan, Wu & Zhou 2020; Ruan & Zhou 2019). De tva artiklarna utgick fran olika
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utgdngspunkter och svarade pa olika delar gidllande personers upplevelser av att anpassa
sitt liv med en kronisk inflammatorisk tarmsjukdom, dérav valde forfattarna att

inkludera dessa artiklar.

En styrka med anvdndandet av Evans (2002) analysmetod var att arbetsprocessen
strukturerades upp och fortydligade gemensamma bestdndsdelar frén studiens utvalda
artiklar. D4 analysprocessen innefattar upprepande tolkning av data, bade enskilt och
gemensamt av forfattarna, minskar detta risken for feltolkning, vilket ses som en styrka.
Polit och Beck (2021) menar att en opartisk syn pa analysen uppnés vid gemensam
granskning av en text vilket styrker var dataanalysmetod. Kvalitativa studier med
intervjuer som datainsamlingsmetod okar risken for feltolkning av upplevelser, sérskilt
om flera forskare ska analysera samma data da olika personer tolkar innebdrden av data
olika. Hermeneutik innebdr en metod om ritt tolkning av en text och dess forstaelse
(Polit & Beck 2021). En svaghet med studien kan vara att forfattarna tolkat
upplevelserna pé ett annat sitt 4n vad den sanna innebdrden var i artiklarna. Genom
anvindningen av granskningsmallarna som Hogskolan i Gavle (bilaga 1 & 2) har till
forfogande har reliabiliteten, validiteten och trovérdigheten bekréftats for de utvalda
artiklarna och stirker ddrmed studien. En svaghet med anvindningen av kvalitativa
studier dr att urvalet oftast ar farre &n i kvantitativa studier som gor att mangden

insamlad data minskar och generaliserbarheten for befolkningen inte ar lika hog.

En styrka som studien har &r att forfattarna, trots egna erfarenheter av IBD, strivat efter
att under hela arbetet varit objektiva for att ej paverka resultatet. Dock hidvdar Evans
(2002) att en svaghet &r att forfattare omedvetet kan exkludera och manipulera viktiga
fynd, dir egna uppfattningar kan paverka resultatet. Polit och Beck (2021) menar att
forskaren ska undvika att paverka resultatet genom egna erfarenheter, fordomar och
varderingar, detta undviks genom ett objektivt forhallningsatt. Forfattarna har varit
medvetna om att inte plagiera, fabricera och falsifiera forskningsmaterial fran

inkluderade artiklar vilket styrker den foreliggande studiens trovérdighet.

4.4 Kliniska implikationer
Forfattarna till foreliggande studie anser att litteraturstudien kan ha betydelse for
omvardnaden och ge en 6kad forstéelse for vardgivare, for allminheten och andra

personer med en inflammatorisk tarmsjukdom. En 6kad kunskap angiende
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egenvardsrad, anpassningar och stod som personer med IBD behdver ar viktigt for att
framja sjukskoterskan i det kliniska omvardnadsarbetet for att battre tillgodose
personernas individuella behov. Sjukskoterskan kan med denna kunskap fa en béttre
forstéelse pa vilket sitt hon kan hjilpa nydiagnostiserade personer med IBD i ett
preventivt skede. Forfattarnas forhoppning &r att studien ska ge en forforstaelse for
sjukskoterskors agerande och bemdtande till malgruppen IBD for att kunna ge bésta
mdjliga personcentrerad vard. Resultatet kan dven bidra till en 6kad kénsla av
samhorighet hos personerna med inflammatorisk tarmsjukdom genom att inse att ménga

andra gér igenom och upplever liknande situationer.

4.5 Forslag pé fortsatt forskning

Forfattarna anser att det behdvs mer forskning om IBD-sjukdomarna for att minska de
begransningar personerna upplever och darmed forbattra deras livssituation. I
foreliggande studie framkommer det att etiologin for sjukdomen 4n idag ar okénd.
Fortsatt forskning om varfor IBD uppkommer behdvs for att forebygga och paborja
eventuella dtgirder i tid. Forskning kan handla om vilka anpassningar som har bést
inverkan pa livet med IBD och vad samhillet kan bistd med for att underlitta livet med
sjukdomen sé det blir mindre begransat. Att genom forskning fa en inblick hur personer
upplever sjukskdterskors kompentens inom omradet mag-och tarmkanalen kan pavisa
eventuella strategier som andra sjukskdterskor kan ta del av och eventuella behov for

hur framtidens omvardnad ska kunna bli mer personcentrerad for just denna malgrupp.

4.6 Slutsats

Ett liv med IBD, med det oforutsidgbara sjukdomsforloppet, upplevdes begrinsa
personernas vardag och bilden av sig sjdlv. Trots detta anpassade sig personerna pa
olika satt och utifran olika behov deltagarna hade. Att acceptera sin sjukdom gav
personerna ett mentalt vilbefinnande, de upplevde att framtiden var hoppfull och fann
mening med livet trots vissa begrasningar. Studien kommer ge sjukskdterskor en 6kad
forstaelse for en individanpassad omvérdnad for personer med IBD och en 6kad
forstéelse 1 egenvarden for personer diagnostiserade med en inflammatorisk

tarmsjukdom.
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Bilagor

Bilaga 1: Relevansgranskningsmall

Artikelforfattare och publiceringsar:

Ja

Delvis

Nej

Ar det fenomen (d.v.s. det som studeras) som studeras i
granskad studie relevant i forhallande till det aktuella
syftet*?

Ar de deltagare som ingar i granskad studien relevanta i
forhéllande till det aktuella syftet*?

Ar det ssmmanhang (kontext) som studeras i granskad
studie relevant i forhallande till det aktuella syftet*?

Ar granskad studies ansats och design relevant i
forhéllande till det aktuella syftet*?

Sammanvigd bedomning: bor granskad studie
inkluderas for kvalitetsgranskning i den aktuella
studien®*?

* Med detta menas syftet med er litteraturstudie.
** Med detta menas er litteraturstudie.

26



Bilaga 2: Kvalitetsgranskningsmall

Ja, med Delvis, med Nej, med G%r ¢j att
L. .. L bedoma, med
motiveringen motiveringen motiveringen SN S S
att... att... att... e
Syfte
1. Ar den granskade studiens syfte tydlig formulerat?
Metod

2. Ar designen limplig utformad utifrin studiens syfte?
3. Ar metodavsnittet tydlig beskrivet?
4. Ar deltagarna relevant i forhdllande till studiens syfte?
5 Ar inklusionskriterier och eventuella exklusionskriterier

) beskrivna?
6 Ar det sammanhang (kontext) i vilket forskningen

) genomfors beskrivet?
7. Ar metoden for datainsamling relevant?
8. Ar analysmetoden redovisad och tydligt beskriven?
9. Gors relevanta etiska reflektioner?

Resultat

10 Ar det resultat som redovisas tydligt och relevant i

) forhéllande till studiens syfte?

Diskussion

1 Diskuteras den kliniska betydelsen som studiens resultat kan

) ha?
12 Finns en kritisk diskussion om den anvénda metoden och

) genomforandet av studien?
13. Ar trovirdighetsaspekter for studien diskuterade?
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Bilaga 3: Metodologisk tabell

Forfattare, Design och
ar och studieland Titel eventuellt Undersokningsgrupp Datainsamlingsmetod Dataanalysmetod
ansats
Garcia-Sanjuan, Understanding life Beskrivande Antal deltagare:19st, 7 mén Djupintervjuer som Data analyserades
Lillo-Crespo, experience of people affected | fenomenologisk och 12 kvinnor med diagnosen | genomfordes i med Colaizzi’s
Richart-Martinez och | by crohn's disease in Spain. design med kvalitativ | CD. deltagarnas hem, de (1978)
Sanjuan Quiles. A phenomenological ansats. Alder: >18 ar spelades in och sjustegsmetod.
2018, Spanien. approach. transkriberades.
Larsson, Lo6f och Stress, coping and support Kvalitativ ansats med | Antal deltagare: 15st, 6 méan Telefonintervju och Innehallsanalys
Nordin. 2017, needs of patients with deskriptiv design och 9 kvinnor med diagnosen | ansikte-mot-ansikte som | enligt Graneheim och
Sverige. ulcerative colitis or Crohn’s UC (7 st) eller CD (8st). spelades in och Lundman (2004).

disease: a qualitative Alder: 29-63 &r transkriberades.

descriptive study
Lesnovska, Borjeson, | What do patients need to Kvalitativ ansats med | Antal deltagare: 30 st,14 mdn | Intervjuer. Kvalitativ induktiv
Hjortswang och know? Living with induktiv design och 16 kvinnor. Varav 18st Demografiska data dataanalys av

Frisman. 2014, inflammatory bowel disease med CD och 12st med UC. samlades in i slutet av Krippendorf (2004).
Sverige. Alder: 29-83 &r. varje intervju

Lopez-Cortes, Factors influencing the life Kvalitativ ansats med | Antal deltagare: 14st, 8 Semistrukturerade Deduktiv och
Hueso-Montoro, experiences of individuals grounded theory kvinnor och 6 man. 10 av intervjuer. induktiv med

Garcia-Caro,
Montoya-Juarez,
Schmidt-Riovalle,
Marti-Garcia och
Marin-Fernandez.
2018, Spanien.

with inflammatory bowel
disease

deltagarna har CD och 4 har
UC.
Alder: >18 ar.

konstant fyr-stegs
jamforelseanalys
(Corbin & Strauss
2014).

Lovén Wickman,
Yngman-Uhlin,
Hjortswang, Riegel,
Stjernman och
Hollman Frisman.
2016, Sverige.

Self-care among patients
with inflammatory bowel
disease: an interview study

Kwvalitativ ansats med
induktiv och
deskriptiv design

Antal deltagare: 20st,10 mén
och 10 kvinnor. 12 hade CD
och 8 UC.

Alder: >18 ar

Intervjuer genomfordes
med deltagarna, dem
spelades in digitalt och
transkriberades.

Systematisk analys
(Hsieh & Shannon
2005).
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Matini och Ogden.

2016, Storbritannien.

A qualitative study of
patient's experience of living
with inflammatory bowel
disease: A preliminary focus
on the notion of adaptation

Kvalitativ ansats med
beskrivande design

Antal deltagare: 22st,14
kvinnor och 8 man. 10 med
diagnosen CD och 12 med UC.
Alder: 18-60 &r

Djupgaende
semistrukturerade

intervjuer, som spelades

in och transkriberades.

En tematisk analys
(Braun och Clarke
2006).

McMullan, Pinkney,

Adaptating to ulcerative

Kwvalitativ ansats med

Antal deltagare: 28st,16

Djupgaende

En ramanalytisk

Jones, Magill, colitis to try to live a “normal | beskrivande kvinnor och 12 mén semistrukturerade en- metod av Ritchie och
Nepogodiev, life”: a qualitative study of tvarsnittsdesign. diagnostiserade med UC. till-en intervju som Lewis (2003).
Pathmakanthan, patients experience in the Alder: 18-57 ar spelades in och
Cooney och Mathers. | midlands region of England transkriberades.
2017, Storbritannien.
Ruan, Wu och Zhou. | Experience of body image Kvalitativ ansats med | Antal deltagare: 16st, 8 Semistrukturerade Konventionell
2020, Kina. changes in chinese patients beskrivande design. | kvinnor och 8 mian med intervjuer, face-to-face. | innehallsanalys
living with inflammatory antigen diagnosen UC (6st) Intervjuerna spelades in | (Roller 2019).
bowel disease: a descriptive eller CD (10st). och anteckning gjordes
qualitative study Alder: 21-58 &r efter varje intervju.
Ruan och Zhou. Regaining normality: A Kvalitativ ansats med | Antal deltagare: 31st,17 mén Djupintervjuer ansikte Data analyserades
2019, Kina. grounded theory study of grounded theroy och 14 kvinnor diagnostiserade | mot ansikte som enligt Charmaz

illness experience of Chinese med CD. ljudinspelades och (2014)
patients living with crohn's Alder: >18 ar. transkriberades.
disease
Sammut, Scerri och | The lived experience of En fenomenologisk Antal deltagare: 10st, 4 méan Semistrukturerade Interpretative
Xuereb. 2015, Malta. | adults with ulcerative colitis | design med kvalitativ | och 6 kvinnor diagnosticerade | intervjuer som spelades | Phenomenological
ansats. med UC. Kunna prata engelska | in pa ljudband. Analysis, (IPA).
och maltesiska. (Smith et.al 2009).
Alder: 29-60 &r
Sykes, Fletcher och | Balancing my disease: Kvalitativ ansats med | Antal deltagare: 8 kvinnor med | Semistrukturerade Innehallsanalys
Schneider. 2015, women’s perspective of en fenomenologisk IBD. Alder: 32-50 ar intervjuer som spelades | (Patton 2002)
Kanada. living with inflammatory design. in och transkriberades.
bowel disease
Wahlin, Stjernman Disease-Related Worries in En kvalitativ ansats Antal deltagare: 12st, 4 méan Semistrukturerade Innehallsanalys
och Munck. 2019, persons with Crohns Disease: | med induktiv design | och 8 kvinnor med diagnosen | intervjuer och en enkdt | enligt Graneheim och
Sverige. an interview study CD. Alder: >30 ar om angest/depression. Lundman (2004).
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Bilaga 4: Innehéllsoversikt

Forfattare

Syfte

Resultat

Garcia-Sanjuan, Lillo-
Crespo, Richart-Martinez
och Sanjuan Quiles.

Beskriva livserfarenheter hos
personer med CD for att forsta
forandringar de dagligen maste
mota sen de diagnostiserades.

Deltagarna uppfattade livet med sjukdomen som begransningar och skapade forluster, dar
det sociala livet blev paverkat. Det framkommer édven att deltagarna kinde sig annorlunda
an den person de varit innan sjukdomen. Vikten av kunskap, for att ldra sig om deras
tillstand gjorde det mojligt for deltagarna att hantera sjukdomen och dess individuella
forutsittningar.

Larsson, L66f och Nordin.

Att undersoka hur
sjukdomsrelaterad stress paverkar
personer med UC eller CD, hur
hanteras stressen och vilken hjilp
efterfragas av varden.

Oro 6ver komplikationer, symtom, biverkningar och mediciner samt forlust av tarmkontroll
var stor och upplevdes hos deltagarna. Deltagarna behdvde utfora specifika planer for
tillgénglighet av toalett for att narvara vid sociala aktiviteter. Det var jobbigt nér saknad
information om sjukdomen fanns dé det ville veta hur man kan leva med sjukdomen,
sjalvhantering och kost. Att acceptera sin sjukdom och anvénda aktiva strategier for att
forbattra mojligheter till ett normalt liv var viktigt. Stod upplevades som viktigt.

Lesnovska, Borjeson,
Hjortswang och Frisman.

Att undersoka behovet av kunskap
som efterfragas av patienter med
diagnosen IBD.

Deltagarna ansag att de behdvde och ville fa mer kunskap om orsaken till sjukdomen och
kroppens funktioner. Vissa deltagare upplevde ett lugn nér de visste om de komplikationer,
symtom, medicin och risker som kunde uppstd. Andra deltagare anség inte att kunskap var
betydande och skapade bara oro hos individen. Aven kost ansigs vara nagot flera deltagare
ville lara sig mer om eftersom det var ndgot som dem sjilva kunde paverka.

Lopez-Cortes, Hueso-
Montoro, Garcia-Caro,
Montoya-Juarez, Schmidt-
Riovalle, Marti-Garcia och
Marin-Fernandez.

Utforska de personliga faktorerna
som paverkar livskvalitén hos
individer med IBD.

Samtliga deltagare instimde att deras sociala liv var begransad pa grund av deras sjukdom,
det podngteras dock att deltagandet i sociala aktiviteter skilde sig om sjukdomen var i aktiv
eller inaktiv fas. Forlust av normalitet, med eventuella aterfall som skulle kunna ha en
negativ inverkan pa det normala livet upplevde deltagarna som péfrestande. Vissa deltagare
hade en positiv uppfattning av forandringar efter diagnosen.

Lovén Wickman, Yngman-
Uhlin, Hjortswang, Riegel,
Stjernman och Hollman
Frisman.

Syftet var att utforska egenvard
bland patienter med IBD.

Deltagarna beskrev stressiga situationer dar kost, tillgédnglighet av toalett och inplanerade
aktiviteter var de frimsta faktorerna. Deltagarna funderade mycket pa vad, nir och vilken
kost som skulle kontrollera symtomen. Planering utifran tillgdng av toaletter gjorde att
deltagarna hade svart att fokusera pa annat. Kunskap, stod och positiv instdllning till
sjukdomen var viktigt for att hantera sin sjukdom.

Matini och Ogden.

Att undersoka begreppet
anpassning hos personer med
IBD.

Deltagarna ansag att ett normalt liv var mojligt, trots att de levde med en IBD sjukdom, men
det kanske inte skulle vara det samma normala som innan sjukdomen. Att acceptera att
hinder kan uppsta men att de fortfarande skulle kunna hanteras var en kinsla som deltagarna
beskriver.
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McMullan, Pinkney, Jones,
Magill, Nepogodiev,
Pathmakanthan, Cooney
och Mathers.

Att fa fram en ram som kan visa
om patienter kan anpassa sig till
ett “normalt liv’ med UC och
beskriva vilka faktorer som
paverkar anpassning.

En vanlig anpassningsmetod var medicinering for att forbéttra det fysiska vélbefinnandet.
Det fanns ett bekymmer i att inte kunna upprétthalla ett fungerade arbetsliv. Noggrann
planering runt platsen for toaletter, personlig forskning kring sjukdomen samt stod for att
anpassa sig till sin sjukdom var ovarderliga kallor.

Ruan, Wu och Zhou.

Undersoka upplevelserna av
forandringar i kroppsbilden hos
patienter med IBD i Kina och
beskriva hur det paverkar
patienternas uppfattning om
kroppen och sig sjdlva.

Det sociala livet, bade géllande skola/arbete, intimitet, kost och aktiviteter paverkades och
begransades av deras IBD sjukdom. Deltagarna ansag att de var annorlunda an innan
sjukdomsdiagnosen och upplevde sig sjialva som mindre véarda, dven deras synd pa kroppen
forédndrades och de kénde sig kontrollerade av sjukdomen. Vissa deltagare var hoppfulla for
framtiden och var villiga att leva ett liv dar de accepterade sjukdomen. Att behdva fa en
stomi skapade oro och de deltagare som hade stomi kdnde sig orena och onormala. Kunskap
gjorde det enklare att hantera sin kunskap och gjorde deltagarna lugnare da de fick vetskap
om sjélvhantering.

Ruan och Zhou.

Utforska upplevelsen av
sjukdomen hos patienter med
Crohns sjukdom i kina och
konstruera en tolkningsforstaelse
for dessa upplevelser ur
patienternas perspektiv.

Kénslor av sorg uppfattades nir deltagarna inte klarade av att genomfora inplanerade planer.

Samtidigt ansag vissa deltagare att det var viktigt att nirvara vid aktiviteter for att inte
forlora relationer och sitt sociala liv. En kénsla av positivism fanns hos deltagare som hade
rdd med medicinen da det visste att andra inte hade samma mgjlighet och forutsittning.
Efter diagnosen blev deltagarna mer medvetna om hur viktigt det var att prioritera sin egen
hilsa. Patientgrupper och stdd gav en kinsla av att man inte var ensam.

Sammut, Scerri och
Xuereb.

Att undersoka erfarenheterna hos
vuxna som lever med Ulcerds
Kolit.

Deltagarna betonade att livet var mycket begréansat, att undvika sociala evenemang var
vanligt. Radsla och oron niar man inte kunde kontrollera elimination och inte kunna befinna
sig vid en toalett i tid. Deltagarna foredrog att stanna i sitt eget hem vilket dven paverkade
franvaron pa arbetet. Kroppsuppfattningen, somnen och det sexuella livet blev dven
paverkat av symtomen frén sjukdomen.

Sykes, Fletcher och
Schneider.

Undersoka erfarenheterna hos
kvinnor med inflammatorisk
tarmsjukdom genom att specifikt
utforska hanteringen av
sjukdomen efter diagnos.

En viktig anpassning ansag deltagarna var géllande kosten, da de menade att deras
kostvanor kunde minska uppkomsten av éterfall av sjukdomen. Planering av ADL och
sociala aktiviteter var nddvéndigt for deltagarna. Ibland kunde dven de sociala aktiviteterna
undvikas for rddslan av att inte ha tillgang till toalett.

Wahlin, Stjernman och
Munck.

Att utforska sjukdomsrelaterade

bekymmer hos personer med CD.

Oron over sjukdomens oforutsdgbara forlopp var central hos deltagarna dar mycket av oron
handlade om vilka hindersjukdomen eventuellt kan leda till. Stressen i att arbetsformégan
minskade, lackage fran stomipasen och om man skulle hitta toalett i tid skapade otrygghet.
Stdd, oavsett frén vem var viktigt for deltagarna.
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