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Abstrakt

Bakgrund: Crohns sjukdom &r en inflammatorisk mag- tarmsjukdom som
kan drabba alla delar av mag-tarmkanalen. Inflammationen ger symtom
sasom inkontinens, trotthet, buksmaérta och diarré. Symtomen paverkar det
psykiska valmaendet, minskar energinivan och fysisk aktivitet.
Sjukskoterskans roll i omvardnaden av Crohns sjukdom ar att informera
patienten om sjukdomen, ge radgivning och hjélpa patienten komma i
kontakt med andra professioner. Syfte: Att belysa patienters erfarenheter
av att leva med Crohns sjukdom. Metod: Designen var en litteraturoversikt.
For litteratursokningen anvéandes databaserna Cinahl, Pubmed och
PsycINFO samt manuell sokning, som resulterade i 12 kvalitativa artiklar.
For kvalitetsgranskningen av artiklarna anvandes Friberg (2017)
granskningsfragor. Analysen genomfordes enligt Graneheim och Lundman
(2004). Resultat: Kategorierna i resultatet var: Pdverkan pd dagligt liv, Fysisk
och psykisk pdverkan, Brist pid kunskap om sjukdomen, Att hantera det dagliga
livet. Patienterna behovde planera dagen utifrdn symtomen och
patienternas relationer forsamrades. Magsmarta och fekal inkontinens
forekom. Att standigt behdva ga pa toaletten ledde till trotthet. Oro och
radsla for skov samt fekal olycka forekom. Patienterna upplevde stigma
och ofdrstdelse fran omgivningen. Mer information om sjukdomen fran
vardpersonalen 6nskades. Diskussion: Patienterna kdnde att det var
meningslost att planera dagen. Det kan ge minskad kansla av
meningsfullhet. Da sjukdomen upplevdes vara ofoérutsdgbar kan det leda
till minskad begriplighet. Stod och hjalp med exempelvis vardagssysslor
kan bidra till hog hanterbarhet. Slutsats: Patienternas erfarenhet av
sjukdomen kan kopplas till att det finns brist pa kunskap om Crohns
sjukdom och forstaelse for patientens erfarenhet samt situation. Fler studier
kan behova goras for att belysa detta.

Nyckelord: Crohns sjukdom, erfarenhet, litteraturdversikt, omvardnad,

oro, stod.
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Introduktion
Crohns Sjukdom (CS) ar en kronisk sjukdom som ger en fysisk, psykisk och

social paverkan. Den hjalp som erbjuds av varden kan upplevas som
otillracklig. Garcia-Sanjudn et al. (2014) beskriver att det &r brist pa
kunskap om CS fran sjukvardsteamet samt dven brist pa kunskap om
sjukdomens framsteg.

Bakgrund
Crohns sjukdom

Mag-tarmkanalen tillhor matspjalkningssystemet i kroppen, som bryter
ned maten och transporterar det genom tarmen med hjalp av enzymer,
samt absorberar naringsamnen. Tarmen ar cirka sju meter lang och bestar
av flera olika delar dar bland annat tunntarmen, tjocktarmen samt
andtarmen ingar. Innehallet som inte spjalkas gar ut genom andtarmen.
Spjalkning av kolhydrater, proteiner samt fett sker i tunntarmen.
Tunntarmens uppgift ar att blanda maginnehallet. Rester av kolhydrater
och proteiner som inte bryts ned i tunntarmen transporteras vidare till
tjocktarmen. Sista delen av tjocktarmen Gvergar till andtarmen och nér
innehallet fran tjocktarmen pressas ned i &ndtarmen stimuleras
tryckkénsliga sinnesceller som utloser avforingsreflexen (Sand et al., 2007,
5.381-419).

Crohns sjukdom ar en kroniskt inflammatorisk mag-tarmsjukdom dar
symtomen kommer i skov. Alla delar av mag-tarmkanalen kan drabbas av
sjukdomen, den kan orsaka inflammationer och sar i tarmslemhinnan.
Orsaken till sjukdomen &r okdnd (Ericson & Ericson, 2008, s.400, 403).
Sjukdomen kan ge upphov till symtom som gar i skov. Det kan hdnda att
de symtomfria perioderna paverkar det psykiska valmaendet (Fourie et al.,
2018). Crohns sjukdom kan ge flera olika symtom hos patienten, av dem ar
bland annat trotthet, buksmarta, magkramper, diarré, samt gaser och
omhet i buken vanligt férekommande (Garcia- Sanjuan et al., 2014; Kamp et
al., 2019; Majerovitz et al., 2009). Aven fekal inkontinens ar ett symtom vid
CS. Det definieras som avforingslackage och kan vara svart att kontrollera.
Konsistensen pa avforingen kan exempelvis vara fast eller flytande.
(Sharma et al., 2016). Lackage leder till komplikationer som

urinvagsinfektion, smarta i underlivet samt 6mhet i huden. Lackage kan



forekomma antingen konstant eller vid enstaka fall och det finns olika
typer av skydd sa som blgjor och byxskydd att anvanda. Det ar brist pa
information om fekal inkontinent i samhallet och det ar vardens ansvar att

informera patienterna om fekal inkontinent (Olsson & Bertero, 2015).

En konsekvens av sjukdomen kan vara att patienter kan behova ha stomi.
Det kan férekomma hudirritation och ldckage fran stomin under de forsta
veckorna. Hudirritationen ar ett symtom som dr associerat med forsamrad
livskvalitet (Goldstine et al., 2019). En del av tarmen kan skadas vilket kan
krava att patienterna kan behdva operera bort den del av tarmen som
skadats, det kan kravas att operationerna behover goras om flera ganger
(Stubberud & Nilsen, 2011, s.435).

Omvardnad vid Crohns sjukdom

Nar diagnosen for Crohns sjukdom stalls gors detta genom en bedomning
av uppvisade symtom som tyder pa CS, samt d4ven genom en
koloskopiundersokning (Isa et al., 2018). Den livsforandring i vardagen
som diagnosen medfor for patienten med Crohns sjukdom kan innebéra att
vardpersonal behover ge patienten 6kat stod (Perera et al., 2019).

Manga patienter som soker vard pa grund av besvar relaterade till CS
kommer i kontakt med olika professioner inom sjukvarden, dédribland
sjukskoterskor (Herndndez-Sampelayo et al., 2010). Sjukskoterskans roll
och sjukskoterskans ansvar kan variera och kan bland annat innefatta
vaccinering, medicinsk administrering sdsom injicera mediciner, boka tider
samt icke kliniska uppgifter sdsom att svara i telefon samt utfora
interventioner. Sjukskoterskans roll vid kroniska sjukdomar kan variera
mellan att kontrollera och 6vervaka riskfaktorer, kolla vitala tecken, justera
insulindosen och andra uppgifter (Norful et al., 2017). Sjukskoterskornas
roll kring omvardnaden av patienter med Crohns sjukdom involverar
bland annat radgivning som kan ske via telefon och hjéalpa patienten med
foljsamheten nar det géller kontakt med varden (Hernandez-Sampelayo et
al.,, 2010). Det ingar i sjukskoterskans roll att ge information om CS till
patienterna. Sjukskoterskans uppgifter innefattar dven att hanvisa
patienterna att ta kontakt med andra vardprofessioner (Garcia-Sanjuan et
al., 2014). Sjukskoterskan kan erbjuda psykiskt stod till patienter med
angest eller depression som kan férekomma pa grund av CS, vilket kan

leda till att nivaerna av stress och smarta hos patienterna minska (Mizrahi



et al., 2012). Vardpersonalen kan behdva ge patienten radgivning om
nutritionen som en stodatgard. Andra omvardnadsatgéarder kan vara att ge
patienten med CS bade fysiskt och emotionellt stod, samt forse patienten
med information kring sjukdomen (Fiorno et al., 2019). Sjukskoterskan ar
manga ganger den som utfor eller erbjuder omvardnadsatgarderna vid
trotthet, samt uppmuntrar patienten till egenvardsstrategier for att hantera
trottheten genom att exempelvis promenera dagligen (Petterson et al.,
2013). Dalig kommunikation fran vardpersonalen gentemot patienterna

kan leda till att patienterna inte tas pa allvar (Woodward et al., 2016).

Sjukskoterskor kan hamna i situationer dér det finns en plikt att identifiera
den etiska aspekten av situationen, da asidosatts egna varderingar. Det ar
av vikt inom sjukskoterskeyrket att kunna kénna igen etiska problem och
aspekter i en situation. For att sjukskoterskan ska kunna kdnna igen etiska
problem och aspekter samt identifiera en patients behov kravs tolkning av
verbal och icke-verbal beteende. Sjukskoterskans anses ha ett eget ansvar
for den egna etiska kompetensen och kan utveckla den etiska kompetensen
genom utbildning, lasa om etik samt deltaga i situationer dar etiska

beslutstaganden behover goras (Poikkeus et al., 2014).

Kansla av sammanhang

Diagnosen Crohns sjukdomen medfor omstéllningar i vardagen hos den
som insjuknat da patienten anpassar sig till sjukdomen och dess symtom
(Fourie et al., 2018). KASAM, som betyder kidnsla av sammanhang, dr en
teori av Anthony Antonovsky (Langius-Eklof & Sundberg, 2014, s.56-60).
KASAM beskrivs som ett tredimensionellt begrepp med tre
komponenter. Komponenterna ar begriplighet, hanterbarhet och
meningsfullhet. Begriplighet beskrivs som ett begrepp vars innebord syftar
till hur stimuli upplevs som fornuftsmassigt gripbara och om
begripligheten dr hog kommer handelser i framtiden vara férutsagbara
eller vara mgjliga att ordna. Hanterbarhet beskrivs som graden hur
resurser under ens kontroll upplevs st till det egna forfogandet.
Meningsfullhet handlar om att kdnna att nagot ar betydelsefullt i livet och
kanslomassig innebord med livet. (Antonovsky, 2005, s.43-46).

Hanterandet av sjukdomen ar viktigt del av att leva med ett
sjukdomstillstand. KASAM kan vara lag eller hog, ju hogre den ar desto



battre hantering av exempelvis sjukdom och livskvalitet. Sjukskoterskans
mote med en patient ger denne mdjlighet att ta reda pa hur patienten
kommer hantera sitt sjukdomstillstand. Det kan vara anvandbart for att
stotta patienten att fa hogre KASAM och att darmed hantera de nya
omstandigheterna battre (Langius-Eklof & Sundberg, 2014, s.56-60).

Coping

Coping innebar formagan att hantera olika livsforandringar som sker vid
till exempel sjukdomar. Det finns olika copingstrategier som anvands for
att hantera situationer som orsakar stress. Coping kan ske i form av att
utveckla strategier, exempelvis emotionella sddana eller sociala.
Copingstrategier anvands for att klara av vardagen hos patienter med
exempelvis kroniska sjukdomar. Fysisk aktivitet, sdésom traning,
promenader och yoga ar en slags copingstrategi som anvands for att 6ka
livskvaliteten och kanna avslappning. Att soka hjalp och fa information om
sjukdomen, samt fa mer forstaelse om tillstandet ar ytterligare en
copingstrategi for att kunna hantera sjukdomen ldttare. Socialt stod fran
anhoriga, mer tid tillsammans samt att anhoriga finns tillgangliga kan

minska oro och dngest samt underlétta att klara av en behandling (Cheng
et al., 2019; Reed-Berendt et. al., 2019; Willis et al., 2014).

Problemformulering

Patienter som insjuknar i den kroniska sjukdomen Crohns sjukdom far
symtom som ger en fordandrad livssituation livet ut. Det kan hénda att
vardpersonal och anhdriga inte tillgodose den som insjuknat med adekvat
stod pa grund av okunskap géllande sjukdomen. Detta kan medféra att
livskvaliteten forsamras for patienter vars behov inte tillgodosetts, vilket
kan leda till att patienterna paverkas psykiskt eller behover fler och langre
vardinsatser an om behoven hade tillgodosetts. Atgérdas detta kan bade
patienten, omgivning samt varden gynnas pa sa satt att farre vardresurser
och insatser behovs.

Denna litteraturdversikt ska bidra med att ge battre forstaelse for
patientens upplevelse av CS och hur patienten paverkas av dess symtom.
Denna information kan bidra till att sjukskoterskan ger battre och mer
adekvat omvardnad samt tar hansyn till bade psykiska och fysiska behov

hos patienten.



Syfte

Syftet var att belysa patienters erfarenheter av att leva med Crohns
Sjukdom.

Metod
Design

For att belysa patienters erfarenhet att leva med Crohns sjukdom har
arbetet utformats som en litteraturdversikt. En litteraturdversikt ar
en sammanstéllning av den vetenskapliga informationen och
kunskapen som finns tillganglig, dar bade kvalitativa och
kvantitativa artiklar kan anvandas (Segesten, 2017, s.108). Kvalitativa
artiklar har anvants i denna litteraturoversikt, vilka har
sammanstallts i en tabell (se Bilaga 2). Denna litteraturoversikt har
utgatt fran en induktiv ansats. Induktiv ansats studerar verkligheten
utan forutfattade idéer och skapar en teori utifran det (Polit & Beck,
2021, 5.76).

Inklusions- och exklusionskriterier

Under en litteratursokning sker en avgransning av sokorden for att kunna
inkludera respektive exkludera artiklar (Friberg, 2021, s.47). En sokplan
med kriterier vagleder sokningen och hjélper till med att undvika material
som ar irrelevant (Polit & Beck, 2021, s.88).

Inklusionskriterierna vid litteratursokningen var att artiklarna skulle vara
originalartiklar, peer reviewed, publicerade i en vetenskaplig tidskrift,
skrivna pa engelska, godkénda av en etisk kommitté samt inte vara dldre
an 10 ar. Artiklarna skulle ha kvalitativ-, kvantitativ- eller mixad metod
design. Artiklarna skulle besvara syftet. Deltagarna i studierna skulle vara
over 16 ar och alla kon inkluderades. Deltagarna kunde befinna sig bade i
och utanfor sjukhus. Artiklarna skulle inkludera patientens upplevelse av
att leva med Crohns sjukdom. Det var av vikt att det skulle ga att skilja pa
vilka deltagare med CS ifran deltagare med andra sjukdomar eller friska
deltagare. Artiklar inkluderades om de bedomts ha hog eller medel kvalitet

efter kvalitetsgranskning gjorts.
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Artiklar som har exkluderats var artiklar som inte var originalartiklar, som
inte besvarade syftet, inte inkluderade Crohns sjukdom, inte inkluderade
patientens perspektiv, var dldre an 10 ar, bedomdes ha lag kvalitet vid
kvalitetsgranskning, review artiklar, inte var skrivna pa engelska, inte var
godkédnda av en etisk kommitté och inte var publicerade i en vetenskaplig
tidskrift.

Litteratursokning

En litteraturoversikt i sig dr en sekundar kalla, vars priméara kallor hamtas
fran databaser genom genomtankta sokstrategier (Polit & Beck, 2021, s.84-
88). I denna litteraturoversikt soktes artiklar i databaserna CINAHL,
PubMed och PsycInfo. Sokorden som anvandes skulle vara relevanta for
syftet for denna litteraturdversikt och baserades syftet. Orden som valdes
skrevs sedan in i Svensk MeSH, detta for att fa fram en engelsk
oversattning av orden som skulle anvandas vid databassokningarna.

For databasen CINAHL anvandes CINAHL Subject Headings. De sdkord
som anvéndes i databasen CINAHL var foljande: Crohn Disease (MH),
patient attitudes (MH), coping (MH), life experiences (MH). Sokningarna pa
CINAHL begransades med Peer reviewed, From: 2011, Language: English
samt Abstract available.

I PubMed anvandes MeSH. P4 PubMed anvéandes sokorden: Life change
events (MeSH) och inflammatory bowel diseases (MeSH). Begransningarna pa
sokningen i PubMed var foljande: English, 10 years.

I PsycInfo anvandes fritextord. Sokorden som anvéandes pa PsycInfo var:
inflammatory bowel diseases och patient perspective. Sokningen begransades
med: Peer reviewed, Date after 2011 och English.

Boolesk soklogik ar en sokteknik som anvands for att kombinera sokord
med sokoperatorerna AND, OR och NOT. Nar den booleska sokoperatoren
AND anviands mellan exempelvis tva soktermer kommer databasen ge en
soktraff som handlar om bagge termerna (Ostlundh, s.72, 2017). Nar
databassokningarna genomfordes anvandes Booleska sokoperoatoren

AND. Sokningarna fordes in i en tabell (se Bilaga 1).

Urval, relevansbedomning och
kvalitetsgranskning

For att salla bort vetenskapliga artiklar som ej skulle inkluderas i
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litteraturoversikten gjordes ett urval i fyra steg som fordes in i en tabell (se
Bilaga 1). Forsta steget i urvalet innebar att alla titlar som tagits fram vid en
sOktraff lastes igenom. Titlarna som ansags vara relevanta for syftet
hamnade i urval tva, dd lastes abstrakten pa artiklarna. Abstrakten
diskuterades och jamfordes med syftet samt inklusion- och
exklusionskriterierna. Artiklarna som fortfarande ansags vara relevanta till
syftet gick vidare till urval tre. Urval tre innebar att hela artikeln lastes och
diskuterades. Inga kvantitativa artiklar holl vid urval tre. Artiklar fran
urval tre som ansags vara relevanta till syftet gick vidare till urval fyra. I
urval fyra gjordes forst en relevansbedomning av artiklarna, dar artiklarnas
struktur och innehall bedomdes. Artiklarna som fortfarande var relevanta
efter urval fyra kvalitetsgranskades sedan.

Totalt anvandes 12 kvalitativa artiklar varav tvd av dessa hittades via

manuell sokning.

For kvalitetsgranskningen av de kvalitativa anvandes Fribergs (2017, s.187-
188) granskningsfragor. Granskningsfragorna beror de olika delarna i en
vetenskaplig artikel sdésom bakgrund, syfte, metod, etiska 6vervaganden,
resultat och diskussion. Det fanns 14 fragor och det diskuterades kring
granskningsfrdgorna om vad som ansags vara lag, medel och hog kvalitet,
samt om nagon fraga vagde tyngre dn de andra. For de kvalitativa
artiklarna naddes en enighet om att artikeln var av lag kvalitet om den fick
svaret “ja” pa farre an 8 fragor, medel kvalitet om 8-10 fragor besvarats
med ”ja” samt 11-14 for att de skulle bedomas ha hog kvalitet. Artiklar som
bedémdes ha lag kvalitet exkluderades fran litteraturoversikten, medan
medel och hog kvalitet inkluderades. Varje “ja”-svar gav 1 poang.
Forfattarna ansag att “valformulerat syfte, dr syftet klart formulerat”,
“tydlig metodbeskrivning”, hur 4r metoden beskriven,”vad resultatet
visar” samt “hur forfattarna tolkar studiens resultat” var granskningsfragor
som varderades som viktiga och bor vara besvarade for att fortsitta

kvalitetsgranskas.

Analys

Analysen av de kvalitativa artiklarna utférdes med stdd av Graneheim och
Lundman (2004). Hela artiklarna léstes forst igenom for att fa forstaelse for
innehallet. Sedan Oversattes artiklarna till svenska for att kunna forsta

artiklarna lattare. Fran resultatdelen av varje kvalitativ artikel soktes det
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efter meningsbarande enheter som besvarade syftet med studien. Dessa
kondenserades sedan, alltsa forkortades utan att forlora kdrnan. Nasta steg
var att koder skapades. Enligt Graneheim och Lundman (2004) ar en kod
som en etikett for en meningsbdrande enhet. Nar koderna skapats
jamfordes koderna pa likheter och skillnader, sedan skapades
subkategorier utifran likheterna och skillnaderna. Darefter skapades
kategorier. Det resulterade i fyra kategorier och nio subkategorier.
Kategorierna som skapades var: Paverkan pa olika aspekter i livet, Brist pa
kunskap om sjukdomen, Vardagen begransas, Behov av stod samt

Hantering. Dessa presenteras nedan i figur 1.

Syftet var att belysa
ienternas

erfarenhet av att leva
med Crohns sjukdom.

Paverkan pa dagligt Fysis] psykisk Brist pa kunskap om
liv paverkan sjukdomen

Vardagen planeras ock g 3 Betydelsen av
g Fysisk paverkan o 5
begransas ’ information
Trotthet L
Oro och réadsla

Figur 1. Oversikt av kategorier och subkategorier

Etiska Overvaganden

Att beakta etiska principer vid en studie tas det hansyn till manniskans ratt
till sjdlvbestimmande om vare sig deltagaren vill delta i en studie eller €;j .
Att deltagarna da dven far fullstindig information om studien och blir
informerade om ratten att ta tillbaka sitt samtycke (Polit & Beck, 2021,
s.134). Deltagarna fick ge sitt samtycke for att deltaga i studierna och hade
mojlighet att aterkalla sitt samtycke. Deltagarna informerades dven om
studiens syfte. Artiklarna som valdes hade ett godkdnnande av en etisk
kommitté. Om ett godkdnnande ej redogjorts i artikeln eller etiskt

resonemang inte klargjorts exkluderades artikeln.
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Forfattarnas forforstaelse for amnet, eventuella hypoteser om resultatet
samt egna varderingar som fanns asidosattes for att inte paverka
tolkningen av artiklarna samt resultatet av litteraturdversikten. Forfattarna
laste de vetenskapliga artiklarna pa engelska innan de 6versattes till
svenska, detta for att forfattarna skulle fa en battre forstaelse for innehéllet.
Det fordes diskussioner kontinuerligt mellan forfattarna om innehallet och

oversattningen for att undvika misstolkning eller feltolkning av artiklarna.

Resultat

Resultatet bestar av 12 kvalitativa artiklar av hog samt medelhog kvalitet.
Studierna som inkluderades i resultatet var utforda i landerna: Kanada,

Kina, Spanien, Storbritannien, Sverige och USA.

Resultatet bestar av fyra kategorier och nio subkategorier. Kategorierna i
resultatet var: Pdverkan pd dagligt liv, Fysisk och psykisk pdverkan, Brist pad
kunskap om sjukdomen, Att hantera det dagliga livet.

Subkategorierna var: Vardagen begrinsas, Pidverkan pd socialt liv, Fysisk
paverkan, Trotthet, Oro och ridsla, Betydelsen av information, Att mota

stigmatisering och oforstdelse, Att se positivt pi tillvaron samt Behov av stod.

Resultatet visade att patienterna upplevde att det fanns begransningar i
sociala aktiviteter, det sociala livet paverkades genom att standig planering
av dagen kravdes samt och att patienterna upplevdes behova isolera sig
sjdlva. Det framkom &dven att patienterna behovde gora frekventa
toalettbesok som foljd av fekal inkontinens och kande trotthet till f6ljd av
det, samt oro for skov och radsla for bland annat skov, komplikationer med
mediciner och behandling samt inkontinensolyckor. Vardpersonal och
omgivning upplevdes inte ha kunskap om sjukdomen och ofdrstaelse for
patientens situation forekom. Patienterna jamforde sig med andra for att
kunna se positivt pa tillvaron. Patienterna upplevde stod fran anhoriga

men det kunde bidra till kdnslan av att vara en borda.

Paverkan pa dagligt liv

Vardagen planeras och begransas

Vardagen planerades och anpassades utifran Crohns sjukdom (Carlsson &
Persson, 2015; Larsson et al., 2017; Sykes et al., 2015; Wahlin et al., 2019).

Planering behdvde bli en del av vardagen for att bland annat kunna
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forhindra uppkomst av symtom. Ibland kdnde patienterna att det var
meningslost att planera om planerna standigt behovde dndras pa grund av
symtomen (Carlsson & Persson, 2015). Patienter kunde kdnna frustration
pa grund av att det kunde vara svart att planera pa grund av osakerhet
kring hur maendet kommer vara i framtiden (Lopez-Cortes et al., 2018;
Wahlin et al., 2019). Det férhindrade patienterna fran att tanka langsiktigt
och planera langt fram i tiden (Lopez-Cortes et al., 2018).

Planering kravdes dven kring toalettbesok vid deltagande av sociala
aktiviteter. Lokalisering och tillganglighet av toalett, samt hygienartiklar
behovde forberedas (Larsson et al., 2017). Intag av mat och dryck behovde
planeras eller snarare undvikas i samband med sociala aktiviteter for att
minska risken for uppkomst av symtom (Larsson et al., 2017; Sykes et
al.,2015). Undvikandet av mat och planering kring toalett behovdes aven
goras om patienten hade planerat att gora en langre resa, detta for att
undvika att f& akuta symtom och akut behov av toalett under resan (Sykes
et al., 2015).

Patienterna med CS upplevde att symtomen bidrog till begransningar i det
dagliga livet (Carlsson & Persson, 2015; Lopez-Cortes et al., 2018; Purc-
Stephenson et al., 2014). En begransning kunde vara att vid planer om att
ga ut pa bio, middag och drink sa behovde patienten begréansa sig genom
att endast gora tva av dessa under en och samma kvall for att

undvika “obekvamhet” (Lopez-Cortes et al., 2018).

Att utfora sporter pa samma vis som tidigare var nagot patienter upplevde
sig inte kunna gora pa grund av CS (Lopez-Cortes et al., 2018; Purc-
Stephenson et al., 2014). Vid perioder dar patienten var forsamrad kunde
patienten vara sangliggande, men vid forbattring forsokte patienten vara
fysisk aktiv. Nagot som kunde bidra till att patienten blev mindre fysisk
aktiv var inkontinens (Sykes et al., 2015).

Paverkan pa socialt liv

Det sociala livet paverkades (Carlsson & Persson, 2015; Larsson et al., 2017;
Purc-Stephenson et al., 2014). For vissa patienter hade relationen med
anhoriga forbéttrats efter att patienten insjuknat i CS (Matini & Ogden,
2016; Ruan & Zhou, 2019). For andra patienter hade relationerna férsamrats
och lett till att patienterna undvek sociala sammanhang (Norton et al., 2012;

Purc-Stephenson et al., 2014). Relationen med barn eller partner
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paverkades pa grund av bland annat skuldkanslor for att ha stallt in
aktiviteter och orsakat besvikelse hos familjemedlemmarna (Wahlin et al.,
2019). Att paborja nya relationer undveks eller upplevdes vara svart pa
grund av CS. Patienter upplevde att nuvarande relationer paverkades da
det kunde vara svart att prata om sjukdomen (Purc-Stephenson et al., 2014;
Wilburn et al., 2017). Patienten kunde kédnna sig isolerad pa grund av att
familj eller vanner inte hade tillracklig forstaelse for sjukdomen (Purc-
Stephenson et al., 2014).

Det sociala livet upplevdes vara inskrankt och patienter vistades inte ute
lika mycket som tidigare (Lopez-Cortes et al., 2018). Planer med andra
personer kunde ofta stéllas in av patienten pa grund av tarmproblematik.
Vid en period med aterfall av symtom kunde patienterna avsta fran sociala
aktiviteter (Wilburn et al.,2017). Undvikandet av att ga ut och att hélla sig
hemma paverkades av behovet av att ga pa toaletten (Garcia et al., 2017;
Matini & Ogden, 2016). Standiga toalettbesok, smarta och andra
konsekvenser av skoven gjorde att patienter avstod fran att ga ut och
isolerade sig (Larsson et al., 2017; Norton et al., 2012). Aven tankar om att
andra kunde kdnna lukten eller horas om patienten slappte gaser vid
toalettbesok pa en allman plats kunde gora att patienten isolerade sig
(Larsson et al., 2017). Det kdndes pinsamt for patienterna att ofta behova
slappa gaser och raka ut for “inkontinensolyckor” (Norton et al., 2012).
Trotthet orsakat av symtomen och standiga toalettbesdk paverkade
patienternas ork till att ha ett socialt liv (Wilburn et al., 2017; Wahlin et al.,
2019). Trotthet kunde dven paverka sexlivet samt leda till att hobbys gavs
upp (Wilburn et al., 2017).

Fysisk och psykisk paverkan

My health status? Poor, because emotionally you don’t feel well, you don’t
want to eat and you don’t want to do anything; actually, the word is “don’t
feel well.” Psychologically and physically bad. (I01). (Lopez et al., 2018,
s.124).

Fysisk paverkan
Diarré och magsmarta var forekommande symtom vid CS. Brist pa
tarmkontroll var ndgot som paverkade patienterna genom att det gav

upphov till oro for brist pa tarmkontroll, oron kunde dven férekomma vid
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tillfallig forbattring av sjukdomstillstandet (Wahlin et al.,, 2019). Detsamma
framkom i en studie av Dibley et al. (2017) som beskriver att patienter
bland annat hade fekal inkontinens eller brist pa tarmkontroll som symtom
orsakat av CS, dock hade patienterna inte inkontinens hela tiden.
Inkontinensen och bristen pa tarmkontroll gjorde att livet behovde
planeras kring toalettbesoken, det fanns ett behov ha narhet till toalett eller
veta vart narmsta allménna toalett var placerad (Larsson et al., 2017; Matini
& Ogden, 2016; Wilburn et al., 2017; Wahlin et al., 2019). Dessutom kunde
patienter behova langre tid i badrummet och ibland ga pa toaletten upp till
fem ganger, samt kanske ytterligare en gang innan patienten lamnade
hemmet (Sykes et al., 2014; Wilburn et al., 2017). Diarréerna kunde vara
frekventa vilket paverkade kroppen fysiologiskt (Carlsson & Persson,
2015).

Trotthet

Trotthet kunde vara konsekvensen av de frekventa toalettbesoken som
orsakades av diarréerna och magsmartan (Larsson et al., 2017; Sykes et al.,
2015; Wahlin et al., 2019). Vid 6kade symtom minskade energinivaerna hos
patienterna. De 6kade symtomen kunde leda till trétthet. Patienterna ville
sova mer men stordes av behovet av att ga pa toaletten och andra symtom
under nattetid (Sykes et al., 2015). Ork och f6rméga att jobba paverkades da
arbetet kravde energi, vilket patienterna inte upplevdes ha och ledde till en
kansla av oro hos patienterna (Wahlin et al., 2019). Energiforbrukningen
behovde regleras och anpassas efter planerna for dagen (Garcia-Sanjudn et
al., 2018).

Oro och radsla

Oro kunde forknippas med sjukdomsaktivitet pa sa satt att oron dkade vid
aterfall. Oron 6kade dven i takt med att forstaelsen for sjukdomens
allvarlighetsgrad okade ju langre patienten levt med sjukdomen (Wahlin et
al., 2019). Patienterna upplevde att sjukdomen var oforutsdgbar vilket
ledde till kdnsla av oro och osdkerhet kring maendet i framtiden (Norton et
al., 2012; Purc-Stephenson et al., 2014; Wahlin et al., 2019). Oron var &ver
framtida skov och dess paverkan pa kroppen da det inte var mojligt att
forutsdaga skovens allvarlighetsgrad (Lopez-Cortes et al., 2018; Wahlin et
al., 2019). Tankar som uppkom om framtiden kunde handla om oro 6ver att

inte ha samma ork att gora saker som andra i omgivningen (Lopez-Cortes
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et al., 2018). For att hantera oron kunde olika copingstrategier tillampas
(Dibley et al., 2018; Carlsson & Persson, 2015; Larsson et al., 2017; Norton et
al.,, 2012; Wahlin et al., 2019).

Patienterna kunde ocksa kdnna radsla, bland annat for att kommande skov
skulle vara varre an foregdende skov (Purc-Stephenson et al., 2014; Wahlin
et al., 2019). Det fanns dven en rdadsla for att medicinerna patienterna tog
skulle ha allvarliga biverkningar (Larsson et al., 2017; Norton et al., 2012;
Wahlin et al., 2019). Det kunde vara att insjukna i cancer eller annan
sjukdom (Norton et al., 2012; Wahlin et al., 2019). Kirurgiska ingrepp och
dess komplikationer var ytterligare en behandling som orsakade radsla
(Carlsson & Persson, 2015; Wahlin et al., 2019). Patienterna kunde vara
radda Over att kroppen inte skulle orka med fler operationer eller
komplikationer som kunde forekomma i samband med operationerna
(Carlsson & Persson, 2015). Patienterna var dven radda for att CS skulle
vara drftlig och att barnen skulle drva sjukdomen (Larsson et al., 2017;
Purc-Stephenson et al., 2014). Vid aktiviteter utanfér hemmet sdsom
semester, eller nagot som involverade mat undveks da patienterna var
radda for att ha en “inkontinensolycka” vid vistelse pa en offentlig plats
(Sykes et al., 2015; Wilburn et al., 2017). Symtomen orsakade av CS kunde
leda till att patienterna kande stress (Larsson et al., 2017; Sykes et al., 2015).
Stressen kunde dven orsakas pa grund av oro for konsekvenserna av CS,

sasom paverkan pa jobb, ekonomi eller relationer.

Brist pa kunskap om sjukdomen

Betydelsen av information

Véardpersonalen som patienterna kom i kontakt med upplevdes ha dalig
kunskap om sjukdomen, vilket paverkade hur patienterna upplevde
varden (Garcia-Sanjuan et al., 2017; Norton et al., 2012). Det var av stor vikt
for patienterna att fa information om sjukdomen (Larsson et al., 2017;
Wahlin et al., 2019). Dock upplevde patienterna brist pa tydlig information
om sjukdomen (Garcia-Sanjudn et al., 2017; Larsson et al., 2017).
Patienterna upplevde att information om varfor denne insjuknat i CS var
information som saknades fran sjukvardens sida (Garcia-Sanjuén et al.,
2018; Matini & Ogden, 2016). Patienterna som saknade orsak till
sjukdomsuppkomst hade egna teorier om vad som kunde lett till att denne
insjuknat i CS sasom livsstil eller handelser i livet, genetik och
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immunforsvar (Garcia-Sanjuan et al., 2018; Matini & Ogden, 2016, Norton
et al., 2012). Bristen pa information fran sjukvarden fick patienterna att pa
egen hand soka efter kunskap (Garcia-Sanjuan et al., 2018). Kunskapen
sOktes genom att soka hjdlp fran sjukvarden, ga med i
patientorganisationer samt soka information pa hemsidor (Larsson et al.,
2017). Utover att samla information fran olika kéllor borjade patienter att
lara sig om hur sjukdomen fungerade for patienterna sjdlva (Garcia-
Sanjudn et al., 2018). Den typ av information som patienterna efterfragade
var bland annat allmén information om CS och sjukdomshantering samt
information vilka andra professioner det gick att vanda sig till.
Informationen 6nskades tidigt nar diagnosen satts (Larsson et al., 2017).
Patienterna ville ha tydlig information om sjukdomen och dess behandling
samt undersokningar som var relaterade till sjukdomen (Wahlin et al.,
2019).

Att mota stigmatisering och oforstaelse

Stigma kunde upplevas fran samhallet, kollegor pa jobbet, vanner och
familj samt dven fran patienten sjalv. Patienter forvantade sig
stigmatisering som reaktion fran omgivningen samt befarade att
exempelvis inkontinens eller brist pa tarmkontroll skulle fa& omgivningen
att ta fysisk eller mentalt avstand, da detta beteende inte &r socialt
acceptabelt hos en vuxen méanniska. Stigma kunde forhindra att sociala
relationer byggdes upp. Erfarenheten av stigma paverkades av kopplingen
mellan de fysiska symtomen och mognad (Dibley et al., 2018). Andras
asikter om sjukdomen eller radsla for dessa kunde paverka patienternas
beslut om att deltaga i sociala aktiviteter (Ruan & Zhou, 2019).

For att undvika och reducera stigman och missforstand hos omgivningen
angaende sjukdomen kunde patienter dela med sig av sitt tillstand samt
information om sjukdomen. Att dela med sig av sjukdomen och
information upplevdes ge ett gott intryck. (Dibley et al., 2018; Larsson et al.,
2017). Huruvida patienten valde att dela med sig av sjukdomen eller inte
paverkades av relationen mellan patienten och personen (Ruan et al., 2019).
Om patienterna kande sig stigmatiserade pa grund av sjukdomen kunde
det leda till att patienterna beslutade sig for att dolja sin diagnos, da oro for
andras reaktioner fanns (Dibley et al., 2018). Oron kunde dven vara 6ver
andras asikter eller uppfattning av sjukdomen (Dibley et al., 2018; Larsson
et al., 2017; Norton et al., 2012). Det fanns en radsla 6ver att bli beskylld pa
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for att ha fatt sjukdomen (Dibley et al., 2018). Det kunde kdnnas som att
andra trodde att sjukdomen var sjalvorsakad och berodde pa patientens
matvanor (Norton et al., 2012). Patienterna upplevde att andra domde
patienten pa grund av sjukdomen och trodde att CS var smittsamt (Dibley
et al., 2018; Purc-Stephenson et al., 2014). For att hantera oron och
upplevelsen av stigma utvecklade patienter strategier for att hantera det
(Dibley et al., 2018; Norton et al., 2012). For att reducera det patienterna
upplevde som stigma fran omgivningen tillimpades olika strategier.
Strategierna kunde ske i form av att folja sociala regler for att inte dra till
sig uppmarksamhet eller uppge en orsak till sjukdomen, &ven om sadan
inte fanns, for att pa nagot satt ursakta sjukdomen (Dibley et al., 2018).

Brist pa forstaelse fran omgivningen om sjukdomen ur patienternas
perspektiv erfors (Larsson et al.,2017; Purc-Stephenson et al., 2014; Wahlin
et al., 2019). Relationen upplevdes ha betydelse f6r hur den andra personen
uppfattade sjukdomen. Familj kunde upplevas ha mer forstaelse for
symtom som uppkom dn nagon som var mer avlagsen (Dibley et al., 2018;
Lopez-Cortes et al., 2018). Dock hade vissa patienter erfarenhet av att
relationen inte alltid spelade roll, patienten kunde bli domda for symtom
och papekas ha brist pa kontroll 6ver den egna kroppen, eller oforstaelse
nar planer stalldes in pa grund av symtom (Lopez-Cortes et al., 2018;
Wilburn et al., 2017). En studie av Norton et al. (2012) beskriver ocksa att en
del patienter upplevde att det var svart att dela med sig av information om
sjukdomstillstdndet, &ven med familj och vanner, da dessa inte upplevdes
forsta vad patienten gick igenom. Oforstaelsen kunde leda att patienterna
upplevde ensamhet eller mindre stéd fran omgivningen (Norton et al.,
2012; Purc-Stephenson et al., 2014). Patienterna upplevde att oférmaga att
dela med sig av tillstandet till vanner orsakade stress (Ruan & Zhou, 2019).
Det kdndes som att det enbart fanns nackdelar med att dela med sig av

sjukdomstillstandet, darfor undvek patienterna att dela med sig.

Patienterna beskrev symtomen som osynliga (Norton et al., 2012; Purc-
Stephenson et al., 2014). Att symtomen var osynliga kunde leda till
patienterna med CS upplevde att sjukdomens allvarlighetsgrad inte togs pa
allvar av omgivningen (Norton et al., 2012). Patienterna upplevde dven att
det gav omgivningen en negativ uppfattning av sjukdomen (Purc-
Stephenson et al., 2014).
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Att hantera det dagliga livet

Att se positivt pa tillvaron

Att jamfora sig med andra kunde ge trost till patienterna (Ruan & Zhou,
2019). Jamforelse med andra, &ven med personer som hade CS, kunde
anvandas som riktmarke for den egna hédlsan (Norton et al., 2012).
Jamforelse med personer som patienterna ansag hade det simre kunde
bidra med glddje for att den egna situationen kunde varit varre, eller ses
som att patienten inte dr den enda med besvar. Jamforelse for att hantera
sjukdomen kunde d@ven ha motsatt effekt (Ruan & Zhou, 2019).

Vid jamforelse med andra som inte hade CS uppstod onskan om ett ldttare
liv med smarre bekymmer likt “friska” personers liv (Carlsson & Persson,
2015). Daremot upplevde patienter att maendet var relativt i jamforelse
med nagon som har CS (Lopez-Cortes et al., 2018).

Patienterna upplevde att livet fortfarande kunde levas som det gjordes
innan insjuknandet i CS, men att det dock fanns begransningar eller
svarigheter som inte fanns tidigare (Garcia-Sanjuan et al., 2018; Lopez-
Cortes et al., 2018; Matini & Ogden, 2016). Sjukdomen kunde kdnnas
hanterbar genom att se pd den nuvarande situationen pa sa satt att inget,
till exempel mat, har forbjudits utan bara begransats (Lopez-Cortes et al.,
2018).

Behov av stod
Stod fran omgivningen var viktigt for patienterna (Dibley et al., 2018;

Garcia-Sanjuan et al., 2018; Larsson et al., 2017; Purc-Stephenson et al.,
2014). Alla upplevde dock inte stod fran personerna i omgivningen (Dibley
et al., 2018; Purc-Stephenson et al., 2014). Behov eller beroende av stod fran
eventuell partner uttrycktes (Carlsson & Persson, 2015; Wilburn et al.,
2017). Da patienterna kunde uppleva att det var kampigt att vara
sjalvstandig uttrycktes behovet av stod fran partner och sjukvardspersonal,
dar partner kunde exempelvis skota kontakten med sjukvéarden (Carlsson
& Persson, 2015). Partnern stottade genom att vara uppmuntrande eller
hélla en bra staimning (Garcia-Sanjudn et al., 2018; Norton et al., 2012).
Partnern kunde dven stotta genom att skota patientens vardagssysslor

sasom att laga mat. Stod fran personer i den narmsta cirkeln gjorde det
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enklare for patienten att hantera sjukdomen (Garcia-Sanjuan et al., 2018).
Kénsla av besvikelse kunde uppkomma nér en patient behdvde ta hjélp
fran sitt barn (Wilburn et al., 2017). Ibland kdnde patienten att denne var en
borda for omgivningen (Garcia-Sanjuan et al.,2018; Lopez-Cortes et al.,
2018). Tron om att vara en borda kunde grunda sig i att patienten behévde
familjens stod nar denne inte madde bra (Garcia-Sanjuan et al., 2018).
Patienter kunde dven kénna sig som en borda pa jobbet da arbetskollegor
hjalpte till med arbetsuppgifter nédr patienten paverkades av symtom och
behovde gora frekventa toalettbesok (Lopez-Cortes et al., 2018). Radslan
for att vara en borda kunde hindra patienten fran att exempelvis gifta sig
(Norton et al., 2012).

Patienterna upplevde att relationen med vardpersonalen var god och
ansags vara av betydelse for effektiv behandling (Dibley et al., 2018).
Patientens medicinska val och tro att vardpersonalen rekommenderade en
bra behandling paverkades av att patienten kéande tillit till vardgivaren. For
att tilliten och relationen skulle framjas var det av vikt att behandlas av
samma personal (Norton et al., 2012). En god relation kunde uppnas
genom att vardpersonalen lyssnade pa patienten och hade ett holistiskt
synsatt. Relationen kunde upplevas som dalig om vardpersonalen
berovade patienten pa integritet och vardighet (Carlsson & Persson, 2015).
Brist pa kunskap om sjukdomen hos vardpersonalen kunde ocksa bidra till
en dalig relation (Norton et al.,2012).

Diskussion
Metoddiskussion

Detta arbete utformades som litteraturdversikt vars syfte var att belysa
patienters erfarenhet av att leva med Crohns sjukdom. Det kan anses ha
varit en fordel att ha litteraturoversikt som design for att besvara ett sddant
syfte som fokuserar pa erfarenheter, detta da en litteraturoversikt ger en
overblick och bredare bild av erfarenheter och hur forskningslaget ser ut.
Enligt Segesten (2017, s.108) ger en litteraturoversikt en oversikt av aktuellt
kunskapslage for ett &mne genom att sammanstalla olika data.
Litteraturdversikten har utgatt fran en induktiv ansats som anses vara en
fordel for att belysa det amnesomradet som valts. Enligt Polit och Beck

(2021, 5.76) gors observationer av monster och forutsagelser baserat pa
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observationerna nar en induktiv ansats anvands, medan vid en deduktiv
ansats har forskarna redan teorier eller eller tidigare kunskap och forsoker
sedan bestimma om teorin &dr sann, resultatet kan da styrka teorin. Det
hade kunnat vara en nackdel att ha en deduktiv ansats som design da
erfarenheterna inte hade kunnat belysas pa samma sétt som vid en

induktiv ansats.

Nar en litteraturdversikt gors ar planering for sokningar och bestimmelser
av begransningar relevant for att kunna utesluta eller exkludera irrelevant
material (Polit & Beck, 2021, s.88). For att fa fram relevanta vetenskapliga
artiklar, som skulle besvara syftet vid litteratursdkningen, anvandes
inklusions- och exklusionskriterier. Att det anvandes inklusions- och
exklusionskriterier anses vara en styrka da det begransade soktraffarna sa
att irrelevanta artiklar uteslots fran sokningarna. Inklusionskriterierna
innefattade bland annat att artiklarna skulle vara, originalartiklar, hogst 10
ar gamla, vara skrivna pa engelska samt vara publicerade i en godkand
vetenskaplig tidskrift. Bdda konen inkluderades. Att en tidsgrans sattes pa
artiklarna kan anses vara en fordel da sokningarna fatt fram forskning som
ar aktuell. Ostlundh, (2017, s.77) beskriver att en avgransning i tid kan
anvandas for att inte fa fram dldre vetenskapliga artiklar vid en s6kning,
vilket dr av vikt att utesluta da vetenskapligt material dr en farskvara.

Om aldre artiklar hade inkluderats hade det inte aterspeglat det aktuella
forskningslaget for omradet. En nackdel med att inte inkludera &ldre
artiklar kan vara att vissa artiklar missas som hade kunnat vara relevanta.
Overforbarhet ar ett begrepp som anvénds for att beskriva huruvida fynd
kan 6verforas till olika grupper (Polit & Beck, 2021, s.570). Att bagge konen
inkluderades och béagges erfarenheter tagits med kan 6ka
litteraturdversiktens dverforbarhet, da erfarenheterna inte enbart kommer

fran ett enskilt kon.

Exklusionskriterierna utformades for att avgransa sokningarna och sortera
bort artiklar som inte var relevanta. En svaghet med exklusionskriterier ar
att begransningarna kan bli for manga och en del material missas pa grund
av det. Artiklar med lag kvalitet exkluderades, vilket kan 6ka
trovardigheten for litteraturoversikten da det innebar att enbart artiklar
vars kvalitet ansdgs vara hog eller medel inkluderades vilket kan 6ka

litteraturdversiktens kvalitet och trovardighet. Trovardighet ar den graden
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av fortroende som finns i bland annat materialet (Polit & Beck, 2021, s.806).
Artiklar som inte var originalartiklar och som inte alls var ut patientens
perspektiv exkluderades. Aven artiklar som inte var skrivna pa engelska
exkluderades. Nar det galler avgransning pa spraket sa ar det en bra idé att
avgransa till engelska, da det finns mycket vetenskapligt material skrivna
pa engelska samt mojligheten att ta bort dem sprak som inte beharskas
(Ostlundh, 2017, s 77). Forfattarna diskuterade 6ver vilka kriterier som
skulle sdttas, vilket kan ses som en styrka da tva personer med olika tankar
kunde sitta och reflekterade 6ver varje kriterium. Ett kriterium som det
velades om var att deltagarna skulle vara over 16 ar gamla. Det ansags som
rimligt da Crohns sjukdom &r en sjukdom som patienten insjuknar i runt
tonaren. Hade pediatriska patienter under 16 ar inkluderats ar det mojligt
att vardkontakten skots av fordldrarna och patientens erfarenhet av varden
inte hade belysts. Det skulle dock kunnat ses som en svaghet att exkludera
yngre patienter da det hade kunnat ge en storre inblick i den forsta tiden av
sjukdomen. Att inkludera manga aldersgrupper kan ha okat
generaliserbarheten da inte enbart en aldersgrupps erfarenheter anvants i
litteraturdversikten. Med generaliserbarhet menas den grad som studiernas

fynd kan vara sann for en storre grupp (Polit & Beck, 2021, s.757).

Litteratursokningen genomfordes pa databaser som ansags vara relevanta
for amnet omvardnad, vilket kan anses vara en fordel da det 6kade
mojligheten till att fa artiklar kopplade till det valda @mnesomradet. Flera
databaser anvandes vilket kan ses som en styrka da ena databasen kan ha
artiklar som inte den andra databasen inte har. Databaserna som anvandes
for att soka fram vetenskapliga artiklar var CINAHL, PubMed samt
PsycInfo och det anses vara en styrka att dessa databaser anvandes da de ar
relevanta for omvardnad. Enligt Polit och Beck (2021, s.90-93) ar CINAHL
en databas som ar anvandbar fOr forskare inom amnet omvardnad, den
innehaller olika informationskallor kopplade till bland annat omvardnad.
Vidare beskriver Polit och Beck att via databasen PubMed kan den som
sOker pa databasen fa tillgang till vetenskapliga artiklar inom bland annat
dmnet omvardnad. Aven Psycinfo nimns som en databas som kan vara
anvandbar for omvardnad. Att anvanda fler dn en databas samt att
databaserna ar kopplade till huvudomradet (omvardnad) kan ses som en
styrka da sokningarna blir bredare och vissa studier som inte finns pa den

ena databasen kan hittas pa den andra. Detta kan dven ge okad
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trovardighet da material till &mnet som ska studeras kan aterfinnas pa

namnda databaser som ar kopplade till omvardnad.

Nyckelord som identifierades nar sokningarna skulle goras var
omvardnad, Crohns sjukdom, patientens perspektiv och erfarenheter.
Enligt Polit och Beck (2021, s.88) ar identifiering av nyckelord viktig vid
start for att kunna utga fran dessa vid databassokningar, samt att
synonymer bor anvandas. Synonymer till olika termer sdsom erfarenhet
togs héansyn till. Ostlundh (2017, s. 61-62) beskriver att manuell s6kning &r
ett annat alternativ som anvands nar det inte gar att hitta tillracklig manga
artiklar pa webben, da kan relevant information hittas istilleti tex.
tidskrifter.

Polit och Beck (2021, 5.89) beskriver subject headings som en sokmetod for
att fa fram artiklar som handlar om det specifika subject headings ord som
anvants. Pa databasen CINAHL anvandes CINAHL subject headings och
de som anvandes var Crohn Disease, Life experiences, Patient attitudes och
Coping. sokorden ansags vara relevanta till syftet om att belysa patienters
erfarenheter av att leva med CS. En styrka &r att Patient attitudes riktar sig
mot patienterna. Daremot kan anvandandet av Life experiences ses som en
svaghet da det inte specificerar vems livserfarenheter det handlar om, det
skulle kunna handla om en anhdrigs erfarenheter av att leva med nagon
som har CS, alternativt sjukskoterskans erfarenhet av att varda ndgon med
CS. I en sokning pa databasen CINAHLS anvéandes Crohn Disease och
Coping tillsammans. Att anvanda enbart Coping kan ses som en svaghet da
coping inte heller specificerar vem det dr som anvénder sig av coping. Att
lagga till exempelvis Patient attitudes i den sokningen hade kunnat ge
traffar som ar mer riktade mot patienten. Dock hade forfattarna bestamt att
artiklarna kunde vara ur andras perspektiv sa lange de inkluderade
patientens perspektiv ocksa, darav anvandes dessa sokord. Det kan ses
som en styrka att CINAHL subject headings anvandes da artiklarna i
soktraffen med storre sikerhet kommer handla om valt ord anvéandes var.
Pa CINAHL anviandes begransningen peer reviewed vid alla sokningar pa
databasen. Det kan 6ka trovardigheten och kvaliteten pa
litteraturoversikten déa detta innebar att artiklarna ar granskade och

vetenskapligt publicerade.
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I PubMed anvandes MeSH och sokorden som anvéndes var Life change
events och inflammatory bowel diseases. Aven om sdkorden gav tréffar pa
andra sjukdomar an crohns sjukdom sa kan det anses vara en styrka att det
genererade traffar som inluderade andra sjukdomar, da kanske fler
sOktraffar fatts till skillnad fran om enbart Crohns sjukdom anvants som
sOkord. Att andra sokord anvéandes dn sokorden som anvandes pa
CINAHL kan vara en styrka da det kanske minskade risken for att samma
artiklar kom fram i sokningarna, alternativt att fler artiklar som inte kom

med i sokningarna pa databasen CINAHL kom fram.

Pa databasen PsycInfo anvandes fritextsokning, fritextorden var
Inflammatory bowel diseases och patient perspective. Enligt Polit och Beck
(2021, 5.89) fritext kan anvandas som ett tillagg till subject headings
sOkmetod, samt att nackdelen med denna typ av sokning ar att soktraffen
inkluderar artiklar som namner orden i titel eller abstrakt, samt att

Det kan ses som en svaghet da artiklar som mdgjligtvis handlar om det
valda ordet i sin helhet kanske inte dyker upp vid sokningen da det valda
fritextordet kanske inte namns i titeln eller abstraktet, alternativt att ett
annat ord anvands istéllet for valda ordet. Styrkan med sokmetoden kan
vara att fler traffar kan fas, dock kan det bli for manga traffar. Da Crohns
sjukdom &r en del av “Inflammatory bowel diseases” ansags fritextordet
Inflammatory bowel diseases som relevant da det inkluderar Crohns
sjukdom, dock kan dven de andra tarmsjukdomarna som ingar i begreppet
finnas med i artiklarna. Svagheten kan vara att Crohns sjukdom inte finns

med alls i artiklarna utan enbart de andra tarmsjukdomarna.

Under litteratursdkningen anvandes boolesk soklogik och operatorn

AND f{6r att kombinera valda sokord och koppla ihop tva soktermer. Det dar
varit en styrka att @ven anvanda sok-operatorn OR for att alla synonymer
av den sokta termen kommer fram och pa sa sitt kanske fatt fler relevanta
artiklar (Ostlundh, 2017, s 73). Da OR inte anvéants kan det raknas som en

svaghet for att sokningarna hade kunnat expanderas.

Enligt Polit och Beck (2021, s.96) ar det av vikt att pa nagot séatt
dokumentera sdkprocessen for att sokningarna ska ske mer effektivt. Darav
ansags det vara en styrka att sokprocessen dokumenterats i en tabell.

Hur litteratursokningen genomf&rdes, fran att sokord valdes till att ett
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urval gjordes som resulterade i valda artiklar, fordes in i en tabell samt
beskrevs skriftligt vilket gor det majligt for ldsaren att genomfdra samma
sokning och fdlja tankeprocessen. Sokprocessen ér ett tillvagagangssatt for
att kunna dokumentera och analysera informationssékningen (Ostlundh,
2017, s 60). Att dokumentera sokningen okar trovardigheten for lasaren och
lattare komma fram till vilka sokord och tillvigagangssatt som anvants i
litteraturoversikten. Polit och Beck (2021, s.153) menar att lasare behover
kunna utvdrdera kvaliteten pa exempelvis studie genom att bedoma

metodologiska val som forskarna har gjort.

Urvalsprocessen gjorde att artiklar som inte besvarade det valda syftet for
litteraturoversikten samt hade lag kvalitet kunde exkluderas. Forsta steget
innebar att alla titlar lastes som fatts fram vid respektive sokning under
litteratursokningen. Att titlarna lastes forst kan ses som en styrka da titeln
kan berétta vad artikeln handlar om. Det kan ocksa ses som en svaghet da
titeln nodvandigtvis inte innehéller ndgot av valda sokorden men dndé kan
handla om valt &mnet och pa sa vis kan ha beddmts som irrelevanta redan
under detta steg i urvalsprocessen. I steg tva i urvalsprocessen lastes
artiklarnas abstrakt, dar artiklarna som inte gick att skilja pa

Crohns sjukdom och inflammatorisk tarmsjukdom (IBD) f6ll i urval tva.
Artiklarna f6ll ocksa i detta urval om de inte var relevant till syftet. I tredje
steget i urvalsprocessen, dar hela artikeln lastes, foll artiklar vars resultat
inte besvarade syftet eller inte skiljde pa olika gruppers (exempelvis
sjukskoterska/patient eller Crohns sjukdom/IBD perspektiv). Har f6ll dven
kvantitativa artiklar da de inte beskrev erfarenheter. Urval fyra gjordes en
relevansbedomning av artiklarna och de artiklar som bedémdes vara
relevanta till syftet kvalitetgranskades enligt Fribergs
kvalitetsgranskningsmall. Dar f6ll artiklar med lag kvalitet. EN styrka ar att
forfattarna gjorde kvalitetsgranskningarna tillsammans

Efter urvalsprocessen och kvalitetsgranskningen genomforts aterstod 12
kvalitativa artiklar. De kvalitativa artiklarna var fran landerna: Kanada,
Kina, Spanien, Storbritannien, Sverige och USA. Att studier fran olika
lander anvants gor att overforbarheten for litteraturdversikten kan 6ka da
svaren inte enbart kommer fran ett enskilt geografiskt omrade, dessutom
har de olika ldnderna bland annat olika kulturer.

Bade kvalitativa och kvantitativa artiklar kunde inkluderas vid

litteratursokningen. Dock har det anvants 12 kvalitativa artiklar i
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litteraturoversiktens resultat. Att det enbart blev kvalitativa artiklar kan
bero pa att dessa upplevdes besvara syftet da de kvalitativa artiklarna
beskrev erfarenheter ur ett bredare perspektiv. Kvalitativa studier beskrivs
vara lampliga vid litteraturdversikt som vill ta reda pa erfarenheten
(Dahlborg & Lyckhage, 2017, 5.33-34). Det kan vara en styrka att studierna
ar av kvalitativ typ da mojligheten att fa forstaelse fran ett
helhetsperspektiv, da dessa genomfdrs genom att deltagarna intervjuas och
far mojligheten att berdtta mer fritt om sin upplevelse eller erfarenhet.
Detta kan dven oka trovardigheten for litteraturdversikten och
overforbarhet, da kvalitativa studier forsoker att uppna trovardighet. Polit
och Beck (2021, s.154) beskriver att for kvalitativa studier kan trovardighet
uppnas om resultatet ar tolkat pa ett arligt satt. Att inga kvantitativa
artiklar valdes kan bero pa att de kvantitativa artiklar som hittades och
lastes igenom bedomdes inte besvara syftet. Det kan dven ses som en
svaghet att det enbart var kvalitativa artiklar och inga kvantitativa artiklar,

da kvantitativa artiklar hade kunnat ge en annan insyn.

Analysen av de kvalitativa artiklarna genomfordes enligt Graneheim och
Lundman (2004), vilket innebar en flerstegsprocess for att analysera
resultatet av studierna. Processen genomfordes med bada forfattarna pa
samma ort och studiernas innehall diskuterades. Detta gjorde ett utbyte av
tankar och olika synvinklar. Enligt Graneheim och Lundman (2004, s.109)
kan trovardigheten 6ka genom att gora detta kan. Dock kan risken for att
data har gatt férlorad under olika delar av processen finnas under

exempelvis kondensering.

Forfattarna hade sdkrat att artiklarna hade ett etiskt godkdannande for att
kunna inkluderas i litteraturoversikten samt att deltagarna var hade blivit
informerade om ratten att aterkalla sitt deltagande nar som helst. Om en
artikel inte hade nagot etiskt godkdnnande kan kvaliteten for studien
paverkats da deltagarna kan ha utnyttjats eller givit svar som inte dr sanna.
Enligt Polit och Beck (2021, s.133-136) ska deltagarnas integritet och
vardighet skyddas. Forfattarna valde att forst lasa alla artiklar pa engelska
och sedan Gversdtta dem till svenska, detta for att undvika misstolkningar
samt fa battre forstaelse for artiklarnas innehall. Att diskussioner forts

mellan forfattarna om varje enskild artikel kan ses som en styrka.
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Resultatdiskussion

Syftet med litteraturoversikten var att belysa patienters erfarenhet av att
leva med Crohns sjukdom. Begransad och planerad vardag orsakat av
symtomen. Erfarenheter som framtradde i resultatet var erfarenhet av att
ha ett konstant behov samt nérhet till toalett, oro for skov och radsla for
bland annat skov och komplikationer med mediciner och behandling, oro
over okunskap om sjukdomen och omgivningens asikter om sjukdomen
och dess symtom. Behovet av stod fran anhoriga och kénslan av att vara en
borda.

Resultatet visade att det fanns ett behov av att planera vardagen bade for
att forhindra symtom och pa grund av symtom. Planeringen kunde
upplevas som meningslds for att det inte gick att veta hur maendet
kommer att vara i framtiden. CS medforde en omstallning i vardagen dar
planer och aktiviteter stilldes in och dagarna behévde planeras utifran
sjukdomen. En studie av Czuber-Dochan et al. (2020) styrker att planering
vid exempelvis aktiviteter beh6vdes for att kunna “fortsatta” med sina liv.
Resultatet visar att det dven fanns ett behov av att planera kring toaletten,
ha néra till en toalett och kunna lokalisera toaletter vid sociala aktiviteter,
pa grund av att bristen pa tarmkontroll som kunde leda till frekventa
toalettbesok. Czuber-Dochan et al. (2020) studie visar dven att patienter
med CS hade erfarenhet av frekventa toalettbesok som var relaterat till
sjukdomstillstdndet. En studie av Kim et al. (2017) visade att patienter med
CS kunde kédnna forsamrad livskvalitet till £6ljd av konsekvenserna
sjukdomen medforde i livet. Begransningar i vardagen kunde upplevas
bade i det sociala livet och sociala aktiviteter. Antonovsky (2005, s. 45-46,)
beskriver begreppet meningsfullhet som en komponent av motivation nar
det giller KASAM. Det innebar att en person med hog KASAM exempelvis
kande att det fanns nagot vart att lagga ner kéanslor och engagemang pa.
Om patienten tycker att det ar meningslost att planera kan det a ena sidan
tolkas som att denne kdnner att vardagen, aktiviteter och socialt liv inte
kanns vart att investera i. Kidnslan av meningsloshet skulle i sin tur kunna
ge minskad kéansla av sammanhang. En studie av Kristofferzon et al. (2018)
visade att patienter med kroniska sjukdomar upplevde att kiansla av
sammanhang kunde kopplas till livskvalitet och coping. Sjukskoterskor kan
genom att bland annat stodja patienters val bibehélla patientens integritet

och vardighet samt fa patienterna att kdnna sig signifikant, bidra till att fa
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patienten att hitta mening med livet (Lillekroken et al., 2017). Kavle
(2013) bekriver att meningsfullhet kunde uppnas om det fanns en god

kommunikation mellan patienterna och vardpersonalen.

Behov av planering for mat och dryck fanns ocksa vid bade sociala
aktiviteter och vid langa resor for att minska risken for symtom och
toalettbesok. Fiorno et al. (2019) beskriver att vardpersonal kan ge rad
kring nutrition fOr att stotta patienter. Sjukskoterskan skulle forutom att ge
rad kunna se till att patienten har kontakt med en dietist. Sjukskoterskan
skulle kunna sttta genom att exempelvis ta reda pa om patienten upplever
att det dr nagot specifikt, sdsom viss en viss matratt, som paverkar dennes

magproblematik.

Det framkom i resultatet att patienternas relationer till anhoriga
forsaimrades da patienterna upplevde att det var svart att prata om
sjukdomen samt dven for att patienterna fick skuldkanslor nar aktiviteter
med familjen behdvdes stillas in pa grund av sjukdomen. Aven att det var
svart att skapa nya relationer framkom i resultatet. En studie av Kim et al.
(2017) visade att patienter med CS hade svart att bade skapa nya relationer
och behalla vanner. Resultatet visade att da patienterna kéande standig
trotthet samt att patienterna isolerade sig kunde det paverka relationerna.
Att inte orka ga ut, eller jobba pa samma satt som tidigare kunde bidra till

isolering.

Det framkom att den fysiska paverkan som sjukdomen medférde kunde
vara i form av diarréer, magsmarta och fekal inkontinens. En studie av Li et
al. (2019) beskrev att diarréer och magsmarta &dr vanligt f{éorekommande
symtom. Likasa beskrev en studie av Kim et al (2017) att magsmarta
forekom. Resultatet visade att diarré och magsmarta bidrog till frekventa
toalettbesok. De frekventa toalettbesoken kunde ge bade psykisk paverkan
i form av oro, bland annat over att rdka ut for inkontinensolyckor utomhus,
samt fysisk paverkan som uttalade sig som bland annat trotthet. Trottheten
har i resultatet tett sig vara besvarande for patienterna och vara relaterat till
de konstanta toalettbesdken. Det uttrycktes som energikravande for
patienterna att standigt ta reda pa vart ndarmsta toalett. En studie av
Banovica et al. (2010) styrker att trotthet forekom hos patienter med CD och
att trottheten fanns aven nar symtomen inte var i skov. Patterson et al.

(2012) studie beskrev att en egenvardsatgard vid trotthet kan vara fysisk
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aktivitet. Sjukskoterskan kan rekommendera fysisk aktivitet till patienter
som upplever trotthet, sjukskoterskan far dock ha forstaelse att patienten
inte orkar med detta.

I resultatet framgar det att oro forekom hos patienterna. Oron kunde vara
orsakat av att patienten inte visste huruvida skoven skulle uppkomma
exempelvis nastkommande dag eller inte, oro 6ver skovens
allvarlighetsgrad samt oro 6ver att rdka ut for inkontinensolyckor pa
allméanna platser. Sjukdomen sags som ofdrutsagbar vilket orsakade oro.
Patienterna beskrev Crohns sjukdom som ofdrutsagbar, vilket kan gora att
kanslan av begriplighet minskar. Minskar begripligheten kan det paverka
kanslan av sammanhang och darmed halsa. Tankar sasom att patienten
skulle drabbas av cancer eller andra sjukdomar samt biverkningar och
komplikationer orsakade av medicinering och behandlingar gav upphov
till radsla hos patienten. Att sjukdomen skulle vara arftlig var dven nagot
patienterna var radda for. Antonovsky (2005, s.44,) beskriver att
komponenten begriplighet, som ingar i begreppet KASAM, har med
huruvida en patient upplever “yttre stimuli” som bland annat férvantat
eller forklarligt. Det kan avgora om nagon har en kinsla av hog
begriplighet. Sjukskoterskor kanske kan dka begripligheten hos patienten
om sjukskoterskan hjdlper patienten med oron och radsla genom att ge
information. En studie av Frazier et al. (2003) att olika interventioner for
oro kan vara att exempelvis vardpersonal ger information och férsoker 6ka

patientens kénsla av kontroll.

Det framkom i resultatet att patienterna uttryckte ett behov av att fa
information om CS, gdrna i tidigt skede, men att vardpersonal upplevdes
saknade kunskap om Crohns sjukdom. Enligt en studie av Restall et al.
(2017) kan sjukskoterskor vara en informationskalla. Vidare beskriver
Restall att det kan vara av vikt att ha tillit till informationskéllan och att
tilliten kommer om exempelvis vardgivaren tycks ha stor kunskap om
sjukdomen och lyssnar pa oron som uttrycks samt inkluderar patienten.
Patienterna kan uppleva en brist pa begriplighet, da orsaken till att
patienten insjuknat dr oklar och kanske inte kommer kunna forklaras. Om
patienten upplever brist pa kunskap hos vardpersonalen kan denne tappa
fortroende for sjukvarden. Vardpersonalen kunde inte ge patienterna en

orsak till sjukdomsuppkomsten samt oklar orsak till sjukdomsuppkomst,
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vilket ledde till egna teorier relaterade till livsstil.

Antonovsky (2005, s. 44-46,) skriver att bland annat begriplighet kan
upplevas som lag om stimuli inte ar forutsdagbara, begripliga eller gar att
forklara. En studie av Lesnovska (2014) beskriver att nar sjukskoterskan
kan ge tydligt information till patienten om sjukdomen skapar ett gott
fortroende hos patienten. Sjukskoterskan skulle kunna bidra till
begriplighet hos patienterna genom att ge tydlig information om

sjukdomen.

Det framkom i resultatet att stigma var nagot patienterna bade forvantade
sig frdn omgivningen och upplevde att omgivningen hade gentemot
patientgruppen, samt att omgivningen hade en negativ uppfattning pa
grund av symtomen patienterna hade. Garcia et al. (2014) styrker att socialt
stigma kring CS forekommer i samhallet, samt dven att brist pa kunskap
om sjukdomen finns hos vardpersonal. Bristen pa tarmkontroll och
inkontinensolyckor hos patienterna i resultatet var det som orsakade denna
uppfattning och att omgivningen skulle ta avstand pa grund av bristen pa
tarmkontroll och inkontinensolyckorna. Sjukskoterskan kanske kan andra
denna uppfattning genom att informera patienten om inkontinens, inte
tabubelagga amnet. Resultatet visade att det dock inte alltid var sa att
omgivningen hade visat sig vara avskrackta, utan det kunde vara nagot
patienten oroade sig for eller trodde att omgivningen trodde. Som det
namndes i resultatet kan stigmat komma fran patienterna sjalva,
patienterna upplever inkontinens som smutsigt och forvantar sig darmed
att omgivningen ocksa gor det. Patienterna kunde hantera upplevt stigma
och ofdrstaelse fran omgivningen genom att sprida information om CS till
omgivningen som skulle reducera missforstand och minska det upplevda

stigmat.

Patienterna uttryckte ett behov av stod for att klara av vardagen och att
stodet kunde komma fran anhoriga och omgivningen. Alla upplevde dock
inte att omgivningen var stottande. Fiorno et al. (2019) namner att
emotionellt stod samt fysiskt stod kan vara behjalpliga
omvardnadsatgarder. Resultatet visade att patienterna uttryckte att stodet
kunde komma i form av uppmuntran fran anhoriga. Stod i form av
uppmuntran skulle kan vara en typ av emotionellt stod. Resultatet visade
aven att patienterna hade namnt att stod med vardagssysslor var nagot

anhoriga hjalpte till med. Hjalp med vardagssysslorna skulle vara en typ av
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fysiskt stod da patienterna mdojligtvis inte hade energi att utfora sdidana
sysslor pa egen hand. Antonovsky (2005, s.45) har beskrivit hanterbarhet
som en gradering for hur en person upplever att medel finns att klara av
stimuli personen stoter pa, dessa medel kan exempelvis vara partner eller
vanner. Kéansla av hog hanterbarhet ar kopplat till att kdnna att livet
behandlar en réttvist. Patienterna i resultatet skulle kunna kdnna hog
hanterbarhet pa sa vis att vardagssysslorna kan exempelvis vara ett stimuli
som patienten stoter pa. Till sitt forfogande har patienten anhoriga for att
klara av detta stimuli, dessa som skott vardagssysslorna. Detta belyser
vikten av att ha ett stodnatverk och anhorigas betydelse och roll hos en
person med en kronisk sjukdom. Patienterna uttryckte att behovet av stod
kunde bidra till kdnslan av att vara en borda, trots att personer i
omgivningen inte uttryckt att patienten &dr det. Sjukskoterskan kan bidra till
kanslan av hog hanterbarhet genom att ge patienten emotionellt stod,
forsoka Oka patientens sjalvfortroende genom motivation och minska

kanslan av att vara en borda.

Slutsats

Syftet var att beskriva patienters erfarenhet av att leva med Crohns
Sjukdom. Patienternas erfarenhet var att sjukdomen forandrade vardagen
pa olika aspekter och kunde ge forsimrat maende. Litteraturoversikten
visade att patienterna upplevde att sjukdomen medforde fysisk paverkan
sasom fekal inkontinens och brist pa tarmkontroll, vilket gav upphov till
frekventa toalettbesok som bidrog till att patienterna kande trotthet. Bristen
pa tarmkontroll orsakade oro och radsla samt begransade det sociala livet.
Patienterna upplevde brist pa kunskap om sjukdomen hos
sjukvardspersonal, samt ofdrstaelse fran dennes omgivning och samhallet.
Det gjorde att det fanns en upplevelse av stigma och ensamhet da patienten
kunde kédnna att det inte var mdojligt att dela med sig av
sjukdomstillstandet. Patienter kunde finna trost i att jamfora sig med
andra, vilket sdgs som en strategi for hantering.

Det finns en brist pa forstdelse av sjukdomen ur patientens perspektiv. Att
utfora fler studier och informera samhallet om Crohns Sjukdom kan
forstaelsen om patienternas upplevelse av att leva med sjukdom 6ka. Fler
studier skulle behova goras for att fa ett bredare perspektiv pa patientens

erfarenheter fOr att belysa dessa.
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