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SAMMANFATTNING

Bakgrund

Ulceros kolit ar en kronisk inflammatorisk tarmsjukdom som drabbar tjocktarmens
slemhinna. Varije ar drabbas 12-14 personer per 100000 i Sverige med en jamn
konsfordelning. Sjukdomen upptrader skovvis med framfor allt frekventa blodiga diarréer
och buksmartor vilket kan innebéra stort lidande for drabbade patienter. Nar den
traditionella medicinska behandlingen inte langre fungerar kan ett kirurgiskt ingrepp vara
aktuellt for pa sa séatt ta bort kallan till besvaren. Livskvalitén hos patienter med Ulceros
kolit har kommit att uppmarksammas de senaste decennierna da symtom av denna sjukdom
paverkar livskvalitén och livet i stort.

Syfte

Syftet var att belysa hur patienter med Ulcerds Kolit upplever sin livskvalité.
Fragestallningen: forandras livskvalitén efter att ha genomgatt kirurgiskt ingrepp for
Ulcerds Kolit?

Metod

For att svara pa foreliggande studies syfte och fragestallning anvandes litteraturbaserad
studie som metod. | databaserna PubMed och CINAHL genomfdrdes sokningar efter
vetenskapliga artiklar, dven manuella sokningar gjordes. For att 6ka chansen att finna
artiklar inom valda &mnesomradet anvandes MeSh-termer (Medical Subject Hedings) och
Cinahlhedings. Forfattarna inkluderade totalt 16 stycken artiklar som analyserades och
sammanstalldes i ett resultat. Urvalskriterierna var att de inkluderade artiklarna var
publicerade mellan ar 2003 och 2013, skrivna pa engelska eller svenska och att de var peer
reviewed. Artiklarna klassificerades och vérderades for sedan sammanstallas i en matris.

Resultat

Studiens resultat presenteras utifran sex olika teman som beskriver hur livskvalitén kan
paverkas hos patienter med Ulcerds kolit. Det som paverkar livskvalitén mest hos denna
patientgrupp ar sjukdomsaktivitet och sjukdomsvaraktighet. Efter ett kirurgiskt ingrepp
paverkas livskvalitén av den omstallning som patienten maste ga igenom samt funktionen
av ileostomin eller backenreservoaren (IPAA). Patienter med hog sjukdomsaktivitet skattar
sin livskvalité signifikant lagre an den allméanna befolkningen.

Slutsats

Livskvalitén hos patienter med Ulcerds kolit ar inte helt latt att méata. Trots flertalet studier
inom amnet skiljer sig resultatet at. De flesta av dessa studier enas dock dnda i resultatet att
livskvalité och halsorelaterad livskvalité paverkas av de symtom som Ulcerds kolit medfor.
Funktionella besvar fran ileostomin och backenreservoaren (IPAA) visade sig ha storst
inverkan pa livskvalitén och halsorelaterad livskvalité.

Nyckelord: Ulcerds kolit, livskvalité, halsorelaterad livskvalité, kirurgiska ingrepp.
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INLEDNING

Incidensen av inflammatorisk tarmsjukdom (Inflammatory Bowel Disease — IBD) 6kar
stéandigt, mest bland yngre, och &r en vanligt forekommande sjukdom i vastvérlden
(Lofberg, 2010). IBD é&r en kronisk tarmsjukdom som fortfarande &r av okant ursprung och
som enbart kan behandlas symtomatiskt. Det har dock blivit av storre vikt att se till
patientens livskvalité och det allmanna vélbefinnandet &n att enbart lindra symtom, varfor
nytillkomna studier ofta syftar till att undersoka vilka dimensioner i patientens liv som
paverkas av sjukdomen och pa vilket sétt (Casellas, Lépez-Vivancos, Badia, Vilaseca &
Malagelada, 2001). Inom IBD ingar Ulcerds kolit och Crohns sjukdom och forfattarna till
foreliggande studie har valt att rikta in sig pa Ulceros kolit.

Forfattarna till studien fick mojlighet att utfora sin verksamhetsforlagda uthildning pa en
gastroenterologisk mottagning vilket medfort ett 6kat intresse samt storre forstaelse for
inflammatoriska tarmsjukdomar. Fler blir diagnostiserade med Ulcerés kolit idag &n
tidigare och den medicinska behandlingen ar fortfarande begransad. Ett kirurgiskt ingrepp
ar ett behandlingsalternativ vilket medfor efterfoljande stomi eller backenreservoar.
Komplikationer som stomiléckage och avféringsinkontinens ar vanligt forekommande efter
dessa ingrepp. Varfor forfattarna anser att amnet till studien &r viktigt att belysa.

BAKGRUND

Den friska tjocktarmen och dess funktion

De fyra delar som tillhor kolon (tjocktarmen) ar blindtarmen (ceacum), blindtarmsbihanget
(appendix), grovtarmen och andtarmen (rektum). Kolon bestar av tre raka partier samt ett
slingrigt parti som overgar i andtarmen (Sand, Sjaastad & Haug, 2004). Kolon bestar bland
annat av tre kraftiga muskelband som é&r kortare &n kolon vilket ger tarmen dess
utbuktningar, nar dessa kontraheras skjuts tarminnehallet langsamt ned mot andtarmen. De
tre typer av kontraktioner som sker i kolon ar segmenteringsrorelser som ar den vanligaste
rorelsen, massrorelser som sker tva till fyra ganger dagligen och antiperistaltiska rorelser
som har i uppgift att fordroja transporten av tarminnehallet for att framja absorptionen av
salter och vatten (Sand, Sjaastad & Haug, 2004). Kolons fyra grundldggande funktioner ar
reabsorption, tillverkning av vitaminer och biotin, lagring av avféring och bildning och
eliminering av avforingen. Varje dygn reabsorberas en liter vaska ur denna del av tarmen.
Nar avforingen passerar genom kolon reabsorberas vatska och konsistensen pa avforingen
blir mer fast. Den livsviktiga K vitaminen, som behévs i kroppen for att blodet ska kunna
koagulera, bildas med hjalp av bakterierna i kolon. | denna del av tarmen elimineras &ven
gifter ur kroppen (Nazarko, 2007).

Inflammatorisk tarm sjukdom

IBD ar en kronisk sjukdom som ofta innebar plétsliga forsamringsperioder, sa kallade
skov, da tarmslemhinnan blir sarig och inflammerad och i manga fall kan de drabbade
patienterna ha langa besvarsfria perioder mellan dessa skov (Ericson & Ericson, 2012).
IBD innefattar sjukdomarna Ulcerds kolit och Morbus Crohns (Cronhs sjukdom) (Savard
& Sawatzky, 2007). Personer i alla aldrar kan utveckla dessa sjukdomar men det &r
vanligast att de debuterar i aldrarna mellan 15-25 ar samt 55-65 ar med en jamn
konsfordelning. IBD forloper skovvis och skillnaden mellan Ulcerds kolit och Cronhs
sjukdom &r var i magtarmkanalen de upptrader. Cronhs sjukdom kan férekomma langs hela



magtarmkanalen medan Ulcer6s kolit endast forekommer i kolon och rektum (Rayhorn &
Rayhorn, 2002). For att kunna faststélla vilken av IBD-typerna patienten lider av studeras
kliniska kriterier, radiologiska kriterier, endoskopiska fynd och arvsanlag (Nikolaus &
Schreiber, 2007). | dagslaget ar den bakomliggande orsaken till varfor vissa drabbas av
IBD fortfarande oklar men i studien gjord av Fyderek et al. (2009) anses en signifikant
skillnad i tarmfloran i samspel med heriditet kunna vara en forklaring till insjuknandet.
Miljopaverkan och en ihallande immunologik reaktion mot den egna tarmen tros &ven det
vara orsaker till att sjukdomen bryter ut (Ochsenkiihn, Sackmann & Goke, 2003). Nar IBD
forst diagnostiserades misstankte manga forskare att sjukdomen var orsakat av olika
psykologiska faktorer som personlighetsdrag och psykiatriska avvikelser hos patienten.
Forsok att identifiera dessa faktorer misslyckades da resultatet visade sig vara
osammanhéngande och att en eventuell 6kning av psykologiska faktorer, déaribland
depression, angest och emotionell instabilitet, inte var nagot som specifikt kunde harledas
till enbart patienter med IBD utan var nagot som kunde métas bland patienter med kroniska
sjukdomar generellt (von Wietersheim & Kessler, 2006).

Ulceros kolit

Ulcerds kolit &r en inflammatorisk tarmsjukdom som ar kronisk (Ford, Moayyedi &
Hanauer, 2013) och drabbar ca 12-14 per 100000 personer arligen i Sverige. Sjukdomens
utbredning &r enbart i kolon och rektum, i tarmslemhinnans yttersta lager dven kallat
mukosa och i ovanliga fall kan dven tarmvéggens muskulatur vara inflammerad (Hamberg
& Haglund, 2009). Utbredningen i tarmen &r alltid kontinuerlig med sin bérjan i rektum till
varierande utbredning proximalt i kolon (Strappenbeck et al, 2010). De tarmférandringarna
som ses i kolon vid Ulcerds kolit ar svullnad, mer lattblédande slemhinna, kraftig
inflammation och 6kad produktion av slem. Over hela kolonslemhinnan kan dven
sammanflytande sarytor ses tackta med farsk granulationsvavnad (Ericson & Ericson,
2012).

Symtom
Ulcerds kolit upptrader saledes skovvis och kan vara allt fran latt till akut i sin karaktar.

Skoven kan innebara en mycket pafrestande period fér patienten med frekventa diarréer sa
ofta som 10-20 ganger per dygn, hur langa skoven ar och hur ofta dessa uppkommer &r
individuellt (Hamberg & Haglund, 2009). | det akuta skedet vid ett skov &r de vanligaste
symtomen blodiga och frekventa diarréer. Dessa patienter uppger ofta att de har smérta i
den nedre kvadranten av magen pa grund av den inflammation som &r i kolon (Nikolaus &
Schreiber, 2007). Smértan som patienter med Ulcerds kolit kan drabbas av gar i de flesta
fall 6ver i samband med att sjukdomsaktiviteten minskar, men vissa patienter upplever
smarta aven under perioder utan sjukdomsaktivet vilket tros bero pa forandringar i
nervfiber (Bielefeldt, Davies & Binion, 2009). Skoven delas in i milda, medelsvara och
svara, och for att faststalla skovets svarhetsgrad ses antal diarréer, smarta, extraintestinala
manifestationer, valbefinnande, grad av anemi och nutritionsstatus 6ver (Nikolaus &
Schreiber, 2007). For att ett skov ska raknas som ett svart skov ska patienten ha fler an sex
blodiga diarreer per dygn, uppvisa CRP-stegring, anemni, viktminskning, buksmértor,
paplationsomhet 6ver tarmen, kraftigt férndjda kalprotektin varden i avféringen samt
kraftig trombocytos. Symtom som personer skall uppvisa for att skovet skall klassas som
medelsvart eller mild ar farre an sex diarréer per dygn, blodiga och slemmiga avforingar,
smartsamma trangningar, kansla av att inte kunna tomma tarmen helt och svaga smartor i
backenbotten. Vid dessa skov &r magsmartor inte nagot primart symtom utan magsmartor



kan da vara ett tecken pa komplikation. De langvariga diarréer som ofta drabbar patienter
med Ulceros kolit kan orsaka vatskeforlust, dehydrering, viktnedgang, anemi, feber och
elektrolyt- och proteinbrist. Da inflammationen som Ulcer6s kolit medfor sitter i kolon ar
viktnedgang inte ett primart symtom men bor anda foljas upp av sjukvarden (Ericson &
Ericson, 2012). Sémnstdrningar och trétthet ar vanligt forekommande vid bade aktiv och
inaktiv sjukdom (Ranjbaran et al., 2007).

Omvardnadsperspektiv

Det ar av stor vikt for patienter med Ulcerds kolit att ha en kontinuerlig kontakt med
sjukvarden, sarskilt under perioder av svara skov. For att underlatta for patienter med en
IBD-diagnos finns sa kallade IBD-mottagningar pa olika platser i Sverige. Dar arbetar
specialistutbildad personal inom gastroenterologi som ska finnas tillgangliga och kunna
stodja patienterna och ge en snabb hjalp vid behov. Sjukskoterskan pa mottagningen har en
central roll da det ar dennes uppgift att halla kontakt med patienten och formedla
eventuella fragor fran patienten till gastroenterologen (Ericson & Ericson, 2012).

Under perioder med svara skov kan patienten behdva sjukhusvard da manga foljdproblem
av skovet kan uppsta (Pola et al., 2012). Det kan réra sig om uttorkning till foljd av
frekventa diarréer, naringsbrist, sjunkande hemoglobinvarde, viktnedgang etc. som foljs
upp dagligen nér patienten &r inlagd pa vardavdelning. Patienten kan &dven ha buksmértor
och ett sankt allmantillstand som okar behovet av avskildhet och eget rum. Vardpersonalen
far aven en vardefull roll att hjalpa patienten med vadring av rummet for att fa bort
eventuell dalig lukt, se till att patienten har tillgang till kladombyte och tillhandahalla
mjukgorande salva for den irriterade huden runt anus (Ericson & Ericson, 2012).

Da de flesta patienter med Ulcerds kolit, som genomgatt ett Kirurgiskt ingrepp, ofta far en
temporar eller permanent stomi blir sjukskéterskans roll extra viktig, bade som stod och
som informator. Patienten maste, fran sjukskéterskan, fa information om och sjalv fa lara
sig att forutse eventuella problem och patienten skall sjalv kunna handha sin stomi
praktiskt sa som tomning, bandagering och vard av hudomradet kring stomin. For att fa
ytterligare stod och information kan patienter med stomi ansluta sig till nationella
organisationer eller speciella grupper dar patienter med stomi tréffas och delar med sig av
erfarenheter (Williams, 2007). Enligt Burch (2005) ar det av yttersta vikt att sjukskoterskan
bygger upp ett fortroende for patienten med stomi sa patienten vet att sjuskoterskan kan
kontaktas vid behov, dven flera ar efter att stomin har anlagts. Att patienterna hanterar sina
tankar och problem olika bor sjukskoterskan ha i atanke for att kunna ge basta mojliga
personcentrerad omvardnad.

Postoperativt ar det viktigt att skapa lugn for patienten da operationen ofta medfor en
kraftig allmanpaverkan. Att erbjuda avskildhet, med till exempel separat toalett och
mojlighet till vadring, men samtidigt se till att patienten kanner sig sedd &r av stor vikt
(Ericson & Ericson, 2012). Malet vid en stomianlaggning ar att patienten ska, sa snabbt
som mojligt, aterga till ett dagligt liv. For att uppna detta kravs mycket traning, psykiskt
stod och information fran sjukskéterskan och annan vardpersonal (Williams, 2007).

Lukt och lackage &r vanliga problem som en patient med stomi kan drabbas av. Det &r da
viktigt att patienten sjalv vet hur skétsel av detta gar till och det ar sjukskoterskans uppgift
att informera och instruera patienterna kring detta. Det finns doftspray som minskar
gaslukt, dessa kan patienten anvanda sjalva vid pastomning (Nazarko, 2007). Sexualiteten



hos patienter med stomi kan i manga fall paverkas negativt och enligt Burch (2005) ar det
manga sjukskoterskor som kanner sig obekvama i rollen att tala med patienten om sexuella
aktiviteter och detta grundar sig ofta pa okunskap hos sjukskoterskan. | dessa fall ar det
viktigt att sjukskoterskan remitterar patienten vidare till en kurator for att férhindra att
amnet prioriteras bort.

Komplikationer vid skov

Vid svara skov kan komplikationer snabbt uppsta och tecken pa detta &r stigande
kroppstemperatur, allmanpaverkan, takykardi, buksmartor och uteblivet svar pa
behandlingen. Dessa symtom kan vara tecken pa att tarmbakterier tagit sig igenom
tarmslemhinnan, genom de sar som finns i slemhinnan, och hamnat i blodbanan och
orsakat sepsis. Detta kraver direkt insattande av medicinsk behandling (Ericson & Ericson,
2012). Ett annat allvarligt tillstand som kan utvecklas vid svara skov ar toxisk
tarmdilatation, dilatation av kolon. Toxisk tarmdilatation medfor en hog risk for perfusion,
det vill saga att det gar hal pa kolon, och risken att stora blodningar uppstar okar. Detta ar
direkt livshotande och kraver kirurgiskt ingrepp da hela kolon maste tas bort (Meier &
Sturm, 2011).

Patienter med Ulceros kolit har en 6kad risk att drabbas av tjocktarmscancer, risken tros
bero pa genetiska och yttre faktorer, som miljo och livsstil. De faktorer som 6kar risken for
att drabbas av tjocktarmscancer, hos patienter med Ulcer6s kolit, ar langvarig inflammation
i tarmen och hog svarhetsgrad av sjukdomen (Dyson & Rutter, 2012).

Farmakologisk behandling

De behandlingar som anvénds mest i dagslaget ar steroidbehandling med kortison,
immunhammande ldkemedel och 5-ASA. Malet med den farmakologiska behandlingen &r
framforallt att forlanga de besvarsfria perioderna mellan skoven, men néar ett skov anda
uppstar ger dessa lakemedel en linding av symtomen. 5-ASA och kortisonbehandling kan
utover oral administrering &ven ges via rektalt lavemang i flytande- eller skumform. Detta
ar sarskillt gynsamt for patienter med Ulcerds kolit da enbart kolon &r drabbad och
majligheten till punktbehandling alltid &r att féredra (Marshall et al., 2012). Den
medicinska behandlingen som finns ar inte botande utan enbart inriktad pa att lindra
symtom och minska inflammationen medan kirurgi &r en botande behandling (Grucela &
Steinhagen, 2009).

Icke farmakologisk behandling

Det finns ett flertal studier som studerat sambandet mellan nikotin rokning och utveckling
eller forsdmring av Ulcerds kolit. Enligt Mahid, Minor, Soto, Hornung och Galandiuk
(2006) har nikotin rékning en positiv inverkan for att inte utveckla Ulcerds kolit samt en
positiv inverkan for att inte forsdmras i sin sjukdom, det visade sig dock att personer som
tidigare varit rokare l0per storre risk for att utveckla Ulceros kolit. Det finns inget
vetenskapligt bel&gg for att nutritions behandling lindrar symtom eller forbéattrar
sjukdomsforloppet, men ett individuellt kostupplégg for Ulcerds kolit patienter har god
effekt (Cabré & Domenech, 2012).




Diagnostik
For att faststalla diagnosen Ulcerds kolit far patienten genomfora en koloskopi och en

datortomografi av buken. Utdver detta tas blodprover, fecesprover och en klinisk
undersdkning av patienten genomfors av en lakare for att se efter tecken som avmagring,
dehydrering och buksmartor (Nikolaus & Schreiber, 2007). For att kunna bedéma
inflammationens utbredning och svarhetsgrad kréavs det att en koloskopi med biopsier fran
tarmslemhinnan utfors. Vid en koloskopi fors en slang med en kamera in via rektum och
tar sig genom hela kolon for att undersdka tarmens yta och se eventuell inflammation. Med
hjalp av den biopsi som tas fran tarmen kan eventuella cellférandringar uteslutas och
vilken typ av IBD sjukdom patienten lider av kan faststallas (Ericson & Ericson, 2012). Da
Ulcerds kolit okar risken for att drabbas av tjocktarmscancer &r det motiverat att patienten
genomgar koloskopiundersokningar regelbundet (Nikolaus & Schreiber, 2007).
Avféringsprover analyseras for att underséka om det finns tecken pa pagaende
tarminflammation. Antikroppar i blodet analyseras for att avgora vad tarminflammationen
orsakas av. Andra prover som tas for faststéllande av diagnos & CRP som &r en indikation
pa pagaende infektion, Hb, trombocyter, elektrolyter, jarn och leverstatus (Ericson &
Ericson, 2012).

Kirurgisk behandling

Det kirurgiska ingreppet innebr att hela eller delar av kolon kan behdvas tas bort for att pa
sa satt minska besvaren som Ulcer6s kolit ger upphov till (Lofberg, 2010). Kirurgisk
behandling for patienter med Ulcer6s kolit &r en sista utvag nar den medicinska
behandlingen inte langre ger nagot resultat. De medicinska behandlingsstrategierna har och
utvecklas snabbt, detta medfor att effekterna pa lang sikt inte ar konstaterade samt att
allvarliga biverkningar ofta uppkommer. Detta innebér att den kirurgiska behandlingen har
en viktig roll som alternativ behandling av Ulcerds kolit (Biondi et al., 2012). En vanlig
indikation for att en kolektomi ska utforas ar att patienten inte svarar pa intravenos
kortikosteroid behandling (Brown, Meyer & Klapproth, 2012). En kolektomi innebér att
patienten blir av med symtom som Ulcerds kolit medfér da kallan till problemet, kolon och
rektum, tas bort.(Ericson & Eriscon, 2012). Det finns dven de som svarar bra pa
kortisonbehandling men som trots det behdver en operation, detta for att patienten kréaver
sa hoga doser att det inte finns nagon mojlighet att dosen kan sankas utan att svara symtom
tillkommer. Toxisk dilatation, svar blodning och perfusion av tarmen &r andra orsaker till
att ett kirurgiskt ingrepp kan behéva genomféras (Hamberg & Haglund, 2009).

Béckenreservoar (lleal pouch anal anastomosis: IPAA)

Ingreppet innebér att forst utfors en kolektomi och nér detta lakt utfors ett rekonstruktivt
ingrepp for att i sa stor utstrackning som mojligt undvika en permanent stomi. Denna typ
av operation gar att utfora i ett enda ingrepp men ofta anvands tva eller tre operationer for
att skapa en backenreservoar (Sagar & Pemberton, 2012). Vid det rekonstruktiva ingreppet
tillverkas en sa kallad reservoar av ileums distala del (tunntarmens sista del) for att ersatta
rektum och for att personen ska kunna témma tarmen pa ett normalt sétt bibehalls rektums
analkanal, tarmtomningarna kommer dock bli mer frekventa an normalt (Ericson &
Ericson, 2012). For en patient med reservoar ar medeltalet tarmtomningar fem per dygn,
var av en av dessa nattetid (Fullham, 2004). I dagslaget &r det mgjligt att utfora kolektomin
laparaskopiskt med lika god sékerhet som vid dppen Kirurgi. Da patienterna som ar
tvungna att genomga en kolektomi i regel ar unga &r det av stor vikt att ingreppet gar att
utfora laparaskopiskt da de innebar kortare aterhamtning och béttre kroppsuppfattning efter




ingreppet (Sagar & Pemberton, 2012).

[leostomi

Indikationerna for att en stomi behdver anldggas hos patienter med Ulcerds kolit kan vara
att en medicinsk behandling inte langre hjalper eller att sjukdomstillstandet blir forvarrat.
Patienten far en pase pa magen dar tarminnehall kontinuerligt samlas under dygnet, detta
sker utan nagon paverkan av patienten (Hamber & Haglund, 2009). Ordet stomi &r ett
latinskt ord som betyder mun eller 6ppning och det & genom en 6ppning i buken som en
del av tarmen dras ut och fasts pa huden med en pase 6ver. En stomi kan vara permanent
eller tillfallig (Nazarko, 2007). Det finns inga nerver i stomin som kan uppfatta smérta eller
kanslighet for beréring, detta innebar aven att stomin saknar formagan att skicka signaler
for en kontrollerad tarmtémning och ar saledes en inkontinent I6sning som kréaver att
patienten sjalv maste lara sig hur ofta stomin bor tdmmas (Persson, Berndtsson &
Carlsson, 2008).

Komplikationer vid backenreservoar och ileostomi

En sa kallad pouchit, inflammation i reservoaren, ar en vanlig komplikation efter
reservoarkirurgi (Ericson & Ericson, 2012). Det ar ca 40 procent av alla som far en
backenreservoar som inom de tio forsta aren drabbas av minst en pouchit, orsaken &r
fortfarande okand och diagnosen stalls oftast utifran symtomen men vid specifika tillfallen
kravs aven endoskopi och biopsi. Symtomen pa detta & magsmartor, blodtillblandad och
I6s avforing, 6kade inflammationsparametrar och paverkat allméantillstdnd och for att
behandla inflammationen kravs antibiotika (Sagar & Pemberton, 2012). En viktig aspekt
hos patienter med ileostomi, under de fyra forsta veckorna, ar att lumen pa
ileostomikatetern inte &r fullt expanderbar och viss mat som till exempel nétter och vissa
gronsaker spjélkas inte i magtarmkanalen och kan fastna i ileostomikatetern och orsaka
stopp (Berndtsson, Lindholm & Ekman, 2005). Det finns ett flertal komplikationer som
kan uppsta hos patienter med ileostomi, bade med stora och sma konsekvenser for den
enskilde. En av dessa &r stomiprolaps som innebar framfall av tarmen. Detta medfor att
stomin blir langre och de komplikationer det oftast medfor hos patienten &r svarare
bandagering, lackage samt hudirritation och detta i sig innebar kladproblem och ett socialt
handikapp. For att atgarda prolapsen krévs ett kirurgiskt ingrepp dar tarmen forkortas och
fixeras vid bukvaggen (Persson, Berndtsson & Carlsson, 2008).

Livskvalité och halsorelaterad livskvalité

Livskvalité (Quality of life = QoL) &r ett brett begrepp som innefattar en balans mellan
fysiskt och psykiskt valmaende, personlig dvertygelse, sociala relationer och miljo (WHO,
1995). En enkel vedertagen definition av livskvalité &r dock svart att formulera da
begreppet har olika betydelse for alla och de definitioner som finns férandras dessutom
med tiden (Oxelmark, Magnusson, Lofberg & Hilleras, 2007). World Health Organization
(1996) definierar livskvalité som: “Quality of life is defined as individuals' perceptions of
their position in life in the context of the culture and value systems in which they live and
in relation to their goals, expectations, standards and concerns”.

Livskvalité har under senaste artionden blivit en viktig faktor att ta hansyn till i forskning
kring kroniska sjukdomar som inflammatoriska tarmsjukdomar (IBD). Patienter med
Ulceros kolit lever med en mangd olika symtom som kan tankas ha en inverkan pa livsstil



och livskvalité i stort. Det behdver inte yttrar sig enbart som ett hinder rent fysiskt utan
saval socialt som emotionellt for patienterna. Halsa blir darfor en avsevart viktig faktor for
just livskvalité for patienter med en kronisk sjukdom som Ulceros kolit, varfor fokus laggs
pa den halsorelaterade livskvalitén (Health Related Quality of Life= HRQOL) som &r mer
inriktad pa sjalva sjukdomsproblematiken (Larsson, 2007). Binder (1988) beskriver att det
kan finnas svarigheter for IBD-patienter att bedoma sin livskvalité generellt pa grund av att
de har svart att forestalla sig en tillvaro utan sin sjukdom.

Mata livskvalité

Det finns olika instrument att méata halsorelaterad livskvalité hos patienter med Ulcerds
kolit. For att kunna gora en palitlig bedomning kravs en dvergripande undersokning av
saval biologiska som kliniska och psykosociala aspekter av sjukdomsaktivitet kopplat till
halsorelaterad livskvalité (Karwowski, Keljo & Szigethy, 2009). | sa kallade
patientrapporterade resultat (PRO =Patient-reported outcomes) vérderas begrepp som
trotthet, depression, smarta och olika typer av fysisk funktion som &r betydelsefull for
patienten, vilket ger sjukvarden inblick i patientens egen halsouppfattning. Denna typ av
matning har visat sig forbattra kommunikationen mellan sjukvarden och patienten (Surti et
al., 2012).

For att mata den sjukdomsspecifika halsorelaterade livskvalitén hos patienter med IBD
finns ett validerat och tillforlitligt instrument som kallas IBD-Quality of Life Index (IBD-
Q). Det innehaller 32 fragor som patienten far svara pa som ror sjukdomen och
livskvalitén. IBD-Q méter dessutom psykosociala funktioner samt oro, angest och
eventuell forekomst av depression hos patienten. Denna typ av instrument anvénds dock
mest inom forskning och séllan i sjukvarden da de &r tidskravande, komplicerade och dyra
(Surti et al., 2012). En patients uppfattning av sitt allmanna halsotillstand ar en
komplicerad fraga att undersoka da det paverkas av manga variabler i patientens liv som
till exempel; familj, utbildning, karriér och socialt natverk. Dessa variabler har d&arfor visat
sig vara svara att tolka i matinstrument som IBD-Q nér halsorelaterad livskvalité ska
matas. En enklare och mindre kostsam metod att méta hélsorelaterad livskvalité hos
patienter med IBD &r en numerisk skattningsskala (NRS) som innebar att patientens
uppfattningar av sitt allmantillstand samt sjukdomskansla skattas utifran en skala fran 0-10.
En NRS kan ses som ett alternativ till de mer kostsamma matinstrumenten, och ger
sjukvarden en chans att pa ett 6verskadligt och snabbt satt fa svar pa hur patienten
uppfattar sitt allmanna halsotillstand (Breivik, 2008).

Problemformulering

Arligen drabbas ca 12-14 per 100 000 personer av Ulcerds kolit i Sverige. Skoven som
uppstar i samband med Ulcerds kolit kan kraftigt sanka allmantillstandet och paverkar livet
i stort hos drabbade patienter (Hamberg & Haglund, 2009). Nar den traditionella
medicinska behandlingen inte langre fungerar eller att patienten har en 6verhédngande risk
att drabbas av exempelvis tjocktarmscancer, kan ett kirurgiskt ingrepp vara nédvandigt
(Ordéas, Eckmann, Talamini, Baumgart & Sandborn, 2012). Forfattarna till foreliggande
studie anser att en vidare efterforskning, pa hur livskvalitén hos dessa patienter paverkas,
ar av stort varde for att kunna ge basta mojliga omvardnad till denna redan utsatta
patientgrupp.



SYFTE

Syftet var att belysa hur patienter med Ulcerds Kolit upplever sin livskvalité.

Fragestéllning
Forandras livskvalitén efter att ha genomgatt kirurgiskt ingrepp for Ulcerds Kolit?

METOD

For att besvara denna studies syfte valdes en litteraturbaserad studie da detta ger en
mojlighet att fa en djupare kunskap och forstaelse i &mnet. Vid en litteraturbaserad studie
sammanstalls vetenskapliga studier inom det relevanta omradet, och en forutséttning for
detta dr att dessa studier dr av god kvalité (Forsberg & Wengstrém, 2013).

Urval

Forfattarna till denna studie begransade sokningen av artiklar till de som var skrivna
mellan ar 2003 och 2013 samt att de var skrivna pa engelska eller svenska da dessa sprak
behérskas av forfattarna. Artiklarna som inkluderades var kvantitativa, de var dessutom
forgranskade (peer reviewed) av en oberoende instans innan publicering vilket innebér att
dessa artiklar haller en god vetenskaplig standard. Inklusionskriterier vid genomford
sokning var patienter med Ulcerds kolit dar aven de som genomgatt ett Kirurgiskt ingrepp
inkluderades. Inga avgransningar gjordes avseende kon, alder eller nationalitet.

Datainsamling

Databas sokningar genomfordes under februari och mars 2013 och de databaser som
anvandes var PubMed och CINAHL. Sokningarna redovisas i tabell 1. PubMed ar en
databas som innehaller ett stort antal vetenskapliga tidsskriftsartiklar som ar inriktade pa
medicin, omvardnad och odontologi. CINAHL innehaller artiklar som framst tacker
omvardnad, sjukgymnastik och arbetsterapi (Forsberg & Wengstrom, 2013).

Databassokningar

For att optimera databassokningen tog forfattarna i enlighet med Forsberg och Wengstrom
(2013) kontakt med kunnig bibliotekspersonal som presenterade anvandbara verktyg inom
databaserna. For att minimera antalet irrelevanta traffar vid artikelsékningarna och tka
chansen att finna artiklar inom valda &mnesomradet, anvandes MeSh-termer (Medical
Subject Hedings) och Cinalheadings (Forsberg & Wengstrom, 2013). Da forfattarna till
foreliggande studie ville sékerstalla artiklarnas ursprung och att de var peer-reviewed
genomfordes en sokning pa tidsskrifterna i databasen Ulrichs periodicals directory.
Forfattarna genomforde fler databassokningar med sokorden medical examination och
psychology, men inga artiklar fran dessa sokningar inkluderades i resultatet varfor de inte
heller presenteras i tabell 1. De s6kord som anvandes presenteras i tabell 1 och var
foljande: ulcerative colitis, diagnosis, quality of life, health related quality of life, surgery
och IPAA.



Tabell 1. Matris 6ver databassokningar i PubMed och CINAHL

Datum & | Begransningar Soékord Traffar Granskade | Granskade | Inkluderade
Databas abstract artiklar artiklar
PubMed English, Svenska, Ulcerative colitis 144 70 22 3
published in the last | (mh) & Quality of
130306 10 years. life & Health
related quality of
life
PubMed English, Svenska, Ulcerative colitis 26 18 6 2
published in the last | (mh) & Surgery
130306 10 years. (mh) & Quality of
life & Health
related quality of
life
PubMed English, Svenska, Quality of life & 132 30 14 6
published in the last | Ulcerative colitis &
130304 10 years. Surgery
PubMed English, Svenska, Ulcerative colitis & | 49 7 7 1
published in the last | Quality of life &
130304 10 years. IPAA
PubMed English, Svenska, Ulcerative colitis & | 40 10 3 1
published in the last | Surgery & Quality
130304 10 years. of life & lleostomy
CHINAL English, Svenska, Ulcerative colitis & | 68 11 4 1
published in the last | Quality of life
130305 10 years.
Totalt 459 146 56 14

Manuell s6kning
For att komplettera databassokningarna genomfordes en manuell sékning genom att
granska relevanta artiklars referenslistor (Forsberg & Wengstrom, 2013). Med hjélp av den
manuella sokningen fann forfattarna tva artiklar pa PubMed, resterande 14 artiklar

patraffades genom sékningar i bade PubMed och CINAHL.




Databearbetning och analys

Efter att ha genomfort databassokningar valdes relevanta artiklar ut utifran titel. Dérefter
granskades artiklarnas sammanfattningar for att fa en dverblick 6ver innehallet i artiklarna.
Sammanfattningarna som ansags vara av varde for denna studie granskades vidare och
utifran detta lastes hela artiklar av forfattarna var for sig. Nar forfattarna granskade
artiklarna markerades resultat som var intressant och svarade pa syftet, utifran detta fordes
minnesanteckningar for att underlatta vid bearbetning av studiens resultat. Dérefter
bearbetades materialet gemensamt for att vélja ut de artiklar som bada fann mest relevanta.
Utifran denna granskning valdes slutligen 16 artiklar ut att inga i studien. Sex olika teman
framkom vid granskningen och vilka mojliggjorde for forfattarna att svara pa syftet,
strukturera studiens resultat och fragestallning. Dessa var: livskvalité och hélsorelaterad
livskvalité, jamforelse med den allménna befolkningen, tidpunkt for kirurgiskt ingrep, efter
kirurgiskt ingrepp, livskvalité efter kirurgi i jamforelse med den allménna befolkningen
och funktion och livskvalité.

Klassificering och vardering

Valda artiklar har utifran Berg, Dencker och Skarséter (1999) och Willman, Stoltz och
Bahtsevani (2011) klassificerats och varderats, bifogas som bilaga I. En matris gjordes for
att ssmmanstalla resultatet av granskningen dar de delades in utifran datum, databas,
sOkord och antal traffar (bifogas som bilaga II).

Tillforlitlighet

For att sdkerhetsstélla trovardigheten anvandes databasen Ulrichs periodicals directory dar
forfattarna sokte pa inkluderade artiklar for att faststélla att de var peer-reviewed innan de
publicerades. Ytterligare trovardighet faststalldes genom anvandning av svensk-engelskt
lexikon da forfattarna stotte pa spraksvarigheter.

Begreppet trovardighet innefattar reliabilitet och validitet. Reliabilitet innebér att resultatet
i en studie skulle bli det samma om studien upprepades. En hdg reliabilitet innebar att
matningsprocessen for att fa fram resultatet ar tillforlitligt och darfor inte paverkat av t.ex.
slumpfel eller andra oklarheter (Forsberg & Wengstrom, 2013). Forfattarna till
foreliggande studie har bearbetat insamlat material och data bade var for sig men aven
tillsammans, for att pa sa satt minska risken for feltolkning och en hdg reliabilitet kunde
uppnas.

Validitet finns for att sakerstalla att inga systematiska matfel uppstar som kan paverka
resultatet. En god validitet innebér att studien mater det som fran borjan var &mnat att
matas och pa sa satt skapas de basta forutsattningarna for en korrekt slutsats.
Trovérdigheten stérktes ytterligare genom att endast primarkallor och originalartiklar
inkluderades i resultatet. (Forsberg & Wengstrom, 2013).

Forskningsetiska 6vervaganden

Forfattarna till foreliggande studie har tolkat, analyserat och presenterat de valda artiklarna
pa ett forskningsetiskt satt utan att undanhalla fakta, utan att forvranga innehallet och
samtidigt vara opartiska (Helgesson, 2006). Innehallet i studiens artiklar har inte medvetet
forfalskats eller plagierats och forfattarna har arbetat sanningsenligt genom hela
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arbetsprocessen vilket har uppratthallit en god forskningsetik i studien (Forsberg och
Wengstrom, 2013).

RESULTAT

Inledning

For att besvara studiens syfte presenteras resultatet utifran de sex olika teman som féljer:
Livskvalité och halsorelaterad livskvalité, Jamférelse med den allménna befolkningen,
Tidpunkt for kirurgiskt ingrepp, Efter kirurgiskt ingrepp, Livskvalité efter kirurgi i
jamforelse med den allménna befolkningen och Funktion och livskvalité.

Livskvalité och hélsorelaterad livskvalité

Hoivik et al. (2012) visar att de parametrar som paverkar livskvalitén hos patienter med
Ulceros kolit ar aterfallen i sjukdomen, anvandning av kortikosteroider, aktuella symtom,
manga och tata skov, icke fungerande arbetsstatus och rokning. I studien beskrivs aven att
hos kvinnor paverkas livskvalitén negativt av aterfall i sjukomen samt aktuella symtom
medan hos man ar det icke fungerande arbetsstatus och aktuella symtom som paverkar
livskvalitén negativt. Enligt Zhou, Ren, Irvine och Yang (2010) &r det bara
sjukdomsaktiviteten och om patienten kan fortsatta pa sitt arbete som har en signifikant
paverkan pa den halsorelaterade livskvalitén, varav sjukdomsaktiviteten visade sig ha
storst inflyttande. Patienterna i denna studie med hog sjukdomsaktivitet skattade sin
livskvalite signifikant Iagre &n de utan sjukdomsaktivitet. Enligt Hoivik et al. (2012)
skattar man med Ulcerds kolit sin livskvalité hogre &n kvinnor med Ulcerds kolit, de fann
dven att mannen har mindre paverkan emotionellt, av sin sjukdom, an kvinnorna.

Jaghult, Saboonchi, Johansson, Wredling och Kapraali (2011) fann inget signifikant
samband mellan sankt halsorelaterade livskvalité och att fa diagnosen Ulcerds kolit, de
fann ett signifikant samband mellan sankt halsorelaterade livskvalité och sjukdomens
varaktighet. Studien visar att patienter med Ulcerés kolit med kort sjukdoms varaktighet
upplever sémre hélsorelaterad livskvalité &n patienter med langre sjukdoms varaktighet. En
annan studie visade att patienter med lagre sjukdomsaktivitet hade mindre paverkan pa
livet i allmanhet &n de som hade medel till hog sjukdomsaktivitet (Waljee et al. 2011). |
samma studie fann de aven att en lang steroidbehandling och manga sjukhusvistelser
resulterade i en storre paverkan pa livet i allmanhet. Sjukdomsaktiviteten visade sig enligt
Zhou, Ren, Irvine och Yang (2010) vara det som paverkade den halsorelaterade
livskvalitén mest negativt bland patienter med Ulcerds kolit. Bernklev et al. (2005) fann att
den halsorelaterade livskvalitén var signifikant sankt hos patienter med Ulcerds kolit med
okad sjukdomsaktivitet i jamforelse med patienter med lag sjukdomsaktivitet.

Jamforelse med den allméanna befolkningen

Zhou, Ren, Irvine och Yang (2010) jamforde patienter med Ulcerds kolit utan
sjukdomsaktivitet, patienter med sjukdomsaktivitet och den allménna befolkningen
gallande den halsorelaterade livskvalitén. De fann ett signifikant lagre varde inom alla atta
dimensioner som ror hélsorelaterad livskvalité (bodily pain, general health perception,
mental health, physical functioning, role emotional, role physical, social functioning och
vitality) hos patienter med sjukdomsaktivitet jamfort med den allméanna befolkningen.
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Patienter utan sjukdomsaktivitet hade i jamfdrelsen med den allménna befolkningen enbart
varderat tva dimensioner lagre. Patienterna utan sjukdomsaktivitet varderade aven
signifikant hogre varden inom tre dimensioner an den allmanna befolkningen i denna
studie. I studien av Bernklev et al. (2005) har patienter med Ulcerés kolit utan
sjukdomsaktivitet svarat pa ett frageformular som gallde den hélsorelaterade livskvalitén.
De fann att patienter utan sjukdomsaktivitet hade skattat sin halsorelaterade livskvalité i
likhet med den allménna befolkningen. Samma studie visar signifikant lagre varden pa
aspekter som paverkar den halsorelaterade livskvalitén hos patienter med medel till svar
sjukdomsaktivitet i jamforelse med allmanna befolkningen.

Tidpunkt for kirurgiskt ingrepp

| en studie av Neumann, Mennigen, Senninger, Bruewer och Rijcken (2012) uppgav mer
an halften av deltagarna att de skulle foredragit att ha fatt genomfora ingreppet tva ar
tidigare, knappt halften var ndjda med tidpunkten och ingen hade foredragit att fa ingreppet
vid ett senare tillfalle. Anledningen till att vissa hade velat ha ingreppet tidigare var pa
grund av béttre avforingsreglering, minde blod i avféringen samt mindre smérta. Den
postoperativa livskvalitén skiljde sig inte signifikant mellan patienterna som var ndjda med
tidpunkten och de som inte var det. | samma studie fann de att ingen signifikant skillnad
fanns mellan postoperativa komplikationer och huruvida patienterna var néjda med
tidpunkten for ingreppet (Neumann, Mennigen, Senninger, Bruewer & Rijcken, 2012).

Dinnewitzer et al. (2005) fann att ett tidigt forsta ingrepp i en restorativ proktokolektomi,
inom tre manader, ger en okad risk for operativa komplikationer och bor om majligt
skjutas upp en langre tid efter ingreppet.

Delaney et al. (2003) fann signifikanta skillnader i hur lang tid som forlopte efter att en
patient fatt sin Ulcerds kolit diagnos och hur lange de fick vanta innan ett ingrepp var
aktuellt, yngre patienter som haft sin diagnos under kortare tid fick genomfdra ingreppet
tidigare. | studien gjord av Andersson, Lunde, Johnson, Moum och Nesbakken (2011) fann
de att alder vid ingreppet inte hade nagon signifikant inverkan pa den halsorelaterade
livskvalitén. Carmon, Keidar, Ravis, Goldman och Rabau (2003) fann att alder vid
ingreppet hade en signifikant inverkan pa saval funktion av backenreservoaren som
livskvalitén generellt hos patienterna.

Efter kirurgiskt ingrepp

For en patient som star infor valet att genomfora en kolektomi har studien av Waljee et al.
(2011) visat att socialt stod har en stor inverkan pa beslutet och inte enbart patientens
kliniska status. De beskriver &ven att patienter med hdg sjukdomsaktivitet och som
samtidigt hade ett stérre socialt stod genomgick ingreppet i en storre utstrackning &n de
patienterna med mindre socialt stod.

Tariverdian et al. (2007) fann att patienter med mest sjukdomsaktiviteten, och darfor &ven
lagst livskvalité, fick den storsta forbattringen av livskvalitén efter en kolektomi. Samma
studie visade att livskvalitén inte forbattrades ytterligare efter stominedlaggning.

Det kunde enligt Heikens et al. (2012) ta upp till 12 manader for patienter som genomgatt

ett IPAA (lleal pouch anal anastomosis) ingrepp att signifikant forbéattra sin generella
livskvalité i jamforelse med hur den var innan ingreppet. Ingen av studiens patienter fick
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en forsdmrad livskvalité efter ingreppet. Hauser, Dietzi, Steder-Neukamm, Janke och
Stallmach (2004) fann inga skillnader i livskvalité vid en jamférelse mellan patienter med
IPAA och patienter med Ulcerds kolit utan sjukdomsaktivitet. De fann &ven att den
nuvarande hélsorelaterade livskvalitén hos patienter som genomfort en proktokolektomi
var hogre an innan ingreppet. Bland de patienter som fatt en IPAA rapporterade endast 3,5
procent att de fatt en samre livskvalité efter ingreppet. Waljee et al. (2011) fann att
patienter som genomgatt en kolektomi hade signifikant samre livskvalité an patienter med
Ulcerds kolit som inte genomgatt ingreppet. Enligt en annan studie upplevde patienter med
IPAA att backenreservoaren i sig innebar ett socialt handikapp, men att de var ngjda med
reservoaren da det gav dem en generellt battre och stabilare halsa (Berndtsson, Lindholm,
Oresland & Borjesson, 2007).

Faktorer som paverkar livskvalité innan en proktokolektomi presenteras enligt Tariverdian
et al. (2007) som en kombination av olika faktorer som bland annat hur lange patienten
haft sin sjukdom, om patienten drabbats av olika foljdsjukdomar och val av kirurgiskt
ingrepp. De fann dock att dessa faktorer inte hade nagon signifikant paverkan pa
livskvalitén vid en uppféljningsundersékning 5-10 ar senare.

| en studie som studerade sambandet mellan livskvalité och IPAA funktion fann de ett
signifikant samband mellan hur kroppsbilden, sociala livet och kroppssmaérta paverkar
livskvalitén negativt (Carmon, Keidar, Ravis, Goldman & Rabau, 2003). De fann &ven i
samma studie att patientens alder paverkade funktionen av backenreservoaren, dar den
fysiska livskvalitén var signifikant battre hos patienter i den yngre gruppen (<30 ar) an for
dem i den &ldre gruppen (>30 ar). Tariverdian et al. (2007) fann ett signifikant samband
mellan livskvalitén efter ett ingrepp och béckenreservoarens funktion.

Livskvalité skattades pa en skala mellan 0 (vérsta tankbara) och 10 (basta) i en studie
skriven av Delaney et al. (2003). Patienterna skattade sin livskvalité nara det bésta
tankbara under studiens gang. Hos patienter som var under 45 ar nar de fick sin IPAA
tenderade livskvalitén bli battre vid varje mattillfalle.

Bland patienter som genomgatt ett IPAA ingrepp skulle majoriteten valja att genomfora ett
likadant ingrepp igen och lika manga skulle rekommendera samma ingrepp till andra
(Somashekar, Gupta, Soin & Nundy, 2010). | samma studie framkom att ingen av
patienterna hade foredragit alternativet att ha kvar sin ileostomi istallet for att fa en IPAA,
nagra av patienterna hade foredragit doden framfor en permanent ileostomi.

Camilleri-Brennan, Munro och Steele (2003) fann att patienter med en IPAA hade fler
komplikationer &n de patienter som fatt en ileostomi. Ingen signifikant skillnad uppmattes i
livskvalitén mellan personer med ileostomi och IPAA men ett samband mellan ileostomi
och samre kroppsbild faststalldes.

Livskvalité efter kirurgi i jamforelse med den allmanna befolkningen

Heikens et al. (2012) jamforde livskvalité hos patienter med IPAA med den allménna
befolkningen. Denna studie visade att patienter med IPAA preoperativt upplever en
signifikant lagre livskvalité samt samre fysiks- och psykiskhalsa. Sex manader efter att
IPAA ingreppet utforts upplever patienterna att livskvalitén var jamforbar med den
allmanna befolkningen inom fyra av dessa sex dimensioner: fysisk halsa, grad av
sjalvstandighet, psykiskhalsa, andlighet, sociala relationer och miljo. Tre ar efter ingreppet
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visades att psykiskhdlsa och sociala relationer inte kommer upp i samma poang som
referensvérdena for den allménna befolkningen. Enligt Bernklev et al. (2005) och enligt
Andersson, Lunde, Johnson, Moum och Nesbakken (2011) skattar kvinnor med Ulceros
kolit och IPAA sin livskvalité lagre &n man inom alla omraden.

Kvinnor med IPAA samt kvinnor i den alilmanna befolkningen i Norge skattar sin fysiska
funktion, sociala funktion, mentala halsa, vitalitet, kroppslig smarta och det alimanna
halsotillstandet lagre &n mannen. Kvinnorna som fatt en IPAA skattade sin hélsa lagre én
de friska kvinnorna inom alla dessa dimensioner medan ménnen med IPAA skattade sin
halsa lagre, jamfort med de friska mannen, inom det allmanna hélsotillstandet, vitalitet och
den mentala halsan. De andra tre dimensionerna, fysisk funktion, social funktion och
kroppslig smérta, var for mannen med IPAA och de friska mannen jamférbara (Andersson,
Lunde, Johnson, Moum och Nesbakken, 2011). Enligt Bernklev et al. (2005) skattades den
generella halsan hos Ulcerds kolit patienter l&gst jamfort med den allmanna befolkningen.

Funktion och livskvalité

Somashekar, Gupta, Soin och Nundy (2010) fann en signifikant forbattring i livskvalitén
hos patienter med IPAA da de jamforde livskvalitén innan operation med livskvalitén innan
det rekonstruktiva ingreppet. Samma studie fann ingen signifikant skillnad i livskvalitén
mellan patienterna som genomgatt IPAA operationen i tva steg respektive tre steg.

| studien av Andersson, Lunde, Johnson, Moum och Nesbakken (2011) framkom att inget
samband fanns mellan avféringsfrekvens dagtid och en férsdmrad halsorelaterad
livskvalité. De fann dock att avforingsfrekvens nattetid och bradskande trangningar gav en
signifikant forsamrad halsorelaterad livskvalité. De flesta patienterna i studien rapporterade
att de kunde fordrgja sin tarmtomning, ett litet antal patienter hade problem med
bradskande behov av tarmtdmning. De flesta av patienterna i studien var 6verlag nojda
med resultatet efter IPAA ingreppet (Andersson, Lunde, Johnson, Moum & Nesbakken,
2011). Samma studie samt studien av Carmon, Keidar, Ravid, Goldman och Rabau (2003)
visar att pouchit inte har ndgon signifikant paverkan pa livskvalité eller hélsorelaterad
livskvalité hos IPAA patienter. Hauser, Dietzi, Steder-Neukamm, Janke och Stallmach
(2004) fann att patienter med pouchit skattade sin livskvalité lagre &n patienter utan
pouchit.

Berndtsson, Lindholm, Oresland och Bérjesson (2007) beskrev i sin studie att forsamrad
funktion av béckenreservoaren hos patienter med en IPAA var forknippat med en lagre
hélsorelaterad livskvalité. Dessa patienter hade en 6kad tarmtomningsfrekvens per dygn,
dar 76 procent av patienterna var tvungna att tomma sin backenreservoar dven nattetid. En
del av dessa patienter rapporterade att de drabbades av bradskande behov av att tomma
reservoaren utan mojlighet att skjuta upp tomningen mer an 30 minuter, ovh ett mindre
antal patienter upplevde dven svarigheter med tomningen i sig. Generellt var patienterna i
denna studie ndjda med ingreppet men ett litet antal patienter upplevde att
backenreservoaren medforde ett socialt handikapp (Berndtsson, Lindholm, Oresland &
Borjesson, 2007).
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DISKUSSION

Metoddiskussion

Studiens forfattare har valt att gora en litteraturbaserad studie dar aktuell forskning
sammanstalls for att besvara syftet i enlighet med Forsberg och Wengstrom (2013).
Vetenskapliga artiklar, dar studier inom problematiken Ulcerds kolit, kirurgisk behandling
och livskvalité, granskades for att fa en djupare forstaelse for problemomradet. Forfattarna
till studien valde att enbart inkludera kvantitativa studier da dessa gav en bredare grund
samt en generell bild av patientgruppen. Enligt Forsberg och Wengstrom (2013) kan ett
individuellt patientperspektiv framkomma tydligare genom inkludering av kvalitativa
studier da dessa okar mojligheten till en mer djupgaende bild av patientens upplevelse av
sin sjukdom. Det kan ses som en brist att inga kvalitativa studier inkluderades i
foreliggande studie, syftet kunde dock besvaras tillfredstallande utan dessa enligt
forfattarna.

For att svara pa studiens syfte hade dven en intervju- eller enkatstudie kunnat vara ett
alternativ till den valda forskningséversikten. Genom anvandning av nagon av dessa
metoder hade forfattarna mojligtvis fatt ett resultat med storre djup dar patienternas
individuella tankar och kanslor hade fatt mer plats. Metoden litteraturbaserad studie blev
dock den som valdes da detta gav méjligheten till en bredare och mer generell bild av
problemomradet.

Amnesomradet som valdes gjordes med bakgrund i forfattarnas erfarenheter och kontakt
med den utvalda patientgruppen. Under utbildningens gang har forfattarna genom
verksamhetsforlagd utbildning fatt méjlighet att traffa patienter med Ulcerds kolit och sett
vilka foljder sjukdomen kan ge. Detta har aven givit en inblick i vilken kompetens kring
amnet som fanns eller som borde finnas hos sjukskoterskor. Amnesvalet starktes ytterligare
da en testsokning genomfordes i PubMed med sékorden Ulcerative colitis, Quality of life
och Surgical procedures och gav ett resultat som hade tillfredstallande substans att arbeta
vidare med. Vidare sokningar resulterade i ett innehallsrikt material éver vetenskapliga
studier av god kvalite.

| enlighet med Forsberg och Wengstrom (2013) har urvalskriterier faststéllts utifran
foreliggande studies syfte. Inkluderade artiklar i resultatet ar skrivna pa engelska, svenska
eller Gversatta till engelska for att mojliggora analys och bearbetning av artiklarna da
forfattarna till studien beharskar dessa sprak. Ingen vidare begransning gjordes pa
ursprungsland eller metodval i studierna for att pa sa satt minimera risken att relevant
forskning exkluderades, men dven pa grund av att forfattarna var intresserade av ett
internationellt perspektiv dver problemomradet. Begransningar kring deltagares alder och
kon gjordes inte da studiens syfte inte kravde detta, samt att en sadan begransning
riskerade att minska antalet relevanta artiklar for syftet. Ett kriterium vid s6kningen var att
artiklarna skulle vara publicerade mellan ar 2003-2013 da forskningen inom det valda
amnet skulle vara sa aktuell som mojligt och darfor, forhoppningsvis, avspegla hur den
nuvarande situationen ser ut.

Databaser som anvéndes for sékning av artiklar var PubMed och CINAHL. Det fanns till
en borjan en viss osékerhet hos forfattarna att dessa tva databaser inte skulle ge tillrackligt
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med innehallsrikt material for vidare bearbetning, varfor tankar kring att inkludera
ytterligare en databas fanns. Sokningarna som genomfordes i dessa tva databaser visade sig
dock ge forfattarna en tillfredstallande méngd artiklar, vilket resulterade i att en tredje
databas inte blev aktuell. Till en borjan hade forfattarna ett stort antal artiklar att valja
bland och efter noggrann bearbetning valdes slutligen 14 artiklar ut som var mest relevanta
for studien. Utdver dessa tillkom tva artiklar genom att, i enlighet med Forsberg och
Wengstrom (2013), granska relevanta artiklars referenslistor och genomféra en manuell
sokning pa dessa. Totalt blev saledes antal inkluderade artiklar i resultatet 16 stycken.

Efter artikelbearbetningen upptackte forfattarna till studien att resultatet kunde delas in
efter olika teman och pa sa sétt ge en tydlig struktur, vilket i enlighet med Forsberg och
Wengstrom (2013) underlattar lasningen och ger majlighet till storre forstaelse for
innehallet. Forfattarna valde att presentera resultatet i [6pande text utan tabeller och dylikt
for att pa sa satt skapa ett flode i texten. De inkluderade artiklarna var alla skrivna pa
engelska och forfattarna till denna studie gjorde dversattningar av dessa till svenska for att
lattare forstd innehallet. Med denna Gversattning kan inte feltolkningar och omskrivningar
uteslutas, detta forsokte forfattarna undvika i stérsta mojliga man med hjalp av ett svensk-
engelskt lexikon. Eventuella feltolkningar var darfor inte forfattarnas avsikt.

Inkluderade artiklar representerade studier fran Sverige, USA, Norge, Tyskland, Kina,
Nederlanderna, Indien, Irland och Israel. Detta skapar en internationell bredd i
foreliggande studie som ger forfattarna en 6kad mojlighet till generalisering av resultatet.
Nagot som kan sénka generaliseringen &r att alla kontinenter i vérlden inte ar
representerade och de flesta inkluderade lander har en vélutvecklad sjukvard till skillnad
fran manga utvecklingslander. Inkluderade studier valdes dock inte utifran ursprungsland,
snarare utifran dess innehall. Forfattarna till foreliggande studie anser darfor att en
internationell generalisering inte & mojlig.

Vid klassificering av artiklarna anvandes Sophiahemmet Hogskolas bedémningsunderlag,
modifierad utifran Berg, Dencker och Skarsater (1999) och Willman, Stoltz och
Bahtsevani (2011), underlaget finns bifogat som bilaga I. Elva av de inkluderade artiklarna
i denna studie var av kvalitet | vilket klassas som hdg kvalitet, de resterande fem artiklarna
var av kvalitet 11 vilket klassas som medelhtg kvalitet. Forfattarna till foreliggande studie
fann klassificeringen svar da bedomningsunderlaget gav en knapphéandig information kring
vilka kriterier artiklarna skulle stallas mot samt pa grund av forfattarnas oerfarenhet av
detta. Genom att diskutera inkluderade artiklar noga och anvéandning av relevant litteratur
underlattades klassificeringen.

For att Oka tillforlitligheten i denna studie anvandes databasen Ulrichs periodicals
directory. Denna databas mdjliggjorde for forfattarna att faststélla att inkluderade artiklar
var peer-reviewed da inklusion i databasen innebar att tidsskrifterna granskar sina artiklar
innan publicering.

Resultatdiskussion

Syftet med foreliggande studie var att belysa hur patienter med Ulceros kolit upplever sin
livskvalité med fragestallningen hur livskvalitén forandras efter kirurgiskt ingrepp hos
patienter med Ulcerds Kolit. Resultatet av studien visar att livskvalitén bland annat
paverkas av sjukdomsaktivitet, sjukdomsvaraktighet, arbetsstatus, funktion efter kirurgiskt
ingrepp och anhorigstod.
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Ulcerds kolit &r en kronisk tarmsjukdom som upptrader skovvis med symtom som
frekventa, blodiga diareér och magsmartor pa grund av inflammation i kolon. Det &r
individuellt vilken svarighetsgrad samt hur ofta skoven uppkommer (Hamberg & Haglund,
2009). Sjukdomsaktivitet och aktuella symtom visade sig vara de som mest paverkade
livskvalitén hos patienter med Ulcerds kolit, men &ven faktorer som anvandning av
kortikosteroider och arbetsstatus hade en negativ inverkan pa livskvalitén (Hoivik et al.,
2012). Liknande resultat fann Zhou, Ren, Irvine och Yang (2010) dér ett signifikant
samband mellan sjukdomsaktivitet och sénkt halsorelaterad livskvalité upptécktes. Samma
studie visade att den halsorelaterade livskvalitén paverkades negativt hos patienter som
inte kunde fortsatta pa sitt arbete pa grund av sin sjukdom.

Ulcerds kolit kan debutera nar som helst i livet men vanligast ar att den debuterar nar
patienten & mellan 15-25 ar (Rayhorn & Rayhorn, 2002). Jaghult, Saboonchi, Johansson,
Wredling och Kapraali (2011) fann inget signifikant samband mellan sankt halsorelaterad
livskvalité och att fa sjalva diagnosen men vad diagnosen fér med sig i form av
sjukdomsaktivitet inverkade negativt pa halsorelaterad livskvalité.

Da Ulcer6s kolit ar en kronisk sjukdom innebar det att drabbade patienter tvingas leva med
de symtom sjukdomen for med sig livet ut (Hamberg & Haglund, 2009). Kort
sjukdomsvaraktighet visade sig enligt Jaghult, Saboonchi, Johansson, Wredling och
Kapraali (2011) paverka den halsorelaterade livskvalitén mer negativt an vid lang
sjukdomsvaraktighet. Detta skulle enligt forfattarna till foreliggande studie kunna bero pa
att situationen for nydiagnostiserade patienter fortfarande ar ny och medfér manga
forandringar i livet. Den hér tesen styrks av Waljee et al. (2011) som genom deras studie
fann att hog sjukdomsaktivitet paverkade livet i allménhet i storre utstrackning an lag
sjukdomsaktivitet.

Zhou, Ren, Irvine och Yang (2010) och Bernklev et al. (2005) gjorde i sina studier
jamforelser mellan patienter med Ulceros kolit utan sjukdomsaktivitet, patienter med
sjukdomsaktivet och den allmanna befolkningen huruvida den halsorelaterade livskvalitén
paverkas. Bada studiernas resultat visade att den hélsorelaterade livskvalitén var jamforbar
mellan patienter utan sjukdomsaktivitet och den allménna befolkningen, men att den var
signifikant Iagre hos patienter med sjukdomsaktivitet. Detta kan kopplas till de
pafrestningar som ett skov kan innebéra for patienter med Ulcerds kolit, dar frekventa
diarréer och allmanpaverkan hor till vardagen (Hamberg & Haglund, 2009). Forfattarna till
foreliggande studie kan utifran egna erfarenheter fran kontakt med denna patientgrupp se
att detta samband existerar.

Ibland svarar patienten inte pa den medicinska behandling som finns att tillga och ett
kirurgiskt ingrepp blir nddvandigt (Biondi et al., 2012). Resultatet av studien visar att
manga patienter med Ulcerds kolit som fatt genomga ett kirurgiskt ingrepp hade dnskat ett
ingrepp tidigare, men att de flesta var ndjda med tidpunkten (Neumann, Menningen,
Sennninger, Bruewer & Rijcken, 2012). Forfattarna till foreliggande studie har fatt
uppfattningen att ett kirurgiskt ingrepp hos patienter med Ulcerds kolit behandlas som en
sista utvag, vilket ibland kan innebéara en lang vantan med ovisshet for patienten.

Alder vid ingreppet visade sig enligt Andersson, Lunde, Johnson, Moum och Nesbakken
(2011) inte ha en inverkan pa livskvalitén. Carmon, Keidar, Ravis, Goldman och Rabau
(2003) fann daremot ett signifikant samband mellan alder vid ingreppet och livskvalitén.
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Sjukskoterskan har en viktig roll att stodja och informera patienter med Ulceros kolit da
denna sjukdom for med sig en mangd svarigheter for den som drabbas (Ericson & Ericson,
2012). Efter ett kirurgiskt ingrepp maste patienten informeras och instrueras kring hur
ileostomin eller backenreservoaren (IPAA) fungerar, sa som bandagering och témning
(Williams, 2007). Det framkommer i en studie av Waljee et al. (2011) att socialt stod
paverkar patientens beslut om att genomga ett kirurgiskt ingrepp, dar de patienterna med
stort socialt stod genomgick ingreppet i stérre utstrackning.

Patienter med Ulceros kolit som haft hog sjukdomsaktivitet visar sig enligt Tariverdian et
al. (2007) fa den storsta forbattringen av livskvalitén efter genomford kolektomi. Resultatet
i foreliggande studie visar att inga patienter fick samre livskvalité postoperativt men att det
kunde ta upp till 12 manader innan livskvalitén forbattrades for patienter som fatt en IPAA
(Heikens et al., 2012). Liknande resultat patraffades dven i studien av Hauser, Dietzi,
Steder-Neukamm, Janke och Stallmach (2004) dar det som skiljde studierna at var att ett
antal patienter i denna studie hade fatt en samre livskvalité efter ingreppet. | enlighet med
Ericson och Ericson (2012) anser forfattarna att en kolektomi pa sa satt tar bort kallan till
problemet och innebar befrielse fran de symtom som Ulcerds kolit medfor. Vidare tror
daremot forfattarna att patienter som genomgar dessa ingrepp kommer ha en tuff tid
framfor sig dar de maste vara beredda pa andra typer av hinder som en IPAA kan medfora
och pa sa satt begransa dem till viss man.

Inga skillnader finns géllande livskvalité hos patienter med IPAA och patienter med
Ulcerds kolit utan sjukdomsaktivitet (Hauser, Dietzi, Steder-Neukamm, Janke och
Stallmach, 2004). Men enligt Waljee et al. (2011) &r livskvalité sémre hos patienter som
genomgatt ett Kirurgiskt ingrepp.

Det dagliga livet med en ileostomi eller backenreservoar medfor svarigheter for patienten,
till exempel dalig lukt till foljd av avforingslackage (Nazarko, 2007). Resultatet i
foreliggande studie belyser att just dessa problem kan innebéra ett socialt handikapp, men
att detta ingrepp trots allt gav patienterna en mer stabil hélsa (Berndtsson, Lindholm,
Oresland & Borjesson, 2007). Att leva med en kronisk sjukdom innebér ofta inte enbart att
patienten tvingas 6verkomma fysiska hinder till f6ljd av sjukdomen, utan d&ven emotionella
(Larsson, 2007). Det kan dessutom finnas brister i hur dessa patienter bedémer sin
livskvalité da de ibland har svart att minnas hur tillvaron sag ut innan sjukdomen (Binder,
1988). Detta ar nagot som forfattarna till foreliggande studie anser bor uppméarksammas
mer av sjukvarden, for att pa sa satt fanga upp dven de patienter som nojer sig med att leva
med begransningar och darfor skattar sin livskvalité falskt hogt™.

Denna studie visar att patientens alder signifikant paverkade funktionen av en IPAA och
darfor dven livskvalitén. De yngre patienterna hade battre funktion vilket gav dem en hégre
livskvalité (Carmon, Keidar, Ravis, Goldman & Rabau, 2003). Aven Delaney et al. (2003)
fann ett alderssamband dar den yngre patientgruppen skattade sin livskvalité hogre vid
varje efterkontroll av sin IPAA.

| studien av Somashekar, Gupta, Soin och Nundy (2010) fann de att ingen av patienterna
hade foredragit en permanent ileostomi framfér den IPAA de fick. Camilleri-Brennan,
Munro och Steele (2003) matte dock ingen skillnad i livskvalitén mellan de patienterna
med IPAA och de med permanent ileostomi. Forfattarna till foreliggande studie for

18



resonemanget att denna attityd kan bero pa radslor och férestéllningar hos patienten om att
leva med en permanent stomi.

Forfattarna gjorde inget aktivt val att belysa skillnader pa livskvalité mellan kvinnor och
man, men fann dnda en studie av intresse dar en jamforelse gjordes. Resultatet visade att
kvinnor med IPAA skattade sin livskvalité och allmanna halsa lagre &n mannen med IPAA
(Andersson, Lunde, Johnson, Moum & Nesbakken, 2011; Bernklev et al., 2005).

En IPAA kan konstrueras direkt i samband med en kolektomi men oftast kravs tva eller
flera ingrepp innan IPAA:n &r helt fungerande (Sagar & Pemberton, 2012). | féreliggande
studies resultat framkom det att ingen signifikant skillnad i livskvalité kunde matas mellan
patienter som fatt sin IPAA konstruerad genom ett respektive flera operationer
(Somashekar, Gupta, Soin & Nundy, 2010).

Ett skov till foljd av Ulcerds kolit innebdr som ndmnts tidigare frekventa diarréer
(Hamberg & Haglund, 2009) vilket upphor i samband med att en IPAA konstrueras. Trots
att kéllan till problemet tagits bort kommer en IPAA medfora att patienten maste tomma
tarmen oftare &n vid “normal” tarmfunktion (Ericson & Ericson, 2012). Enligt Andersson,
Lunde, Johnson, Moum och Nesbakken (2011) var det de nattliga tarmtémningarna som
paverkade den halsorelaterade livskvalitén mest negativt men de tarmtomningar som
skedde dagtid hade ingen inverkan pa halsorelaterad livskvalité. Ett liknande resultat fick
Berndtsson, Lindholm, Oresland och Bérjesson (2007) dar en forsamrad funktion av
IPAA:n resulterade i 6kad tarmtomningsfrekvens, vilket medforde lagre halsorelaterad
livskvalité.

En vanlig komplikation som kan uppsta hos patienter med IPAA ar sa kallad pouchit, som
ar en inflammation i backenreservoaren (Ericson & Ericson, 2012). Det &r manga patienter
som drabbas av detta men orsaken till att detta uppstar r fortfarande inte helt faststallt
(Sagar & Pemberton, 2012). Enligt Andersson, Lunde, Johnson, Moum och Nesbakken
(2011) och Carmon, Keidar, Ravis, Goldman och Rabau (2003) hade pouchit inte ndgon
signifikant paverkan pa livskvalitén hos drabbade patienter. Hauser, Dietzi, Steder-
Neukamm, Janke och Stallmach (2004) fann daremot att drabbade patienter skattade sin
livskvalité lagre an de patienterna utan pouchit. Forfattarna till foreliggande studie anser att
en néra kontakt med specialistutbildad sjukskoterska kan 6ka mojligheten att upptécka en
pouchit i ett tidigt skede, och pa sa satt minska lidandet hos drabbade patienter.

Slutsats

Resultatet i foreliggande studie visade att livskvalitén hos patienter med Ulcerds kolit inte
ar latt att mata da denna sjukdom har en individuell paverkan pa drabbades liv. Flertalet
studier ar gjorda avseende livskvalité och Ulcerds kolit men resultatet av dessa skiljer sig
ibland mycket at. De flesta av dessa studier enas dock anda i resultatet att livskvalitén och
den halsorelaterade livskvalitén paverkas av de symtom som Ulcerds kolit medfor samt
sjukdomens varaktighet. Att fa en IPAA eller permanent ileostomi medfér ibland
funktionella besvér for patienten, vilket i sin tur visade sig ha den mest negativa inverkan
pa upplevd livskvalité och halsorelaterad livskvalité. Utover vissa funktionella problem
som kirurgiska ingrepp kan medfora, var de flesta néjda med resultatet och livskvalitén
paverkades positivt.
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Fortsatta studier

Forfattarna till denna studie anser att den kvalitativa forskningen inom valda
amnesomradet dr sparsam, varfor en sadan satsning skulle kunna vara av varde for den
drabbade patientgruppen. Detta skulle forhoppningsvis ge en mer individuell och mer
djupgaende bild av hur patienter med Ulcerds kolit upplever sin livskvalité rent generellt.
Forfattarna tror att vidare kvalitativ forskning skulle ge sjukskoterskan de verktyg som
behdvs for att kunna erbjuda en individanpassad omvardnad till drabbade patienter
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Bilaga |

Sophiahemmet Hogskolas bedémningsunderlag for vetenskaplig klassificering samt kvalitet avseende studier med kvantitativ och kvalitativ metodansats, modifierad utifran
Berg, Dencker och Skérséater (1999) och Willman, Stoltz och Bahtsevani (2011).

KOD OCH KLASSIFICERING

VETENSKAPLIG KVALITET

I = Hog kvalitet = 111 = L&g kvalitet
Medel

Randomiserad kontrollerad Storre vélplanerad och valgenomford Randomiserad studie med fa patienter/deltagare och/eller for manga
studie/Randomised controlled trial (RCT) &r multicenterstudie med adekvat beskrivning av delstudier, vilket ger otillracklig statistisk styrka. Bristfalligt antal
prospektiv och innebar jamforelse mellan en protokoll, material och metoder inklusive patienter/deltagare, otillrackligt beskrivet eller stort bortfall.
kontrollgrupp och en eller flera behandlingsteknik. Antalet patienter/deltagare *
experimentgrupper. tillrackligt stort for att besvara fragestallningen.

Adekvata statistiska metoder.
Klinisk kontrollerad studie/Clinical controlled | Valplanerad och valgenomford studie med Begransat/for fa patienter/deltagare, metoden otillrackligt beskriven,
trial ( CCT) ar prospektiv och innebar jamforelse | adekvat beskrivning av protokoll, material och brister i genomférande och tveksamma statistiska metoder.
mellan kontrollgrupp och en eller flera metoder inklusive behandlingsteknik. Antalet *
experimentgrupper. Ar inte randomiserad. patienter/deltagare tillrackligt stort for att besvara

fragestallningen. Adekvata statistiska metoder.
Icke- kontrollerad studie (P) ar prospektiv men | Valdefinierad fragestallning, tillrackligt antal Begransat/for fa patienter/deltagare, metoden otillrackligt beskriven,
utan relevant och samtida kontrollgrupp. patienter/deltagre och adekvata statistiska * brister i genomférande och tveksamma statistiska metoder.

metoder.
Retrospektiv studie (R) ar en analys av historiskt | Antal patienter/deltagare tillrackligt stort for att Begransat/for fa patienter/deltagare, metoden otillrackligt beskriven,
material som relateras till ndgot som redan har besvara fragestallningen. Val planerad och * brister i genomférande och tveksamma statistiska metoder.
intréffat, exempelvis journalhandlingar. valgenomford studie med adekvat beskrivning av

protokoll, material och metoder.
Kvalitativ studie (K) &r vanligen en Klart beskriven kontext (sammanhang). Daligt/vagt formulerad fragestéllning. Patient/deltagargruppen for
undersokning dér avsikten &r att studera fenomen | Motiverat urval. Valbeskriven urvals-process; otillrackligt beskriven. Metod/analys ej tillrackligt beskriven. Bristfallig

*

eller tolka mening, upplevelser och erfarenheter
utifran de utforskades perspektiv. Avvsikten kan
ocksa vara att utveckla begrepp och
begreppsmassiga strukturer (teorier och
modeller).

datainsamlingsmetod, transkriberingsprocess och
analysmetod. Beskrivna tillforlitlighets/
reliabilitetshansyn. Interaktionen mellan data och
tolkning pavisas. Metodkritik.

resultatredovisning.

* Nagra av kriterierna utifran | = Hog kvalitetet ar inte uppfyllda men den vetenskapliga kvaliten varderas hogre dn 111 = Lag kvalitet.




Bilaga Il

Forfattare Titel Syfte Metod Deltagare Resultat Typ
Ar (bortfall) Kvalitet
Land
Andersson, Long-term functional Att undersoka langsiktig Genom frageformular rérande n=110 Patienter med IPAA hade en signifikant lagre CCT
Lunde, outcome and quality of life | funktion och HRQOL hos faktorer som paverkar (46) HRQOL &n den allménna befolkningen. Faktorer |
Johnson, after restorative IPAA patienter i jamforelse HRQOL och jamfora data som paverkade HRQOL hos dessa patienter var
Moum, proctocolectomy with ileo- | med den allmanna mellan patienterna och den bland annat antal nattliga tarmtémningar,
Nesbakken. anal anastomosis for colitis. | befolkningen i Norge. Och allménna befolkningen. avforingsinkontinens och bradskande behov.
2011 undersdka mojligt samband
Norway mellan funktion och HRQOL.
Berndtsson, Long-Term Outcome After | Att undersoka resultatet av en | Frageformular 1 rérande n=291 Hos patienter med IPAA fanns det en korrelation CCT
Lindholm, lleal Pouch-Anal langsiktig IPAA-funktion och | IPAA-funktion, Oresland 286 mellan funktion pa ilealpsen och HRQOL. De |
Oresland, Anastomosis: Function and | HRQOL, och om det existerar | score °. Frageformular 2 (40) patienter som drabbades av en komplikation eller
Bdrjesson. Health-Related Quality of | ett samband mellan dessa. rorande HRQOL, Svensk (45) en bristande funktion av ilealpasen hade en
2007 Life. version av SF-36 (Short form sénkt HRQOL.
Sweden 36 items).
Bernklev, Health-related Quality of Att jamféra HRQOL hos En populationshaserad kohort n=>514 HRQOL hos IBD-patienter i Norge ar lagre an CCT
Jahnsen, Life in Patients with norska patienter med 1BD studie med IBD patienter hos den 6vriga befolkningen. Det fanns en |
Lygren, Inflammatory Bowel med en normal referens- (348 UK och 166 CS) som, signifikant sankning av HRQOL hos patienter
Henriksen, Disease Measured with the | population, inklusive &lders med hjalp av en SF-36 enkat, med en aktiv IBD med tillhérande forvérrade
Vatn, Moum. | Short Form-36: paverkan, kén och deltog i ett uppféljningsmote symtom.
2005 Psychometric Assessment | utbildningsniva. 5 &r efter diagnos.
Norway and a Comparison with

General Population Norms
Camilleri- Does an ileoanal pouch Att undersdka huruvida Patienterna fick svara pé tva n=19 Det fanns ingen signifikant skillnad i livskvalité CCT
Brennan, offer a better quality of life | livskvalité och olika frageformular rérde (6) mellan patienter med en IPAA och patienter med I
Munro, for patients with ulcerative | sjukdomsférlopp hos hélsostatus och HRQOL en ileostomi. D&remot rapporterade patienter
Steele. colitis? patienter med ulcerds kolit (1IBDQ och SF-36) med IPAA att de hade en battre kropp-
2003 péaverkas av att f en IPAA uppfattning &n de patienter med en ileostomi.
Scotland istallet for en ileostomi.

HRQOL= Health- related quality of life, halsorelaterad livskvalité.
Randomiserad kontrollerad studie (RCT), Kliniskt kontrollerad studie (CCT), Icke-kontrollerad studie (P), Retrospektiv studie (R), Kvalitativ studie (K). 1= Hog, 1= Medel, I11= Lag.




Carmon, The correlation between Att utvérdera funktion och Patienterna fick besvara tva n=77 Det fanns ett starkt samband mellan funktion av P
Keidar, quality of life and livskvalité hos Ulceros kolit | frageformular (SF-36 och (22) IPAA och livskvalité hos patienter med Ulceros 1
Ravid, functional outcome in patienter som har genomgatt | Global Assesment of kolit efter att de har genomfort ett IPAA-ingrepp.
Goldman, ulcerative colitis patients ett IPAA-ingrepp, samt att Function Scale). Patientens alder da ingreppet genomfordes var en
Rabau. after proctocolectomy ileal | identifiera faktorer som faktor som starkt paverkade bade funktionalitet
2003 pouch anal anastomosis. paverkar funktionalitet och och livskvalité efter genomfort ingrepp.
Israel livskvalité hos dessa

patienter.
Delaney, Prospective, Age-Related | Att utvardera funktion och En prospektiv studie dar n=1895 [ Det fanns en viss forsamring i livskvalité, hélsa, R
Fazio, Remzi, | Analysis of Surgical livskvalité hos patienter som | uppféljningssamtal energiniva och gladje mellan aldersgrupperna i |
Hammel, Results, Functional genomgatt en IPAA for minst | genomférdes med patienterna studien, dar de patienter dver 45 &r var den grupp
Church, Hull, | Outcome, and Quality of 6 manader sedan. under 10 ar efter ingreppet. som visade mest forsamring. Generellt var sa gott
Senagore, Life After Ileal Pouch-Anal Patienterna delades upp i som alla patienter mycket ngjda med sitt ingrepp
Strong, Anastomosis. grupper utifrén alder: <45 ar, och skulle rekommendera det till andra. De
Lavery. 45-55 r, 56-65 &r, >65 ar. funktioner som patienterna hade mest svérigheter
2003 med var avforingsinkontinens och nattliga tarm-
USA tdmningar.
Dinnewitzer, | Timing of restorative Att bestdmma effekterna av Retrospektiv studie dar n=91 For patienter som genomgatt en kolektomi och R
Wexner, proctectomy following tidpunkten for rekonstruktiv | journalhandlingar fran en vantat i tre manader eller mindre pa sin IPAA- |
Baig, subtotal colectomy in proktokolektomi for patienter | databas jamfordes. operation fanns en signifikant 6kning av intra-
Oberwalder, | patients with inflammatory | som tidigare genomfért en Patienterna delades in i tre operativa komplikationer an hos de andra
Pishori, bowel disease kolektomi. grupper beroende pa patienterna. Det fanns déremot ingen signifikant
Weiss,... tidsintervallet mellan skillnad pa postoperativa komplikationer hos
Vernava. kolektomi och rekonstruktiv de tre grupperna.
2005 proktokolektomi.
USA
Heikens, Quality of life and health Att undersoka forloppet kring | Frageformular som n=30 Sex manader efter genomfort IPAA-ingrepp hade P
Vries, Goos, | status before and after ileal | livskvalité och hélsostatus, besvarades sammanlagt 5 (2) patienternas livskvalité okat till nastan lika bra 1l
Oostvogel, pouch-anal anastomosis for | fore och efter IPAA for ganger av patienter som som referensgruppens niva, och efter 12 manader
Gooszen, ulcerative colitis. patienter med ulcerds kolit genomgatt IPAA ingrepp. var livskvalitén dvergripande forbéattrad.
Laarhoven. utifran bestamda kriterier.
2012
The

Netherlands

HRQOL= Health- related quality of life, halsorelaterad livskvalité.
Randomiserad kontrollerad studie (RCT), Kliniskt kontrollerad studie (CCT), Icke-kontrollerad studie (P), Retrospektiv studie (R), Kvalitativ studie (K). 1= Hog, 1= Medel, 111= Lag.




Hoivik, Health-related quality of Att avgdra HRQOL hos Populationsbaserad kohort n= 244 Patienter med en aktiv Ulcerds kolit hade CCT
Moum, life in patients with patienter som levt med med hjalp av en klinisk (48) signifikant lagre poang och séledes samre |
Solberg, ulcerative colitis after a 10- | Ulcerds kolit i 10 ar och undersokning, intervju, (40) HRQOL &n den allménna befolkningen,. Samma
Cvancarova, | year disease course: results |jamfora resultatet med den blodprov och frageformular inverkan hade anvéndande av kortisonsteroider,
Hoie, Vatn, from the IBSEN study allménna befolkningen. (SF-36, N-IBDQ). arbetslshet, att vara kvinna samt rékning.
Bernklev.
2012
Norway
Héuser, Biopsychosocial Att bedéma om de Patienter som genomgatt ett n=61 Patienter med Ulcerds kolit som har genomgatt CCT
Dietz, Steder- | Determinants of Health- forutspadda vardena for IPAA ingrepp och den 4) ett IPAA-ingrepp paverkas inte enbart av IPAA- |
Neukamm, Related Quality of Life variabler som paverkar allménna befolkningen relaterade faktorer som férsamrar HRQOL utan
Janke, After lleal Pouch Anal HRQOL hos patienter med jamfdrdes genom olika aven av faktorer som extraintestinala
Stallmach. Anastomosis for Ulcerative | IPAA stdmmer. frageformular som rorde manifestationer och angest.
2004 Colitis HRQOL (IBDQ-D, SF-36,
Germany HADS-D och GBB 24)
Jaghult, Identifying predictors of Att identifiera riskfaktorer for | Patienterna fick besvara olika n=197 Det fanns ingen signifikant skillnad i HRQOL P
Saboonchi, low health-related quality | lag HRQOL hos patienter frageformular gallande (122) mellan patienter med Ulcerds kolit och Crohns I
Johansson, of life among patients with | med IBD och att géra en HRQOL och IBD (SOC, Hl, sjukdom. Déremot hade sjukdomsvaraktighet
Wredling, inflammatory bowel jamforelse av short form SOC, IBDQ, en signifikant effekt pA HRQOL dar patienter
Kapraali. disease: comparison sjukdomsdurationen mellan RFIPC). med en kortare sjukdomsvaraktighet hade l&gre
2011 between Chron’s disease Crohns sjukdom och Ulcerés HRQOL i jamfoérelse med patienter som haft sin
Sweden and ulcerative colitis with | kolit. sjukdom en l&ngre tid.

disease duration.
Neumann, Timing of Restorative Att belysa patienters Patienterna som hade velat ha n=70 Mer &n halften av patienterna hade foredragit att R
Menningen, | Proctocolectomy in Patients | subjektiva bild géallande en operation tidigare fick (14) operationen skedde tidigare, resterande patienter 1l
Senninger, With Medically Refractory | tidpunkten for operationen av | besvara ett egendesignat var néjda med tidpunkten for operationen och
Bruewer, Ulcerative Colitis: The sin forsamrade Ulcerds kolit. | frageformular, svaren ingen hade valt att géraoperationen vid en senare
Rijcken. Patient’s Point of view. jamfordes med de som var tidpunkt.
2012 néjda med tidpunkten med
Germany hjalp av en databas.

HRQOL= Health- related quality of life, halsorelaterad livskvalité.
Randomiserad kontrollerad studie (RCT), Kliniskt kontrollerad studie (CCT), Icke-kontrollerad studie (P), Retrospektiv studie (R), Kvalitativ studie (K). 1= Hog, 11= Medel, 111= Lag.




Somashekar, | Functional outcome and Att utvardera det funktionella | Patienter fick svara pé fragor n=31 Alla patienter foredrog IPAA istallet for en ileo- P
Gupta, Soin, | quality of life following resultatet och livskvalitén frén ett formular, antingen via 4 stomi, mestadels pa grund av sociala och |
Nundy. restorative proctocolectomy | efter rekonstruktivt direkt kontakt eller via kulturella orsaker och skulle géra samma val
2010 for ulcerative colitis in proktokolektomi hos indiska | telefon. igen. Rekonstruktiv proktokolektomi gav ett bra
India Indians. patienter med ulcerds kolit, funktionellt resultat och forbattrade livskvalitén.

och att jamfora resultatet med

patienter som har en

permanent ileostomi.
Tariverdian, | Quality of Life After Att utvardera langsiktig En studie pa en stor kohort av n=103 Livskvalitén hos patienter med Ulcerds kolit P
Leowardi, Restorative livskvalité hos en stor grupp | patienter som fatt svara pa ett (2) hade 5 ar efter kolektomin blivit signifikant |
Hinz, Welsch, | Proctocolectomy for patienter med ulcerés kolit sjukdomsspecifikt béattre jamfort med innan operationen. lleostomi
Schmidt, Ulcerative Colitis: som genomgatt en frageformular innan och efter nedlaggning bidrog till &nnu en forbattring i livs-
Kienle. Preoperative Status and rekonstruktiv sitt ingrepp. kvalitén.
2007 Long-term Results. proktokolektomi.
Germany
Waljee, Perceived and Actual Att jamfdra upplevda Patienterna fick svara pa tva n= 450 Patienter utan Ulcerds kolit uppfattade att leva CCT
Higgins, Quality of Life With tillgdngar hos patienter utan | olika frageformular: SCCAI, (0)] med Ulcerds Kolit och att genomgé en kolektomi |
Waljee, Ulcerative Colitis: A Ulcerds kolit, med Ulcerds Social Support Dependent var jamfoérbara med varandra. Vilket var
Tuijos, Comparison of Medically | kolit och de patienter med Questionaire. En metod som jamfdrbart med vad patienter med Ulcerds kolit
Saxena, and Surgically Treated Ulcerds kolit som genomgatt | anvéandes var TTO. ansag. Patienter med Ulcerds som genomgatt en
Chaudhary, Patients en kolektomi, samt att kolektomi foredrog starkt tillstandet efter
Morris. jamfora det aktuella ingreppet &n hur det var att leva med Ulcerds
2011 hélsotillstandet mellan dessa kolit. De fann &ven att patienter med mer socialt
USA grupper. Aven att undersoka stod var mer troliga att genomga en kolektomi.
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2010 with inflammatory bowel | jAmfora patienter med ulcerds | version of IBDQ, SF-36) dar signifikant skillnad i HRQOL mellan patienter
China disease in Zhejiang, China | kolit och crohns sjukdom och | IBD patienterna fick svara pa med Ulcerds kolit och Crohns sjukdom.

att jamféra HRQOL hos
patienter med aktiv respektive
icke aktiv IBD. Resultatet
jamfordes sedan med
kinesiska befolkningen.

olika frdgor som ror HRQOL.

HRQOL= Health- related quality of life, halsorelaterad livskvalité.
Randomiserad kontrollerad studie (RCT), Kliniskt kontrollerad studie (CCT), Icke-kontrollerad studie (P), Retrospektiv studie (R), Kvalitativ studie (K). 1= Hog, I1= Medel, 111= Lag.
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