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Agrip
Bdlgusjukdémar i meltingarvegi (IBD) eins og Crohn’s sjukdémur og sararistilbdlga eru mjég algengir
langvinnir sjakdémar en orsok peirra er épekkt. bad skiptast & timabil med sjukdomsversnunum par
sem einkenni eru mikil og timabil par sem sjuakdéomur liggur nidri. bad hefur verid synt fram a ad
lifsgaedi pessara einstaklinga eru skert en ekki hefur verid mikid skodad hvada bjargrad peir geta nytt
sér og hvernig sérheefdir hjukrunarfraedingar geti meett pdrfum peirra. Tilgangur fraedilegu
samantektarinnar var ad skoda hver ahrif pessara sjukdoma eru a lifsgaedi einstaklinga sem tengjast
likamlegum og sélfélagslegum pattum og hvada bjargrad eru notud til ad halda sjukdéomunum i
skefjum. Jafnframt var tilgangurinn ad skoda hvert hlutverk sérhaeféra hjukrunarfreedinga er i uménnun
bessara einstaklinga og hvernig sérhaefdir hjukrunarfraedingar & islandi geetu hugsanlega tekid enn
meiri patt i slikri medhdndlun baedi & sjukrahisum og i sérheefdum leeknastodvum. Gagna var aflad i
gegnum PubMed, Chinal, Scopus og Web of science. Nidurstdour rannsdkna syna ad lifsgaedin eru
verulega skert hja pessum einstaklingum vegna likamlegra og sélfélagslegra einkenna og su skerding
a lifsgeedum sé meiri pegar sjukdémur er virkur. Nyjustu rannsoknir leggja aukna aherslu a ad skoda
sélfélagslega peetti pessara einstaklinga, sérstaklega medal yngri aldurshdopa. Samkveemt
rannséknum geta hjikrunarfraedingar gegnt lykilhlutverki i ad stydja pennan hép med pétttoku i eftirliti
og medhondlun peirra t.d. med simaradgjof. Jafnframt geta peir greint dheettupaetti fyrir versnanir &
sjukdémi og préad med einstaklingum hjukrunarmedferd med aherslu a fyrirbyggjandi adgeroir.
Hoéfundar vonast til pess ad skodad verdi betur hvada bjargrad pessir einstaklingar geta nytt sér til
pess ad vera betur i stakk bunir til pess ad takast a vid afleidingar pessara sjukdéma. bPar sem pessi
hopur er ordinn mjog stér og fer vaxandi er liklegt ad préunin i nanustu framtid byggi enn frekar undir

petta sérhaefda hlutverk hjukrunarfaedinga i medhondlun pessara einstaklinga.

Lykilord: Bdlgusjukdémar i meltingarvegi, Crohn’s sjukdomur, sararistilbolga, lifsgaedi, hjukrun

(hjukrunarfreedingar).



Abstract

Inflammatory bowel diseases such as Crohn’s disease and Ulcerative Colitis are common chronic
conditions of unknown etiology. These diseases typically have episodes of relapses with increased
symptoms and episodes of remission were disease activity is minimal. It is well known that patients
with these diseases have reduced quality of life but little research has been done on coping, selfcare
and the role of the specialists nurse. The purpose of this literature review is to examine the effects of
these diseases on patients quality of life including physical and psychosocial factors and what coping
skills these patients have. It was also the purpose of this review to look at the role of nurse specialists
in the care of these patients and examine wether nurses in Iceland could potentially increase their role
in this care, both in the hospital and specialized clinics in private practice. The information was
obtained through PubMed, Chinal, Scopus and Web of science. The results of this review demonstrate
that quality of life is reduced in these patients due to physical and psychosocial symtoms and this
quality of life reduction is more apparent during disease activity. Recent studies emphasize the need
to examine psychosocial factors especially among the younger age groups. According to these
studies nurse specialists can play a key-role in supporting these patients by participating in their care
during clinic visits and also through telephone consultations. They can also analyse risk factors for
disease relapse and develop individual nursing treatment with emphasis on preventive interventions.
The authors of this review hope that future research will emphasize the ideas of selfcare and coping
for these individuals so they can better adjust to the complications of these diseases. It is very likely
that the role of nurse specialist in the care of these individuals will increase in the near future as the

prevalance of these diseases is ever increasing.

Key words: Inflammatory bowel disease, Crohn’s, Colitis Ulcerosa, quality of life, nursing (nurses),

therapy.
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1 Inngangur

Boélgusjukdomar i meltingarvegi (Inflammatory bowel disease), eru fyrst og fremst Crohn’s sjukdémur
(sveedisgarnabdlga) og sararistilbélga (e.Ulcerative Colitis). betta eru langvinnir sjukdémar i
meltingarvegi par sem skiptast a timabil med sjukdomsversnunum (e.relaps) med tilheyrandi
einkennum og hinsvegar timabil par sem sjukdémurinn liggur nidri (e.remission) (Schoultz, 2012).
Algengast er ad einstaklingar séu a aldrinum 15-30 ara pegar peir greinast med sjukdéminn en po
geta sjukdomarnir byrjad a ollum aldri (Burisch, Jess, Martinato, og Lakatos, 2013). Orsok
sjukdémanna er ad mestu 6pekkt en po er talid ad hin geti verid sambland af baedi erfda- og
umhverfistengdum pattum (Briones og Salvadalena, 2007). Ymsir orsakapeettir hafa verid skodadir en
pad hefur hinsvegar ekki verid synt fram & hvort orsokin geti tengst sykingum, sjélfsofnaemi, matarsedi
eda ymsum 6orum umhverfispattum. Pé er vitad ad reykingarfélk er i meiri ahaettu a ad fa Crohn’s

sjukdém (Monahan, Sands, Neighbors, Marek, og Green, 2007).

Mikilveegt er ad stédva bdlguna en oll medferd einstaklinga med bdélgusjukdéma i meltingarvegi
parf einnig ad taka mid af skertum lifsgeedum og pvi purfa oft margir ad koma ad medhondlun
einstaklinganna. Helstu medferdir vio medhondlun bdlgusjukdéma eru margskonar lyfjamedferdir par
sem O6neemisbeelandi Ilyf eru notud til ad minnka bdlgu, skurdadgerdir og sidan ymiss
studningsmedferd svo sem gjof a neeringarefnum, jarni og vitaminum. Slikri medferd fylgir oft mikio
eftirlit. P6 stundum purfi ad leggja einstaklinga inn & sjukrahis pa fer medferd peirra ad mestu fram a

gongudeild eda & laeknastofum (Kirsner, 2000).

Margar rannsoknir hafa synt ad heilsutengd lifsgeedi einstaklinga med boélgusjukdéma i
meltingarvegi eru verulega skert, fyrst og fremst i sjukdomsversnunum en einnig ad einhverju leyti a
medan sjukdémurinn liggur nidri (Larsson, L66f, Rénnblom og Nordin, 2008). Um 20-45% einstaklinga
med sdararistilbélgu (e.Ulcerative Colitis) purfa einhvern timann ad gangast undir adgerd vegna

sjukdémsins en um pad bil 50-70% einstaklinga sem eru med Crohn’s sjukdém (Mason, 2007).

Sérheefdir hjukrunarfreedingar med pekkingu & bélgusjukdémum i meltingarvegi eru nu til stadar i
morgum léndum en hér & islandi hafa einungis hjukrunarfreedingar a fyrrum St. Jésepsspitala i
Hafnarfirdi og seinna i Midst6d Meltingarleekninga i Laeknastddinni i Gleesibae sérheaeft sig i uménnun
einstaklinga med parmabdlgusjukdéma. Hlutverk peirra er ad vera patttakandi i eftirliti og medferd
einstaklinganna og par sem hlutverk slikra hjukrunarfreedinga eru vel skilgreind eru peir mjog virkir og
mikilveegir patttakendur i medferd einstaklinga med bdlgusjukdéma i meltingarvegi (Greveson og
Woodward, 2013).

Markmid freedilegu samantektarinnar var i fyrsta lagi ad skoda nylegar rannséknir & pvi hver hrif
bélgusjukdéma i meltingarvegi hafa & lifsgaedi einstaklinga sérstaklega med tilliti til likamlegra og
sélfélagslegra patta. | 68ru lagi var markmid samantektarinnar ad skoda hvort einstaklingarnir hafi
einhver bjargrad sem peir geta sjalfir nytt sér til ad hafa ahrif 4 gang pessara sjukdéma. | pridja lagi
var skodad hvert er hlutverk sérhaefdra hjukrunarfreedinga i medferd einstaklinga med bolgusjukdoma
i meltingarvegi og hvort haegt sé ad auka pa pjonustu til ad beeta lifsgeedi einstaklinganna. Einnig er
skodad hvernig sérhaefdir hjukrunarfraedingar a islandi geta tekid enn meiri patt i slikri medhondlun

baedi & sjukrahisum og i sérhaefdum laeknastédvum.



1.1 Bolgusjukdomar i meltingarvegi

Bdlgusjukdémar i meltingarvegi eru i raun regnhlif yfir langvinnar parmabdlgur par sem Crohn’s
sjukdémur og sararistilbolga eru tvdé megin form pessarra sjikdoma. P46 ad margt sé likt med pessum
tveimur sjikdomum péa er mikilveegt ad greina @ milli Crohn’s sjukdém og sararistilbélgu og par med
hvada medferdar er porf (O'Connor o.fl., 2013). Ors6k bdlgusjukdoma i meltingarvegi er 6pekkt en
vitad er ad sjukddémurinn orsakast af roskun i 6naemiskerfinu, hugsanlega vegna bléndu af erféa- og
umhverfispattum sem medal annars geta verid tengdir hreinleeti i barnaesku, reykingum eda
lyffanotkun (NSAID bélgueydandi lyf, pungunarpillan og syklalyf) (Carter, Lobo, og Travis, 2004;
Hanauer, 2006; Mason, 2007). Engin laekning hefur fundist vid pessum bélgusjakdébmum i
meltingarvegi en yfirleitt er haegt ad finna medferd sem getur slegid a bélgurnar og komid i veg fyrir ad
paer taki sig upp aftur og pvi getur einstaklingur verid einkennalaus i langan tima. Boélgusjukdomar i
meltingarvegi byrja oftast & unglingsarum pé einstaklingar geti greinst & 6llum aldri og gangur
sjukdémanna er venjulega Ofyrirsjaanlegur par sem skiptast a timabil med litlum eda engum
einkennum og timabil par sem sjuokdémurinn versnar med tilheyrandi einkennum (O'Connor o.fl.,
2013). Daemigerd einkenni pessara sjukdéma eru nidurgangur, kvidverkir og bl6d i haegdoum (Carter
o.fl., 2004; Monahan o.fl., 2007).

1.1.1 Orsakir langvinnra bélgusjukdoma i meltingarvegi

Eins og &dur hefur verid minnst & pa eru orsakir langvinnrar parmabolgu épekktar. Ymsir peettir hafa
ahrif & préun sjukdémsins. Talid er ad arfgengi hafi ahrif en ef annad hvort foreldri eda systkini
einstaklings er med sjukdéminn pa eru um 10% likur & ad barnid fai sjakdéminn. Ef badir foreldrar eru
med sjukdéminn eru um 50% likur & ad bérn peirra fai annan hvorn sjukdéminn (Kirsner, 2000). bad
er talid hugsanlegt ad ymsar sykingar geti valdid Crohn’s sjukdémi en ekki hefur tekist ad sanna pad.
Ef einstaklingar reykja pa eru peir i meiri ahzettu a ad fa Crohn’s sjukdom. betta er pveréfugt vid
sararistilbolgu en sa sjukdomur er algengari hja peim sem ekki reykja og ef einstaklingar med

séraristilbélgu haetta ad reykja er heetta & ad sjukdémurinn versni (Hanauer, 2006).

1.1.2 Tioni boélgusjukdéma i meltingarvegi

Bélgusjukdémar i meltingarvegi eru algengastir i Evrépu og Nordur-Ameriku. | Evrépu er nygengi og
algengi heest i Skandinaviu og Bretlandi en pessir sjukdémar eru sjaldgeefari i Austur-Evropu en pé
ma sja haekkandi tioni & pessum sjukdomum i I6ndum par sem tidnin var adur lag en orsok peirrar
breytingar er épekkt. Talid er ad 2,5 — 3 milljénir manna i Evrépu séu med bdlgusjiokdéma i
meltingarvegi (Burisch o.fl., 2013). | Bandarikjunum er aaetlad ad 1 milljon manna séu med pessa
sjikdéma og nygengi peirra sé um pad bil 30.000 tilvik & ari (Hanauer, 2006). A islandi hafa &
sidastlidnum 15 arum greinst um 70 nyir einstaklingar med sararistilbolgu og um 15 einstaklingar med
Crohn’s sjukdom a ari hverju (Kjartan Orvar og Sigurdur Bjérnsson munnleg heimild, 30.april 2014).
Flestir greinast med sjukdominn & aldrinum 15-30 &ra po einstaklingar a 6llum aldri geti greinst med
sjukdéminn. Um pad bil 10% af tilfellum sem greinast med boélgusjukdéma i meltingarvegi eru yngri en
18 ara (Hanauer, 2006).



1.1.3 Meoferdir vid bélgusjukdomum i meltingarvegi

Engin leekning er til vid Crohn’s sjukddém og sararistilbélgu en oftast er heegt ad hafa stjorn a
sjukddmunum med lyfjagjéfum par sem notud eru oOnaemisbaelandi Iyf. Talid er ad um 30%
einstaklinga med séraristilb6lgu (O'Connor o.fl., 2013) og um 50-70% einstaklinga med Crohn’s
sjukdom purfi einhvern timann & skurdadgerd ad halda (Nguyen, Nugent, Shaw, og Bernstein, 2011).
Med notkun nyrra lyfja eins og TNF-alfa hemjurum virdist pé vera heegt ad faekka baedi innldsgnum og
skurdadgerdum hja baedi einstaklingum med sararistilbdlgu og Crohn’s sjikdom og pannig breyta
nattdrulegum gangi sjtkdémanna po enn eigi eftir ad sanna ad kroftugri lyffamedferd minnki porfina a
skurdadgerdum (Bernstein, Loftus, Ng, Lakatos, og Moum, 2012). Helstu lyfin sem notud eru vid
medhodndlun bélgusjukdémanna eru 5-ASA lyf, bélgueydandi sterar, og svokodllud sterasparandi lyf
eins og azothioprin og methotrexate. Sidan eru hin nyrri lifteeknilyf eins og infliximab og adalimumab
notud i erfioum tilfellum. Vid val & medferd er farid eftir Gtbreidslu sjukdéms og sveesni einkenna en
tilgangur medferdar i upphafi er ad na sjukdomshléi (e.remission) og sidan er reynt ad vidhalda

sjukdémshléi eins lengi og heegt er med vidhaldsmedferd (e.maintenance) (Carter o.fl., 2004).

Lyfjamedferd i erfioum sjukdomstilfellum i baedi sararistiibdlgu og Crohn’s sjukdémi getur verid
mjog flokin og gott eftirlit med pessum einstaklingum er naudsynlegt til ad draga Ur heettulegum
uppakomum og kostnadi. | sumum tilvikum duga lyfin ekki og parf pa ad fara i skurdadgerdir. |
séraristilbélgu parf ad taka allan ristilinn ef farid er i skurdadgerd en i Crohn’s sjukdomi er reynt ad
takmarka skurdadgerdir eingbngu vid sjuk sveedi i parminum svo sem eins og prengsli og fistla
(Monahan o.fl., 2007).

1.2 Crohn’s sjukdémur (svaedisgarnabdlga)

Crohn’s sjukdémur er bélga sem getur verid hvar sem er i meltingarvegi fra munni og alla leid nidur {
endaparmsop. Oftast er Crohn’s sjukdomur bundinn vid mét dausgarnar (e.ileum) og botnristils
(e.cecum) en stundum er hann bundinn eingbngu vid smaparm eda ristil. Bélgan er mismunandi a milli
svaeda parmsins par sem skiptast & svaedi med bdlguvirkni en inn & milli eru sidan sveedi med
heilbrigda slimhud og er Crohn’s sjukdémur pess vegna oft einnig nefndur svaedisgarnabdlga
(Monahan o.fl., 2007; O'Connor o.fl., 2013). Talid er ad um 30% einstaklinga med Crohn’s sjukdom
séu med sjukdominn stadsettan eingdngu i smapérmum, um 30% adeins i ristlinum og um 40% eru
med sjukdominn stadsettan baedi i ristli og smapdérmum. Crohn’s sjukdomur neer ad teygja sig i
gegnum oll 16g parmaveggjarins sem getur medal annars leitt til myndunar graftarkylis (e.abscess)
utan parms og fistla (e.fistulae) sem medal annars geta ndd fr& parmi og Gt i gegnum hidina
(e.enterocuteneus fistulae) (Monahan o.fl., 2007). Fistlar og bélgumyndun i endaparmi (e.perianal
area) myndast hja allt ad 45% einstaklum sem i alvarlegum tilfellum leidir til skemmda &
endaparmshringvédvum og peir missa getuna til ad halda haegdum med tilheyrandi haegdaleka
(Mason, 2007). Birtingamynd sjukdémsins getur verid breytileg og fer pad eftir stadsetningu, hversu

mikil bélgan er og peim fylgikvillum sem geta fylgt sjakdéminum (Monahan o.fl., 2007).

Crohn’s sjukdémur hefur oft & tidum verid kalladur sjalfsénaemissjukdomur par sem vitad er ad pad
verdur truflun i 6naemiskerfinu i pérmunum eins og i lidum i lidagigt (Ferrara og Saccomano, 2012). Af

einhverri &steedu reesist dneemiskerfi parmsins og bélga verdur til. Vido bélguna pykknar
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parmaveggurinn sem veldur prengingum og i kjolfarid koma stiflueinkenni s.s. verkir, uppkost og
nidurgangur. Vid langvarandi bolgu kemur sidan smam saman 6rvefur sem gerir prengslin varanleg og
slik prengsli svara ekki lyfamedferd og parf pa ad huga ad skurdadgerdum ef prengslin valda
einkennum. Sjukdémsmyndin einkennist adallega af kvidverkjum, nidurgangi, saramyndun i pérmum
med bleedingum, haegdaleka vegna ristilbélgunnar og skemmda i hringvédva og verkjum i endaparmi.
Almenn einkenni mikillar boélgusvorunar eru hiti, 6gledi, lystarleysi og pyngdartap. bPar ad auki geta
einkenni sjukdomsins haft alvarleg neikveed salfélagsleg ahrif, dregid timabundid Gr félagslegri virkni
og kynlifsiokun (Mahadev, Young, Selby, og Solomon, 2011). Crohn’s sjukdémur er olaeknandi
sjukdomur sem getur legid i dvala um tima og tekid sig upp aftur hvenser sem er & evinni. Engin
leekning er pekkt en lykilatridi i medferd einstaklinganna felst i ad minnka bélgumyndunina adur en
orvefur myndast, fyrirbyggja bleedingar, fullneegja neeringarporf og studla ad beettum lifsgaedum
(Ferrara og Saccomano, 2012). Synt hefur verid fram a ad einstaklingar med Crohn’s sjukdém upplifa
lakari lifsgeedi en peir sem hafa sararistilbélgu (Canavan, Abrams, Hawthorne, Drossman, og
Mayberry, 2006; Larsson o.fl., 2008).

1.3 Sararistilbolga (Colitis Ulcerosa)

Séraristilbolga (Colitis Ulcerosa) takmarkast vid endaparm og ristil. Bolgan byrjar i endaparmi og getur
nad misjafnlega langt upp i ristilinn. Pannig er talad um endaparmsbélgu (e.proctitis) ef sjukdémurinn
er eingdngu i endaparmi en pegar bolgan teygir sig lengra upp i ristilinn ad vinstri ristilbeygju kallast
pad vinstri ristilbolga (e.left colitis) og ef allur ristillinn er bolginn er talad um pancolitis (Kirsner, 2000).
Bélgan i séraristilbélgu er i slimhadinni sem er undirlégd en bdlgan er eingéngu takmdérkud vio
slimhadina sjalfa. Algengustu einkenni sararistilbolgu eru tidar salernisferdir med nidurgangi sem oft
er blandadur miklu slimi og blédi og svo kvidverkir. Einkennin koma yfirleitt smam saman en sidan
getur sjukdémurinn versnad skyndilega og endad med miklum alvarlegum veikindum. Inn a milli getur
sjuklingur verid einkennalaus i langan tima. Bradahaegdaporf er erfitt einkenni pvi pad getur leitt til
haegdaleka (e.incontinence) en slik einkenni gera sjikling mjég 66ruggan par sem hann parf alltaf ad
vera i naleegd vid salerni par sem vidbragdstimi er litill sem einnig getur takmarkad félagslega péatttoku
viokomandi (Kirsner, 2000; O'Connor o.fl., 2013).

1.4 Lifsgeedi
Eitt af meginmarkmidum Alpjédaheilbrigdismélastofnunarinnar (WHO) um heilbrigdi eru beett lifsgaedi
einstaklinga og er 16gd jafn mikil ahersla & pad eins og dnnur markmid heilbrigdispjonustunnar. WHO
skilgreinir lifsgeedi sem jakveeda upplifun einstaklings af stodu sinni i samfélaginu i tengslum vid peer
veentingar sem einstaklingurinn hefur, hlutverk hans og afkomu. Jafnframt eru lifsgaedin had likamlegri
og andlegri heilsu og tengslum hans vid umhverfi sitt hverju sinni (Skevington, Lotfy, og O'Connell,
2004).

Samkvaemt islenskri ordabdk merkir hugtakid lifsgeedi eitthvad sem er eftirsbknarvert i lifinu
(Mordur Arnason, 2002). Hugtakid lifsgeedi & sér margar hlidar og misjafnt er hvernig félk talkar
hugtakid enda had upplifun og reynslu fdlks. Kolbrin Albertsdottir, Helga Jénsdottir og Bjorn

Guobjornsson (2009) drogu saman pekkingu um hugtakid lifsgeedi i grein sem birtist i Timariti
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hjikrunarfreedinga asamt pvi ad fjalla um lifsgeedarannsoknir. S samantekt leiddi i ljos ad i
rannsoknum tengdum hjukrun er mikid vitnad i hugtakio lifsgaedi. Almenn lifsgaedi teljast vera helstu
naudsynjar svo sem god naering, hlsnaedi og tekjur en einnig eru lifsgaedi hugleeg svo sem ad lida vel
og vera hamingjusamur. Heilsutengd lifsgaedi voru sett fram pvi porf var a tengingu milli heilsu og
lifsgeeda. Heilsutengd lifsgeedi eru paettir sem tengjast heilsunni sjalfri, hvernig vidkomandi upplifir
heilsu sina og paer takmarkanir sem geta fylgt versnandi heilsufari. Pannig ma segja ad hugtakio
heilsutengd lifsgeedi sé einnig huglaegt mat einstaklingsins & pad hvernig hann skynjar heilsu sina og

hvernig sjukdoémar, slys og medferdir hafi ahrif a lif hans.

Fram kemur i sdmu grein Kolbranar Albertsdéttur o.fl., (2009) ad einstaklingar med langvinna
sjukdéma pjast oft af vandamalum tengdum heilsu sinni sem hafa neikvaed ahrif & lifsgeedi. bar sem
langvinnir sjukdémar eru sjaldnast lseknanlegir pa purfa pessir einstaklingar yfirleitt & medferd og
studningi ad halda til ad reyna ad vidhalda heilsutengdum lifsgeedum sinum eins lengi og haegt er og
adsteedur leyfa. bar med getur einstaklingur upplifad stédu sina i lifinu géda pratt fyrir Iélega heilsu
tengda langvinnum sjukdémum, ef videigandi studningur og Urraedi eru til stadar. | hjukrunarmedferd
pessara einstaklinga er pvi reynt ad draga Ur einkennum og stydja pa svo peir geti tekid virkan patt i

samfélaginu eins lengi og kostur er.

Meelitaeki til ad maela heilsutengd lifsgaedi (Health Related Quality of Life — HRQoL) hafa verid
préud og notud sem meelikvardar i lifsgeedarannséknum. Slikar rannsoknir njéta aukinna vinseelda og
geta nidurstdbdur peirra medal annars tengt saman fraedimenn t.d. i heilbrigdisvisindum og
stjiornmalamenn sem akvarda fé til heilbrigdismala. Lifsgeedameelikvardar eru i auknum meeli notadir
vid arangursmat i pjénustu og geta gefid mikilvaegar visbendingar um hvernig heilbrigdiskerfid er ad
standa sig. Upplifun einstaklings & lifsgeedum er einstaklingsbundin og tengist pad oft menningu,
trharbrégdum og lifnadarhattum og pvi getur verid erfitt ad yfirfeera slik meeliteeki a lifsgaedi i élikum

menningarheimum (Kolbran Albertsdéttir o.fl., 2009).
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2 Aoferdir

Gerd var heimildaleit i rafreenum gagnas6fnum, PubMed, Chinal, Scopus og Web of science. Helstu
leitarordin sem voru notud vid gagnasofnun voru: Inflammatory bowel disease, Crohn’s, Colitis
Ulcerosa, quality of life og nursing (nurses). Leitin var takmorkud vid hjdkrunartengd vidfangsefni,
einungis voru teknar greinar sem voru birtar & arunum 2003-2014 og greinar sem voru birtar & ensku.
Til ad takmarka heimildaleitina voru Gtilokadar rannsoknir sem fjélludu um einstaklinga yngri en 18 ara.
Vid pessa leit fundust 9 rannséknir um lifsgeedi einstaklinga med annadhvort Crohn’s sjukdém eda
sararistilbélgu og er yfirlit yfir peer i fylgiskjali. Um hlutverk sérheeféra hjakrunarfreedinga vio
medhondlun einstaklinga med bodlgusjukdéma i meltingarvegi var studst vid skyrslur og freedilegar

samantektir um hlutverk peirra og voru flestar heimildirnar voru fra Bretlandi.

peer greinar sem notadar voru vid gerd pessarar freedilegur samantektar voru allar ur PubMed,
Chinal, Scopus og Web of science en islensku heimildirnar var haegt ad nalgast i Hirslunni. Einnig
voru notadar frumheimildir sem fengust Gr heimildaskram Ur greinum sem studst var vid. Jafnframt var
leitad eftir heimildum i freedibékum. Til ad skoda hvert hlutverk hjikrunarfreedinga & islandi er vid
medhodndlun pessara sjuklingahdpa var haft samband vid hjikrunarfraedinga sem starfa a géngudeild
fyrir einstaklinga med bdélgusjukdéma i meltingarvegi i Midstéd Meltingarleekninga i Laeknastddinni i

Glaesibee til ad beeta vid peer upplysingar sem vid héfdum aflad okkur vid lestur heimilda.
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3 Nidurstoour

3.1 Hver eru lifsgaedi einstaklinga med bélgusjukdéma i meltingarvegi?
Vitad er ad lifsgeedi einstaklinga med boélgusjukdéma i meltingarvegi eru skert og geta pessir
sjukdémar haft ahrif & likamlega og séalfélagslega lidan (Huang, Reich, og Fedorak, 2014). Ymsir
alagspeettir fylgja sjukdomunum sem geta haft skadleg ahrif & lifnadarheetti folks, svo sem &
fjdlskyldulif, heimili, vinnu, félagslif og kynlif einstaklinga med bélgusjikdéma i meltingarvegi (Mason,
2007). Teknar voru saman nokkrar nylegar rannséknir um lifsgaedi einstaklinganna og komu peer
flestar fra Bretlandi.

I breskri pversnidsrannsokn toku patt 409 einstaklingar med bolgusjukdéoma i meltingarvegi sem
hoéfou verid med stadfestan sjukdém i ad minnsta kosti 2 ar. Notadur var stadladur spurningarlisti
IBDQ (Inflammatory Bowel Disease Questionnaire) sem er sértaekur lifsgaedalisti fyrir sjuklingahdpinn.
Tilgangur rannséknarinnar var ad skoda lifsgeedi i tengslum vid sjukdém, kyn, aldur og stéttarstodu. |
Urtakinu var medalaldur patttakenda 53 ar. Hluti patttakenda var undir eftirliti meltingarsérfraedinga og
fékk sina sérfraediadstod fra peim en einnig voru i Urtakinu einstaklingar Ur nedri stéttum pjéofélagsins
sem voru ekki i neinu sérstoku eftirliti vegha sjukdémsins. Gerdur var samanburdur og syndu
nidurstédur ad almennt upplifdu péatttakendur stédu sina géda en hinsvegar komu i ljos minni lifsgaedi
hja einstaklingum med Crohn’s sjukddém i samanburdi vid einstaklinga med sararistilbolgu. Einnig var
markteekur munur a lifsgeedum karla og kvenna med séraristilbolgu par sem konur upplifdu minni
lifsgaedi heldur en karlar. Jafnframt uppliféu yngri einstaklingar lakari lifsgaedi, asamt pvi ad
einstaklingar i leegri stéttarstddu voru liklegri til ad bda vido minni lifsgaedi vegna sjukdémsins (Rubin,

Hungin, Chinn, og Dwarakanath, 2004).

i saenskri eigindlegri rannsokn voru tekin vidtoél vid 11 einstaklinga med Crohn’s sjukdom &
aldrinum 29-83 ara til ad skoda ahrif sjukdémsins a lifnadarheetti peirra og daglegt lif (Pihl-Lesnovska,
Hjortswang, Ek, og Frisman, 2010). Vid Grvinnslu gagna voru dregin saman fimm pemu sem attu pad
sameiginlegt ad skerdast pegar sjakdémur er virkur, en pau eru: sjalfsmynd (e. self-image); varanleg
tengsl (e. confirmatory relations); valdaleysi (e. powerlessness); vidhorf til lifsins (e. attitude toward
life); og almenn lidan (e. sense of well-being). Pegar nidurstédur rannséknarinnar voru dregnar saman
kom i lj6s ad patttakendur tdldu lifsgeedin vera verulega skert pegar sjukdémur er virkur. Medal
hindrana sem leiddu til skertra lifsgaeda voru stddugar ahyggjur af salernisferdum, langvarandi
orkuleysi og breytingar a framtidarplénum. Einnig kom fram ad neikveed likamsimynd er aukin eftir
adgeroir i kjolfar sjukdémsins, pa adallega hja konum en talid er ad konur séu 20-30% liklegri en
karlmenn til ad fa Crohn’s sjukdém. Rannsakendur téldu ad asteedan fyrir pvi ad skerding lifsgeeda sé
meiri hja konum geti verid st ad peaer hafi meiri ahyggjur af pvi hvernig veikindin préast i kjolfar
sjukdémsins.

I Svipjod var gerd pversnidsrannsokn af Larsson o.fl. (2008), par sem 742 einstaklingar med
boélgusjukdoma i meltingarvegi toku patt. batttakendur voru i sjikdémsversnun og voru a aldrinum 18-
65 ara en peir séttu sina sérfreedipjonustu & meltingar- og skurddeild & seensku haskolasjukrahusi.
Skodad var hvada ahrif bélgusjukdémar i meltingarvegi hafa a lifsgeedi og andlega heilsu péatttakenda

pegar sjukdomurinn er virkur. Tilgangurinn var pripeettur; ad skoda lifsgeedi einstaklinga, hvada
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bjargradum peir bla yfir til ad takast a vid sjukdominn og hvort tengsl veeru par a milli. Nidurstddur
leiddu i lj6s ad lifsgaedi og tilfinningaleg vellidan er betri hja einstaklingum med séraristilbolgu heldur
en hja peim sem eru med Crohn’s sjukdom pegar sjukdémur er virkur. bannig kom fram i rannsokninni
ad 60% patttakenda med Crohn’s sjukdom uppliféu kvidaeinkenni samanborid vid adeins 39%
patttakenda med sararistilbolgu. Einnig virdist sem einstaklingar med Crohn’s sjukdém bui vid verri
lifsgaedi heldur en einstaklingar med sararistilbélgu. Moéguleg asteeda getur verid ad einstaklingar med
Crohn’s sjukddm hafa oft svaesnari einkenni og meiri bélgusvorun. Jafnframt er tioni punglyndis heerri
medal peirra. Stadreyndin er su ad einstaklingar med Crohn’s sjukdém eru ad kljast vid mun fléknari
og erfidari einkenni par sem lyffamedferd virdist ekki duga ein og sér. Auk pess kom i ljés jakveedari

upplifun af lifsgeedum i sjukdémshléum heldur en pegar hann er virkur (Larsson o.fl., 2008).

3.1.1 Ahrif & likamlega paetti

Lifsgeedi einstaklinga med boélgusjukdéma i meltingarvegi eru skert ad einhverju leyti, hvort sem peir
eru i sjukdémshléi eda pegar sjukdémur peirra er virkur (Cooper, Collier, James, og Hawkey, 2010).
Todorovic (2012) gerdi freedilega samantekt par sem hann dré6 saman medferdir og heilsutengd
lifsgeedi hja einstaklingum med bolgusjukdoma i meltingarvegi. Markmidid var ad varpa ljési a
mikilveegi pess ad einstaklingar med parmabdlgur séu hvattir til ad taka skynsama og upplystar
akvardanir til ad na fram beettum lifsgeedum. bar komu medal annars fram visbendingar um ad aukio
andlegt alag geti haft markteek neikveed ahrif & éneemiskerfid og boélguferlio i slimhid meltingarvegar
sem sidar getur haft mikil ahrif & virkni sjukdomsins (Todorovic, 2012). Einstaklingsbundid er hversu
mikid sjukdémarnir hefur ahrif & lifsgeedin en pad fer po liklega fyrst og fremst eftir pvi hversu virkir
sjukdémarnir eru (Canavan o.fl., 2006; Rubin o.fl., 2004).

bverfreedileg rannsokn var gerd i Astraliu & 69 einstaklingum med Crohn’s sjukdém sem syndi fram
a ao likamleg einkenni drégu Ur lifsgeedum patttakenda. Medalaldur patttakenda var 42 ar og hofou
peir verid med stadfestan sjukdéom i 10 ar. Um 80% patttakenda purftu & skurdadgerd ad halda &
pessu timabili. Meira en einn pridji hluti patttakenda hoéfou verio medhondladir einhvern timann med
lifteeknilyfi en 15% voru & medferd a medan a rannsékn st6d. Lagdur var fyrir p4 spurningarlisti sem
var hannadur til ad meela likamlega, salfélagslega og tilfinningalega paetti. batttakendur attu ad merkja
a skala fra 0-5 hver lifsgeedin voru par sem 0 voru sleem lifsgeedi en 5 mjog goéd lifsgaedi. begar
nidurstédur rannsoknarinnar eru skodadar kom fram ad likamleg einkenni drégu einna mest ar
lifsggedum pétttakenda og tdldu 41% peirra verki og Opeegindi i endaparmi hafa mestu &hrifin &
upplifun peirra. Jafnframt voru 39% pétttakenda sem tdldu Utferd fra endaparmi, hreyfiskerdingu,
svefntruflanir og tilhugsun um éhreinindi sem fylgja sjukdémnum hafa mikil &hrif & lifsgaedin. Auk pess
voru skodud langtima ahrif pess ad vera med dren. Fram kom ad slikt hefdi neikveed ahrif &
sjalfsmyndina og andlega lidan patttakenda. Téluverdur munur var a afstddu kynjanna hvad vardar
likamlega peetti en 53% kvenna tdldu 6paegindi frA endaparmi hafa almennt ahrif & lifnadarheetti i

samanburdi vid einungis 19% karla (Mahadev o.fl., 2011).

Smith o.fl. (2002) gerdu samanburdarrannsékn i Bretlandi par sem ahrif rddgjafar & likamlega og
salfélagslega peetti var skodad i tengslum vio lifsgaedi einstaklinga med bolgusjukdoma i

meltingarvegi. Patttakendum var skipt nidur i hépa par sem 100 patttakendur voru
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gongudeildarsjuklingar med parmabdlgur. Auk pess voru tveir samanburdarhdpar, annar med 50
heilbrigdum einstaklingum og hinn hopurinn med 28 patttakendum sem hofdu psoriasisgigt. Fyrir
hopana prja voru lagdir spurningalistarnir SF-36, sem meelir lifsgeedi og HAD kvardi, sem meelir kvida
og vanlidan. Spurningarlistarnir voru lagair fyrir patttakendur fyrst eftir ad peir héfdu fengio radgjof fra
sérhaefdum hjukrunarfreedingi, sidan sex manudum seinna og loks aftur sjé manudum eftir pad. Medal
annars kom fram ad einstaklingar med bdélgusjukdéma i meltingarvegi uppliféu meiri skerdingu a
andlegri heilsu heldur en hinir héparnir vegna sjukdoémsins. Einnig uppliféu einstaklingar med Crohn’s
sjukdom meiri kvida en samanburdarhdparnir. Adrir peettir eins og svefntruflanir og lyfjakostnadur
héfou neikvaed ahrif a lifsgaedi einstaklinga med boélgusjukdoma i meltingarvegi. Jafnframt voru adrir
paettir sem skertu lifsgaedin eins og tilhugsunin um ad missa stjérn & heegdum, vindverkir, Utpaninn
kviour, erfidleikar med ferdaldg, langvarandi kvidverkir og neikvaed ahrif a vinnu eda skéla.
Rannsoéknin syndi einnig ad danartioni var haerri hja peim sem voru & midjum aldri, i leegri stéttarstoou

0g med sjukdémsversnun.

Tanaka og Kazuma (2005) gerdu megindlega rannsékn i Japan a 72 gongudeildarsjiuklingum med
sararistilbélgu sem voru i sjukdémshléi. Tilgangur rannsoknarinnar var ad skoda maogulegar hindranir i
lifi einstaklinganna og greina peetti sem hofou ahrif a likamlega og salfélagslega lidan. Notadur var
spurningalisti til pess ad meaela salfélagslega peetti sem hannadur var af 68rum hofundi
rannséknarinnar. Auk pess voru adrir spurningalistar notadir til pess ad meela likamlega peetti og
hindranir. Pegar nidurstodur voru dregnar saman kom i ljds ad sipreyta er algengt vandamal og fundu
patttakendur fyrir orkuleysi préatt fyrir ad vera i sjikdomshléi. Asteedan getur verid vegna skertrar
upptdku neeringarefna i smapdérmum og pyngdartaps sem verdur pegar sjukdomur er virkur en langan
tima getur tekid fyrir einstaklinga ad jafna sig a pvi eftir sjikdémsversnanir. Medal peirra afleidinga
sem tengjast sjukdémunum er skortur a jarni, hemaoglobini, D-vitamini og vegna almennra
aukaverkana af langvinnum bdlguvidbrégdum i meltingarvegi. Langvarandi preyta getur lika verid an
skyringar og hun getur einnig haft neikveed ahrif a lifsgaedi einstaklinga. Einnig kemur fram ad
endurtekin bakslég einstaklinga med séraristilbélgu koma i veg fyrir heilsubata og langvarandi preyta

og slappleiki eykst til muna.

Kvidverkir og sipreyta eru algeng einkenni sem erfitt getur verid ad eiga vid. Kvidverkir koma
gjarnan fram i upphafi sjukdomsgreiningar og vid sjukdomsversnanir pegar bélguvidbrogd fara af stad
en seinna vegna fylgikvilla eins og prengsli, fistlar, afrifur og graftrarsykingar. Einnig geta komid fram
starfreen einkenni fr4 meltingarvegi 6had sjukdémsversnunum pessara boélgusjukdoma svo sem verkir
og hreyfitruflanir med tilheyrandi épsegindum sem stundum er erfitt ad greina frA& einkennum af

versnandi parmabdlgu (O'Connor o.fl., 2013).

3.1.2 Ahrif & sélfélagslega peetti

Nokkrar rannséknir hafa beinst ad sélfélagslegum pattum einstaklinga med boélgusjukdéma i
meltingarvegi. Baedi sararistibolga og Crohn’s sjukddmur geta haft neikveedar salfélagslegar
afleidingar medal annars a nain sambond, skélalif og vinnuumhverfi (O'Connor o.fl., 2013).
Einstaklingar med parmabdlgur telja ad sjukdomurinn hafi veruleg ahrif a daglegt lif baedi i

samskiptum vid maka og patttoku i skéla og vinnu. Getur petta leitt til félagslegrar einangrunar svo ad
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einstaklingarnir haldi sig frekar heima, einangrist og verda ovinnufaerir (Mason, 2007; Pihl-Lesnovska
o.fl.,, 2010). Pad ad bua yfir dvissu um hvernig sjiakdomurinn muni préast getur skapad ahyggjur og
kvida sem getur haft ahrif & lifsgeedi pessara einstaklinga (Canavan o.fl., 2006). Einnig virdast
einstaklingar med boélgusjukdéma i meltingarvegi ekki alltaf naegilega vel upplystir um sjukdémsastand
sitt. Jafnframt er gjarnan skortur a félagslegum og tilfinningalegum studningi fra heilbrigdiskerfinu,
asamt pvi ad vontun er a studningshépum og eftirfylgd fyrir pennan sjaklingahép (O'Connor o.fl.,
2013).

| samantekt sem Mason (2007) gerdi & nokkrum rannséknum var tilgangurinn ad fjalla um
sjalfstjorn einstaklinga med bélgusjukdéma i meltingarvegi. Reynt var ad finna hagnyt rad og skodad
hvernig sérhaefdir hjukrunarfreedingar geta stutt vid einstaklinga sem purfa oft ad kljast vid erfid
nidurleegjandi einkenni sjikdomsins. begar tekid var mid af sjukdomstengdum &hyggjum sem
einstaklingarnir hofou, virtist sem &hyggjur af orkuleysi veeru mest aberandi en einnig voru adrir paettir
mikilveegir eins og stjornleysi, 1éleg likamsimynd, einangrun og kvidi, tilhugsun um ad vera 6éhreinn og
skortur & upplysingum fra heilbrigdisstarfsfélki (Mason, 2007). betta kom einnig fram i rannsékn
Tanaka o.fl. (2005) par sem nidurstodour syndu ad orkuleysi var aberandi a medal peirra sem hoféu
neikvaedar upplifanir af sjukdémnum. Jafnframt voru bakslog fleiri pegar skortur var a félagslegum
studningi. Peir sem tdldu sig ekki hafa stjérn & sjukdémsastandi sinu voru liklegri til ad préa med sér
bunglyndi (Tanaka og Kazuma, 2005). Alagspeettir sem fylgja sjakdomnum geta pannig haft ahrif &
marga peetti i lifi einstaklinga med bdlgusjukdéma i meltingarvegi. Pess vegna er mikilveegt ad
sjuklingar fai gédan skilning a edli sjukddomsins svo haegt sé ad beeta langtima sjélfsstjornun a honum.
Porf er & sérhaefdri adstod og studningi fra heilbrigdisstarfsfolki beedi vegna félags- og efnahagslegra
erfidleika tengda sjukdémsversnunum. Mikilveegt er ad peir sem sinna pessum einstaklingum meeti

porfum peirra og veentingum (Mason, 2007).

begar skodud er fyrrnefnd eigindleg rannsdkn Pihl-Lesnovska o.fl. (2010) sem gerd var & 11
einstaklingum med Crohn’s sjukdém greindu héfundar fr& mikilveegi pess ad skilgreina hverjar eru
helstu ahyggjur peirra. Um 90% patttakenda tradu pvi ad streituvaldandi peettir auki alvarleika
sjukdéms og orsaki verri einkenni. Medal pessara patta eru ahyggjur um edli sjukddoms og hvernig
hann muni préast, méguleg porf a stobma, orkuleysi og hugsanlegar adgerdir. Einnig voru skodadir
peettir sem geta haft ahrif & andlegu hlid einstaklinga med bolgusjukdoma i meltingarvegi. bar kom
fram ad missir & haegdastjorn er ekki 6algengt vandamal hja pessum sjuklingah6pi med heettu a
haegdaleka. pessir einstaklingar geta purft ad fara oft 4 salernid med litlum fyrirvara, stundum oftar en
tuttugu sinnum & dag. Salernisadstada er hinsvegar ekki alltaf adgengileg og getur pad asamt

orkuleysi og stodugum ahyggjum um framtidina haft gridarleg ahrif & salfélagslega hlid einstaklinga.

Canavan o.fl. (2006) gerdu langtimarannsokn i Bretlandi i peim tilgangi ad skoda lifsgaedi
einstaklinga med Crohn’s sjukdom og greina adaldhyggjur peirra gagnvart sjakdémnum. Spurningalisti
(IBDQ) var lagdur fyrir 89 pétttakendur og peim skipt nidur i hdpa, annars vegar peir sem hoféu verid
greindir i meira en 20 ar og hinsvegar peir sem hofou verid greindir styttra en 10 ar. Ekki var
markteekur munur a ahyggjum hja einstaklingum sem greindir héféu verid i meira en 20 ar i
samanburdi vid pa sem greindir voru styttra en 10 ar nema tengt barneignum par sem nygreindir

einstaklingar héfdu meiri ahyggjur hvad vardar ad eignast born. I nidurstddum kom medal annars fram
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ao lifsgaedin skerdast markteekt meira hja konum en koérlum. Auk pess kom i ljos ad einstaklingar yngri
en 30 ara hoféu meiri ahyggjur af sjukdémi sinum heldur en peir sem eldri voru. Pvi lengur sem
einstaklingarnir héfdu haft sjakdéminn pvi betri voru lifsgaedin en astaedan fyrir pvi getur verid ad
vaentingar til heilsunnar minnka eftir pvi sem lidur a sjukdéminn og einstaklingar hafa adlagast
breyttum adsteedum og feerni. Helstu ahyggjur patttakenda tengdust pvi ad framfylgja aaetlun um
breytt mataraedi en gott mataraedi er mikilvaegt til ad vidhalda heilbrigdu liferni, sérstaklega par sem
pyngdartap er liklegt & medan sjukdomur er virkur. Einnig voru adrir paettir sem hrjadu pessa
einstaklinga eins og vernsun a einkennum sjukdéms, beinpynning af voldum steramedferdar sem gatu

haft skadleg ahrif a salfélgslega lidan.

Schoultz (2012) fjallar um ahrif sélfélagslegra péatta & einstaklinga med bolgusjukdoma i
meltingarvegi og hlutverk hjikrunarfraedinga i ad stydja pa med gagnreyndum starfsheetti. Fram kom i
greininni ad 74% einstaklinga téldu salfélagslega peetti hafa ahrif & einkenni sjukdémsins. Um 25-35%
einstaklinga med séraristilbolgu og 70-90% einstaklinga med Crohn’s sjukdém purfa einhvern timann
a skurdadgerd ad halda. Einnig virdist sem sjukdémarnir taki mikinn toll sérstaklega af ungum
einstaklingum pegar peir eru ad mennta sig og byggja upp starfsferil sinn og stofna fjélskyldu og getur
petta leitt til punglyndis hja peim. Eftir pvi sem sjukdémsvirknin er meiri pvi lakari geta lifsgaedin ordio.

Zutshi, Hull og Hammel (2007) gerdu megindlega rannsokn & einstaklingum med Crohn’s sjukdém
sem so6ttu sina sérfreedipjonustu a midstdod meltingarleekninga i Cleveland i Bandarikjunum. Tilgangur
rannséknarinnar var ad afla upplysinga fra patttakendum sjalfum um pa peetti sem peir téldu hafa ahrif
a einkenni sjukdémsins. Lagour var fyrir pa spurningalisti sem buinn var til af meltingarleeknum,
skurdlaeeknum og toélfreedingi. batttakendur i rannsékninni voru 1220. Nidurstédur syndu ad
adalahyggjur einstaklinga med Crohn’s sjukdém voru vegna hugsanlegra skurdadgerda og
naudsynlegra lifstilsbreytinga med breyttu mataraedi. Um 66% patttakenda tdldu breyttan lifstil i kjlfar
sjukdéms leida til versnunar & einkennum. Matareedi skiptir gifurlega miklu mali til ad vidhalda
heilbrigdu liferni en samkveemt rannsékninni téldu 60% patttakenda einkennin hafa versnad vio
akvedin matveeli. Pad sem olli versnun a einkennum var einna helst kryddadur og feitur matur asamt
hnetum en trefjarik matveeli, hvitt kjoét og braud dré verulega Ur einkennum. Rannsoéknin leiddi einnig i
ljos ad einn prigji hluti patttakenda taldi sig hafa leegra sjalfsmat medal annars vegna hugsanlegra
adgerda og vegna pess ad sjukdémurinn er dleeknandi. Rannsakendur alyktudu ad einstaklingar sem

hafa purft ad fara i adgerd purfi lengri veikindafri og betri radgjof og salfélagslegan studning.

Einstaklingar sem reykja og eru me® Crohn’s sjukdom eru i meiri ahzettu 4 ad fa sjukdéminn en
hinsvegar hefur ekki verid sannad hvort orsokin fyrir sjikddmnum geti beint tengst pvi (Monahan o.fl.,
2007). Samkveemt nidurstédum rannséknar Canavan o.fl. (2006) & einstaklingum med Crohn’s
sjukdébm syndu peer jakveeda fylgni milli magns pess sem reykt var og virkni sjukdoms hja
einstaklingum sem greindust med stadfestan sjukdém fyrir minna en 10 arum. Nidurstddur voru pé
ekki markteekar pegar skodadir voru einstaklingar sem greindust fyrir 20 arum og par fannst engin
fylgni & milli reykinga og virkni sjukdéms. Nidurstddur ranns6kna syna samt ad auknar likur eru a
Crohn’s sjukdémi hja peim sem reykja og eru peir i tvofalt til fijorfalt meiri haettu &4 ad préa med sér
sjukdéminn heldur en peir sem ekki reykja. Aftur a méti hefur verid synt fram a ad reykingar minnka

likur & versnun sararistilbélgu en asteedan fyrir pvi er ad mestu épekkt (Canavan o.fl., 2006; Zutshi
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o.fl.,, 2007). begar nidurstdédur rannsoknar Zutshi o.fl. (2007) eru skodadar betur, syndu paer ad 74%
einstaklinga med Crohn’s sjukdom sem reyktu tdldu pad ekki hafa ahrif & einkenni sjukdémsins en
20% t6ldu pad hinsvegar hafa ahrif. Hvort astaedan fyrir pvi gaeti verio afneitun eda ad reykingar dragi

timabundid Ur streitu er enn 6lj6st.

3.2 Hvad geta einstaklingar med bélgusjukdéma i meltingarvegi gert til
pbess ad halda sjakdémnum i skefjum?

pad er ljost ad hja einstaklingum med bolgusjukdéma i meltingarvegi ad géd medferdarheldni & t.d.
lyfjatdku skiptir mali upp & ad halda sjukdémnum nidri. bad er einnig mikilveegt ad finna hvort og pa
hvernig einstaklingar med bélgusjikdéma i meltingarvegi geta med 6d6rum heetti haft ahrif & gang

sjukdémanna.

Fram kom i rannsékn Larsson o.fl. (2008) hvada bjargrdd eda lausnir einstaklingar med
bolgusjukdéoma i meltingarvegi notudu til ad takast a vid streituvaldandi adsteedur. Bjargrdd eru
skilgreind sem adferdir einstaklinga til ad takast & vid einkenni sjukdoémsins. | vandaméalamidudum
lausnum er tekist beint & vid alagsvaldandi adsteedur med t.d. studningsmedferdum en med
tilfinningamidadri lausn er verid ad draga Ur kvida og ottatilfinningum med pvi ad koma sér Gt Ur
adsteedum og draga sig i hlé vegna vanlidunar. Fram kom i rannsékninni ad einstaklingar sem nota
vandamalamidadar lausnir virdast na betri stjorn & sjukdomnum og adsteedum med pvi ad nyta vel
pau Urraedi sem eru i bodi. Yfir 90% patttakenda éskudu pess ad einkennin myndu hverfa og reyndu
ad halda stjérn & adsteedum eda vonudust til ad hlutirnir myndu skdna. Um 80% patttakenda hugsudu
jakveett og reyndu ad na stjorn & tilfinningum sinum gagnvart sjukdémnum. Minna en 10% péatttakenda
gerdu eitthvad aheettusamt sem peir myndu venjulega ekki gera. beir sem voru bjartsynir i gard
sjukdémsins og bjuggu yfir godri sjalfstjérn voru betur i stakk banir til ad takast & vid streituvaldandi

paetti sem oft fylgja sjukdémnum.

Eins og adur hefur komid fram i eigindlegri rannsékn Pihl-Lesnovska o.fl. (2010) sem gerd var a 11
einstaklingum med Crohn’s sjikdom virdist sem lifsgeedin séu verulega skert pegar sjukdémur er
virkur og skiptir pa mali ad sogn patttakenda ad peir bui yfir faerni til ad geta tekist a vid langvinnan
sjukdém asamt pvi ad finna sér leidir til ad adlagast sjukdomnum. bratt fyrir takmarkada likamsvirkni
medal patttakenda gat pétttaka i tdmstundaidju dregid Ur neikveedum &hrifum sjukdémsins.
Viomeelendur i rannsékninni tdldu einnig ad streita og vidhorf peirra til lifsins hafi mikid ad segja um
framvindu og alvarleika sjukdémsins. Ad vera jakvaedur getur baett vidhorf og tilfinningalega vellidan
0g & pann hatt studlad ad baettum lifsgaedum. Sumir patttakendur téldu mikilveegt fyrir tilfinningalega
vellidan ad hafa nog fyrir stafni og vera virkur i lifinu & medan ad adrir tengdu tilfinningalega vellidan

vid slékun og hvild.

Hugtakio sjalfstjorn (e.self- efficacy) er skilgreint sem svo ad hafa vald yfir eigin tilfinningum og hafa
trd & eigin gildi sem parf til ad na tilteknu markmidi sem midar ad breyttri hegdun og/eda hugsun
(Moérdur Arnason, 2002). | rannséknum kemur fram ad einstaklingar sem bua yfir sjalfstjérn og finnast
peir rada yfir eigin sjukdémsastandi pratt fyrir ad vera med einkenni prda sidur med sér neikvaed ahrif
fra sjukdomnum. Einnig eru peir liklegri til ad na betri stjorn a lifnadarhattum i daglegu lifi og upplifa

par med betri lifsgeedi (Cooper o.fl., 2010; Larsson o.fl., 2008).
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Gerd var eigindleg rannsokn i Bretlandi a 24 einstaklingum med bdlgusjukdéma i meltingarvegi a
aldrinum 30-40 &ra. Tekin voru vidtol vid einstaklinga sem hoféu verid med sjukdominn i ad minnsta
kosti 12 manudi og fengu sina sérfraedipjonustu fra heilbrigdiskerfinu i Bretlandi. Ahersla var 16gd a
eigin lifsreynslu patttakenda af likamlegum, salfélagslegum og félagslegum pattum par sem
tilgangurinn var ad skoda hvernig patttakendur tokust & vid sjukdéminn. Nidurstddur rannséknarinnar
voru settar fram i 3 meginpemum og 8 undirpemum sem snérust um vidhorf patttakenda til sjalfstjérnar
a sjukdémnum. Eitt meginpemad var ad lifa i satt vid sjukdéminn (e. reconciliation of the self in IBD).
Med pvi dro ar ahrifum sjikdémsins a likamlega og salfélagslega peetti patttakenda. Jafnfram voru
peir betur i stakk bunir til ad vidhalda personulegri stjorn yfir sjtkdomnum og daglegu lifi. Einnig kom
fram ad litil sjalfsvirding getur haft skadleg ahrif a andlega og likamlega heilsu. Nidurstédurnar bentu
pvi til ad mali skiptir ad starfsfélk sé pjalfad i ad geta veitt videigandi studning og fraedslu sem tekur
mid af pdérfum hvers og eins. bannig geta hjukrunarfreedingar veitt videigandi studning og gert
einstaklingsbundna aeetlun um hvernig haegt er ad na stjorn a sjatkdébmnum. En samkvaemt

rannsokninni var véntun a fraedslu fra heilbrigdisstarfsfolki (Cooper, o.fl., 2010).

3.3 Hlutverk sérhaefdra hjukrunarfreedinga i umoénnun einstaklinga med
bélgusjukdéma i meltingarvegi

Hlutverk hjikrunarfraedinga i uménnun einstaklinga med bolgusjukdéma i meltingarvegi hefur préast
mikid sidastlidin 20 ar. | sumum léndum eins og t.d. i Bretlandi eru hjukrunarfreedingar taldir vera
naudsynlegur hluti af hageeda pjénustu vid einstaklinga med bélgusjukdéma i meltingarvegi. Mikid er
skrifad um hlutverk hjikrunarfraedinga i medhéndlun einstaklinga med boélgusjukdéma i meltingarvegi i
Bretlandi og virdist ahugi par & vidfangsefninu talsverdur ef marka ma fj6lda timaritsgreina um petta
efni sem kemur padan. | dag gegna hjukrunarfreedingar mikilveegu hlutverki i medferdarteymi vid eftirlit
0g adra pjénustu sem pessir einstaklingar purfa @ ad halda. bar sem préunin er lengst a veg komin
eru hjukrunarfreedingar jafnvel sjalfsteedir medferdaradilar sem taka akvardanir um greiningu og
medhodndlun ymissa vandamala hja hépnum. bratt fyrir pessar aherslur hefur litid verid rannsakad
hver er raunverulegur arangur af slikri pjonustu hjakrunarfraedinga. Sérheefdir hjukrunarfraedingar
virdast p6 gegna mikilveegu hlutverki en starf peirra getur baedi beett lidan einstaklinga og flytt fyrir ad
peir komist fyrr ad i heilbrigdiskerfinu (Whayman, Stansfield, Duncan, og O'Connor, 2012). i Bretlandi
hefur reynsla & sérhaefoum hjakrunarfreedingum i medhdndlun einstaklinga med bodlgusjukdéma i
meltingarvegi verid g6d. bProunin hefur verid st ad pott sumir hjukrunarfraedingar fari i gegnum lengra
hé&skolandm og nai sér i vidbétarmenntun pa hafa flestir sérhaefdir hjukrunarfreedingar i medhdndlun
einstaklinga med boélgusjukdoma i meltingarvegi 6dlast reynslu sina i gegnum starf i
medferdarteymum og med pvi ad seekja videigandi namskeid. Enn vantar po frekari rannsoknir &
gagnsemi slikrar pjonustu sérstaklega hvad vardar hagkveemni (Sephton og Kemp, 2013; Whayman
o.fl., 2012). Heegt er ad afla sér sérhaefingar innan hjukrunar til ad annast einstaklinga med
bélgusjukdéma i meltingarvegi.

Pannig hefur verid lagt upp med ad i sumum tilvikum geti sérhaeféur hjukrunarfreedingur ordio
sjélfsteedur meodferdaradili sem tekur akvardanir um medferd einstaklinga med bdlgusjukdéma i

meltingarvegi og hann ber abyrgd a. Jafnframt hefur verid tala® um hlutverk peirra i ad greina
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ahaettupeetti fyrir versnanir & sjukdomi og pekkja snemmbeer teikn um slikar versnanir og préa med
einstaklingum hjukrunarmedferd med aherslu & fyrirbyggjandi adgerdir. Einnig hefur verid talad um ad
sérhaefdur hjukrunarfreedingur geti pantad rannsOknir og veitt medferd besedi sem sérstakur
medferdaradili og eins sem hluti af medferdarteymi einstaklinga med bolgusjukdéma i meltingarvegi
svo kallad IBD medferdarteymi og jafnvel visad einstaklingi i radgjof hja 6drum medferdaradilum
(Belling, Woods, og McLaren, 2008; Whayman o.fl., 2012). | Bretlandi eru samtdk hjukrunarfreedinga
mjog sterk & pessu svidi en ad undanférnu hefur dhugi a slikri préun borist vitt og breitt um Evrépu.
Fyrir nokkrum arum voru stofnud Evrépsk samtok hjikrunarfeedinga med ahuga a Crohn’s sjikdoémi og
séararistilbolgu (Nursing European Crohn’s and Colitis Organisation, N-ECCO). | gegnum slik samtok
er haegt ad na tengingu vio starfsfélaga a 66rum sjukrahtsum og i 66rum I6ndum og pannig 6dlast
leidir til ad seekja sér enn betri menntun og deila reynslu sinni med 6drum (Whayman o.fl., 2012).
Sumir telja petta vera rétteekar hugmyndir en reyndin er pé s ad vinnulagid hefur frekar préast pannig
ad sérhaefdir hjukrunarfraedingar i Bretlandi hafa ekki endilega starfad sjalfstaett heldur frekar sem hluti
af IBD medferdarteymi. Pannig hefur pekking hjukrunarfreedinga beest vid pann grunn sem adrir
medferdaradilar eins og meltingarsérfreedingar og skurdleeknar hafa til ad sinna pessum einstaklingum
enn betur. Hvatt hefur verid til pess ad hjukrunarfreedingar og laeknar vinni betur saman til ad préa
nyjar vinnuadferdir til hagsbéta fyrir einstaklinga med bdlgusjukdoma i meltingarvegi (Norton og
Kamm, 2002).

Belling o.fl. (2008) framkveemdu kerfisbundna skodun & rannséknum par sem skodud voru hlutverk
og eiginleikar hjukrunarfreedinga Gt fra sjonarmidi einstaklinga med bolgusjukdoma i meltingarvegi. |
pessari samantekt voru skodadar upplysingar um hjiukrunarfreedinga sem héfou fengid vidurkenningu
fyrir storf sin fyrst og fremst fra einstaklingum og fjélskyldum peirra. Par kom i lj6s ad einstaklingarnir
téldu hjukrunarfraedinga sinna mikilvaegu starfi par sem peir veittu persénulegan studning eftir pérfum.
Hjuakrunarfraedingarnir beittu virkri hlustun og syndu skilning i erfidum adsteedum. | pessari rannsokn
kom fram ad mikilveegustu hlutverk sérheefdra hjukrunarfreedinga ad mati patttakenda voru gédur

studningur, almenn radgjof, umhyggja og pekking & medhdndlun sjukdémanna (Belling o.fl., 2008).

Gerd var freedileg samantekt ad tilstudlan bresku Crohn’s og Colitis samtakanna a sérhaeféum
hjukrunarfraedingum vido medhéndlun einstaklinga med bélgusjiukdéma i meltingarvegi fra arinu 2006
en par kom fram ad gaedi hjukrunarpjénustunnar sem patttakendur fengu voru mikil. Meirihluti
einstaklinga voru ansegdir med gaedi peirrar umonnunar sem peim var veitt og 73% af 169
péatttakendum sem svoérudu sérstokum spurningalistum téldu sig vera vel upplysta og hofou tekid

virkan pétt i akvardanatoku um umodnnun peirra og medferd (Woods, Belling, og McLaren, 2006).

3.3.1 Yfirlysing N-ECCO

N-ECCO eru samtok hjukrunarfraedinga innan Evrépska Crohn’s og Colitis samtakanna sem starfa vid
umonnun einstaklinga med Crohn’s sjukdom og séraristilb6lgu. bpau hafa sett fram yfirlysingu um
hlutverk hjukrunarfreedinga i umonnun einstaklinga med Crohn’s sjukdom og séraristilbolgu til ad
leitast vio ad samreema petta hlutverk milli landa innan Evrépu. Slikt alit naer til lagmarks geeda
hjikrunarpjénustu sem veita skyldi pessum sjuklingah6pi 6had menntun hjikrunarfreedinganna og svo

hvernig petta geeti verid med sérmenntudum parmabdlguhjukrunarfraedingum til ad adstoda pennan
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sjuklingahép. Hugmyndin med pessu Aliti er pvi ad koma upp akvednum stadal sem nota ma vid
skipulag uménnunar pessara einstaklinga vid mismunandi adsteedur i mismunandi I6ndum. Vid
undirblining & samhlj6da aliti peirra var gerd skodanakénnun medal hjikrunarfraedinga i Evrépu um
hlutverk peirra eins og pad er nld og hvernig pad eetti ad vera. Jafnframt var gerd itarleg heimildaleit
med adstod helstu leitarvéla. Fimmtan manna hjukrunarfreedingarad fér sidan yfir pessi gbgn par sem
komist var ad samkomulagi. betta samkomulag var sidan birt i timariti ECCO samtakanna, Journal of
Crohn’s and Colitis (O'Connor o.l., 2013).

3.3.2 Simaradgjof og eftirfylgni hjukrunarfreedinga

Simaradgjof hefur verid veitt af hjukrunarfreedingum lengi og er ad aukast t.d. i Bretlandi. Slik pjénusta
getur veri® 6metanleg fyrir einstaklinga sem eru ad kljast vid langvinna sjukdéma eins og
bolgusjukdéma i meltingarvegi. Med simarddgjof geta hjukrunarfreedingar svarad spurningum peirra,
veitt upplysingar og radgjof en einnig studlad ad aframhaldandi studningi vid einstaklinganna (Breslin
og Dennison, 2002). b6 haegt sé ad fylgjast med virkni sjukdoms og framvindu lyffamedferda pa purfa
hjukrunarfreedingar samt ad vera medvitadir um takmarkanir 4 pessu samskiptaformi par sem ekki er
audvelt ad meta oyrt tjaskipti (e.non verbal cues) pegar samskipti fara i gegnum sima (Kane, 2013).
Pannig er pjalfun i simaradgjof mikilvaegur hluti af menntun sérhaeféra hjikrunarfreedinga. Einnig syna
rannséknir ad med reynslu og traustu medferdarsambandi vid einstaklinga laera hjukrunarfraedingar ad

beita virkri hlustun og tilka pad sem er 6sagt (Kane, 2013; Royal College of Nursing, 2006).

| Bretlandi er oft léng bid eftir gongudeildarpjonustu til deemis vegna versnunar einkenna sem geta
blossad upp. Synt hefur verid fram a4 ad med pvi ad fjdlga simavidtélum vid hjikrunarfraedinga ma
faekka fjdlda peirra sem purfa & slikri géngudeildarpjéonustu ad halda og par af leidandi stytta
bidtimann eftir vidtali & géngudeild svo ad adrir med brynni porf komist ad (Kane, 2013). Samantekt
Woods (2006) sem adur hefur verid minnst & virdist stydja pad ad aukin porf sé fyrir simarddgjof fra
hjukrunarfreedingum. En par kemur jafnframt fram ad hatt hlutfall einstaklinga med bolgusjukdoma i
meltingarvegi hafi samband simleidis vid hjukrunarfraeding ef s& moguleiki er til stadar baedi vid aukna
sjukdémsvirkni og einnig i sjakdémshléi. Simaradgjafapjonusta hjukrunarfreedinga fyrir einstaklinga
med bdlgusjukdéma i meltingarvegi getur gefid peim géd rdd og veitt studning med arangursrikum
haetti og einnig audveldad peim adgengi ad sérhaefdri pjonustu ef poérf er a.

Kane (2013) kannadi hvort simarddgjof fra hjukrunarfreedingum geeti uppfyllt parfir einstaklinga
med bodlgusjukdéma i meltingarvegi og hver veeri arangurinn af slikri simaradgjof. Markmidid var ad
finna leidir til ad beeta adgengi ad sérheefdri pjonustu par sem péatttakendur geetu fengid markvissa
radgjof og eftirfylgni i gegnum simaviétdl hja hjikrunarfreedingum. Haft var samband vid 42
einstaklinga i gegnum sima en nidurstodur pessarar kdnnunar var su ad simaradgjofin var vel metin af
flestum pétttakendum par sem 90% voru mjog &nsegdir eda anaegdir med pjonustuna (Kane, 2013).
Onnur rannsékn var gerd i Englandi par sem spurningalisti var lagdur fyrir 36 einstaklinga med
bélgusjukdéma i meltingarvegi i sjukdémsversnun. Megintilgangur peirrar rannséknar var einnig ad
finna leidir til ad baeta pa pjénustu sem einstaklingar med boélgusjukdéma i meltingarvegi fa og auka
adgengi peirra ad sérfreedipjonustu og pannig reyna ad draga Ur versnunum a einkennum med pvi ad

gripa snemma inn i og veita videigandi studning. Nidurstada rannsoknarinnar var su ad simaradgjof
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hjikrunarfreedinga hafdi jakveed ahrif & baetta pjonustu og adgengi ad sérfreedipjonustu, dro Ur
versnunum & einkennum og patttakendur fundu fyrir betri studningi. Adur en rannséknin hofst &
pessari simaradgjof hofou 77% pattakenda adur haft beint samband vid sinn sérfraeding i
sjukdémsversnunum og af peim héfou 19% fengid radgjof innan sélarhrings en 31% purft ad bida i allt
ad 1-2 vikur og 17% purftu ad bida enn lengur. Eftir ad simaradgjofin hofst fengu hinsvegar 89%
patttakenda simavidtal og radgjof samdaegurs, 6% bidu i einn dag en ekki voru nema 3% sem bidu
lengur en tvo daga. Simaradgjof sem veitt var af hjukrunarfraedingum virtist pvi gefa mjog godan
arangur (Anderson og Marsden, 2012). Rannsékn Cook, Emiliozzi, El-Hajj og McCabe (2010) a
simaradgjof hjukrunarfreedinga til ad beeta medferdarheldni i sararistilbdlgu stydur mikilveegi
simaradgjafar hjukrunarfreedinga i medhondlun einstaklinga med bolgusjukdéma i meltingarvegi. |
pessari rannsékn toku 278 einstaklingar virkan patt og fengu simaradgjof og eftirfylgni i samtals sex
manudi hja sérhaefdum hjakrunarfreedingi. Nidurstdodur rannséknarinnar syndu ad heegt var ad baeta
medferdarheldni patttakenda med simaradgjéf auk pess ad sinna ymsum salfélagslegum porfum

peirra.

3.3.3 Fraedsla og studningur til einstaklinga med bélgusjukdoma i
meltingarvegi

Par sem sjukdémsvirknin er oft mikil fr4 upphafi er mikilveegt ad hefja snemma freedslu til einstaklinga
um edli sjdkdémanna og medferd peirra. Fljotlega eftir greiningu er virkni bolgusjukdoma oft mikil og
einkenni peirra oft baedi alvarleg og erfid. Mikilvaegt er ad byrja strax ad freeda og upplysa einstaklinga
um sjukdomana til ad peir geti betur meett peim askorunum sem koma i kjélfar sjakdéomsgreiningar.
pessir sjukdémar eru hinsvegar mjog misjafnir baedi hvad vardar Gtbreidslu og svaesni bélgunnar og
pvi parf ad meta hja hverjum einstaklingi mikilveegi freedslu og studnings og purfa hjukrunarfreedinga
ad taka mid af pvi. Hjukrunarfreedingar sem sinna einstaklingum med bdlgusjukdéma i meltingarvegi
purfa ad vera medvitadir um hversu mikilveegt pad er ad hvetja pa til sjlfsuménnunar og ad peir proi
med sér kunnattu i ad na stjorn yfir sjtkdomnum beedi til skamms og langs tima. Margt bendir til ad
med pessu moti geti einstaklingar betur maett peim askorunum sem koma i kjolfar sjukdémsgreiningar
jafnframt pvi ad peim er veitt samhlida alhlida pjonusta og langtima umoénnun. Pad er mismunandi
hvad einstaklingar hafa géda pekkingu a sjukdémunum og birtingamyndir sjikdémanna eru mjog
breytilegar og purfa hjukrunarfreedingar ad taka mid af pvi (Mason, 2007; Todorovic, 2012).
Hjukrunarfreedingar hafa pannig gegnt lykilhlutverki i ad préa nyja pjonustu fyrir sjiklinga med
sararistilbélgu og Crohn’s sjukdém sem hefur studlad ad betra adgengi einstaklinga ad
heilbrigdisstarfsfolki og flytt leid peirra ad peirri sérhaefou pjonustu sem peir purfa (Woods o.fl., 2006).

I yfirlitsgrein Westwood og Travis fra arinu 2008 er nakvaem lysing & reynslu eins einstaklings af pvi
ad lifa med sararistilbolgu. | greininni er fylgst med ferli hans fra pvi hann greinist i gegnum
mismunandi medferdir sem endar med brottnami ristils og er dreginn lserdomur af ségu hans.
Jafnframt er reynsla hans borin saman vid hugmyndir sem félég einstaklinga med pessa sjukdéma
hafa og paer aherslur i medferd sem par eru settar fram. | rannsokn peirra kemur fram ad baedi
heilbrigdisstarfsmenn og einstaklingar med bélgusjukdéma i meltingarvegi leggja mikla &herslu & ad i
heilsugaeslunni séu starfsmenn medvitadir um pessa sjukdéma en jafnframt ad peim sé visad afram

timanlega til frekari greiningar og medferdar. Gott adgengi ad sérhaefdri pjonustu er pvi sameiginlegt
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markmid baedi heilbrigdisstarfsmanna og einstaklinga med bolgusjukdoma i meltingarvegi (Westwood
og Travis, 2008). Adrir greinarhéfundar hafa bent & ad meginhlutverk sérhaefdra hjukrunarfraedinga
sem sinna pessum sjuklingaho6p er ad baeta geedi pjonustunnar med pvi ad auka adgengi einstaklinga
ad heilbrigdispjonustunni. Einnig er mikilvaegt ad auka pekkingu peirra a edli sjakdomanna asamt pvi
ad gefa peim teekifeeri til ad reeda ahrifin af pvi ad greinast og lifa med Crohn’s sjikdém eda

sararistilbélgu (Whayman o.fl., 2012).

Allir adilar heilbrigdispjénustunnar sem sinna einstaklingum med boélgusjukdéma i meltingarvegi
eettu ad vera vidbunir pvi ad maeta salfélagslegum porfum og peim vaentingum sem ma budast vidé hja
pessum hopi. bPar kemur einnig fram hversu mikilveegt pad er ad einstaklingar pekki einkenni
sjukdémsins sem peir eru med og afleidingar hans. Med pessu moti er haegt ad hjalpa einstaklingum
ad na betri langtima tokum & sjukdomnum. Meirihluti einstaklinga hefur porf & ad skilja edli

sjukdémsins sem peir hafa og hvada ahrif hann getur haft a lifsgeedin (Mason, 2007).

Rannsdékn Oxelmark, Magnusson, Lofberg og Hillerds (2007) er samanburdarrannsékn par sem
skodad var hvort ihlutun med kennslu, samraeduhépum og hépmedferdum med leeknisfraedilegu- og
salfélagslegu ivafi hefdu ahrif 4 lifsgeedi einstaklinga og getu peirra til ad takast a vid sjukdomana.
Valdir voru einstaklingar med bolgusjukdoma i meltingarvegi i sjukdomshléi og med slembivali var
valio i medferdarhdp (24 einstaklingar) og samanburdarhép (20 einstaklingar). Ekki kom fram
télfreedilegur munur & lifsgeedum a milli hépana eftir inngrip en hinsvegar var freedslan og medferdin
mjog vel metin af péatttakendum pegar peir voru latnir meta gaedi freedslu med VAS kvarda (Visual
Analog Scale). Rannsoknin synir fram & ad einstaklingar med bolgusjukdoma i meltingarvegi purfi
mikla freedslu og ad peir telji sig oft ekki vera naegjanlega vel upplysta um sinn sjukdém. Asteedur fyrir
pvi geta verid medal annars skortur & upplysingagjof fra heilbrigdisstarfsfélki, takmarkadra upplysinga
i leeknisheimsoknum, 6fulleegjandi getu til ad taka & maoti upplysingum eda ad einstaklingarnir skilji ekki
paer upplysingar sem eru veittar. Fram kom i nidurstddum rannsdknarinnar ad hépfraedsla virtist ekki
syna fram & baett heilsutengd lifsgaedi hja einstaklingum med bélgusjukdéma i meltingarvegi p6 svo ad
freedslan hafi verid vel metin af patttakendum. Hinsvegar syndu nidurstdour rannséknarinnar ad peir
sem voru nygreindir eda voru ekki bunir ad vera med sjukdéminn lengur en i prji ar voru betur i stakk

banir til ad takast a vid sjukdéminn.

Waters, Jensen og Fedorak (2005) gerdu slembiradada samanburdarrannsékn i peim tilgangi ad
meta arangur af freedsluprégrammi til einstaklinga med boélgusjukdéma i meltingarvegi. Med
freedslunni var markmidid ad baeta medferdarheldni dsamt pvi ad beeta lidan og auka pekkingu
einstaklinga med boélgusjukdoma i meltingarvegi & sjukdomstengdum pattum. Valdir voru af handahofi
69 patttakendur sem skipt var nidur i tvo hépa par sem annar hopurinn fékk fraedsluprogramm en hinn
fékk hefdbundna fraedslu med tilheyrandi baeklingum og upplysingum. Freedsluprégrammid var buid til
af sérhaefdum hjukrunarfreedingi og meltingarsérfreedingi. Freedslan gekk Gt & starfsemi
meltingarvegarins, virkni 6naemiskerfisins og almennt um liffeerafreedi likamans. Jafnframt var fraett um
naverandi medferdir vid sjukdémnum, lyffamedferdir og lifstilsbreytingar med breyttu mataraedi.
Freedslan fér fram i 3 vikur og skradu patttakendur hja sér medferdarheldni og notkun
heilbrigdispjonustunnar i dagbok. I lok rannséknarinnar var metin ansegja patttakenda med freedsluna

sem peir fengu. | nidurstédum rannséknarinnar kom i ljés ad hopurinn sem fékk freedsluprégrammid
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bjo yfir betri pekkingu & sinum sjikdomi og var ansegdari med freedsluna samanborid vid pa sem
fengu hefébundna freedslu. Fram kom ad anaegja patttakenda med heilbrigdispjonustuna skoradi
tiltdlulega hatt hja badum hoépum. Hinsvegar var markteek aukin anaegja hja peim sem fengu
freedsluprégrammid par sem skilningur vard meiri, upplysingaporf var betur meett og almenn aneegja

var meiri.

3.3.4 Samskipti vid einstaklinga med bolgusjukdéma i meltingarvegi

Bdlgusjukdémar i meltingarvegi eru baedi floknir og erfidir sjikdéomar sem fylgja vidkomandi
einstaklingi alla tid. Fyrir utan likamleg einkenni pa geta sjukdémarnir valdid miklum salfélagslegum
truflunum og jafnframt miklum kostnadi medal annars vegna tekjutaps. Par sem heilbrigdiskerfid er
oroio mjog flokido getur verid erfitt fyrir einstaklinga med bolgusjukdéma i meltingarvegi sérstaklega pa
sem eru ungir og nygreindir ad fota sig i pessu kerfi. Pad skiptir pvi méli ad einhver geti talad mali
pessara einstaklinga og verid fulltrdi peirra. A3 vera fulltrii einhvers er ad tryggja ad pérfum hans sé
sinnt eins og haegt er. Pad ad vera fulltrdi sjuklings er yfirleitt talid vera sidferdileg skylda
hjukrunarfreedinga, sérstaklega pegar skjolsteedingur peirra & undir hdégg ad seekja vegna veikinda,
hvort sem pau eru likamleg eda tilfinningaleg. Hjukrunarfreedingar purfa ad skilja parfir pessara
einstaklinga og adstoda pa i pvi ad uppfylla paer eins og kostur er (O’Connor o.fl., 2013). Samskipti vid
sjuklinga er mjog mikilvaegt hlutverk hjakrunarfreedinga. Sjukdémarnir hafa mikil ahrif a lif einstaklinga
ekki sist med hlidsjon af pvi hversu oOfyrirsjaanlegir peir eru. Einstaklingar lita a studning, radgjof,
samud og umonnun sem peir f& hja hjukrunarfreedingum sem mikilvaegan hluta af peirra medferd
(Belling o.fl., 2008). bPar sem petta eru langvinnir sjakdémar er ekki 6algengt ad langtimasamband
skapist & milli medferdaradila og einstaklinga med boélgusjukdéma i meltingarvegi. | sliku sambandi er
mikilveegt ad samskiptin séu byggd a traustum grunni og komi & og vidhaldi &framhaldandi
medferdarsambandi milli hjukrunarfreedinga og einstaklinga. Vio slik samskipti er heegt ad leggja
aherslu & sjalfstjorn pessara einstaklinga medal annars med tilliti til pess hvada lyf eru tekin og
hvenaer, pannig peir verdi betur i stakk banir til ad takast & vid ny hlutverk i stad pess ad vera ovirkir i
sinni meodferd. Slikt samband byggir ad sjalfségou & reynslu einstaklinga af sinum sjukdémi. Ad mati
peirra er gédur hjukrunarfreedingur s&4 sem er gédur hlustandi og gefur géd rad asamt pvi ad syna
hluttekningu (e.empathy) (O'Connor o.fl., 2013). Einstaklingar sem mynda traust medferdasamband

vid medferdaradila sina eru liklegri til ad bua vid betri heilsutengd lifsgeedi (Smith o.fl., 2002).

3.3.5 Ppatttaka hjukrunarfreedinga vio lyfjamedferd einstaklinga med
bélgusjukddéma i meltingarvegi

Lyf gegna sifellt steerra hlutverki i medhondlun einstaklinga med Crohn’s sjukdom og séararistilbolgu.
Svokdllud liftaeknilyf sem eru nyr lyfjaflokkur préteinefna sem gefin eru til ad hamla ymsum skrefum i
venjulegu bolgusvari hafa gjorbreytt medhéndlun pessara sjukdéma. bessi nyju lyf eru venjulega gefin
i @0 eda undir hid og kalla pvi & adstod hjakrunarfraedinga vid gjéfina eda kennslu & pvi hvernig & ad
gefa sér slik Iyf sjalfur. bessum lyfjum fylgir rétteek dneemisbeeling sem medal annars getur leitt til
teekifeerissykinga (e.opportunistic infections). Jafnframt fylgir pessum lyfjum heetta & 6nsemissvari vid
sjalfa lyfjagjofina par sem petta eru préteinlyf sem geta audveldlega 6rvad 6naemiskerfid. Vid upphaf

slikrar medferdar parf pvi ad undirbla sjukling vel, Gtskyra edli lyffanna og tilganginn med notkun

25



peirra en jafnframt itreka moguleika & aukaverkunum og hvernig haegt er ad bregdast vid slikum
uppadkomum. Sérhaefdir hjukrunarfraedingar i medhondlun einstaklinga med bdlgusjukdéma i
meltingarvegi hafa i mérgum tilfellum tekid ad sér umsjon med slikum gjéfum, jafnvel i svokdlludum
innrennslismidstédvum (e.infusion centers) par sem hjikrunarfreedingar gefa pessi lyf i 220 auk ymissa
annarra lyfja sem parf ad gefa a svipadan hatt tengt pessum sjukdémum (Greveson og Woodward,
2013). Fram hefur komid i rannsékn Woods. ofl. (2006) ad slik hjakrunarpjonusta sem veitt er af
sérhaefoum hjukrunarfreedingi ber arangur ad mati pétttakenda (Woods o.fl., 2006). Undirbaningur
med forathugun a pétttakendum mea tilliti til fyrri sykinga, mat & heilsu ad 60ru leyti er mikilveegur adur
en lyfin eru gefin og geta sérhaefdir hjukrunarfraedingar tekid patt i sliku mati. Jafnframt er mikilveegt ad
pessum einstaklingum sé fylgt eftir reglulega, bsedi med klinisku mati og blédprufum og er allt
utanumhald um slikt eftirlit oft i hondum sérheefdra hjukrunarfraedinga. Arangursmat medal annars
mead tilliti til virkni pessara lyfja og hagkveemni er hluti af starfi pessara sérhaeféu hjikrunarfraedinga en
ekki er sidur mikilveegt ad sérhaefdur hjukrunarfreedingur i meohdndlun einstaklinga med
bolgusjukdoma i meltingarvegi leggi mat & eigio hlutverk med tilliti til gagnsemi og kostnadar i

heilbrigdiskerfinu (Greveson og Woodward, 2013).

3.3.6 Studningskerfi utan heilbrigdiskerfisins

Sidustu aratugi hefur teekniveedingin aukist innan heilbrigdiskerfisins par sem upplysingamidlun fer ad
miklu leyti fram i gegnum internetid. Internetid gerir heilbrigdisstarfsfélki kleift ad deila mikilveegum
upplysingum, pekkingu og pjonustu sin & milli og til alls almennings. Pess mé& geta ad N-ECCO hefur
préad alpjédlegt net par sem &hersla er 16go & ad préa og beeta samstarf & milli landa i Evrépu.
Hlutverk pess er medal annars ad stydja sérhaefda og almenna hjukrunarfraedinga sem eru ad sinna

einstaklingum med boélgusjukdéma i meltingarvegi (Whayman o.fl., 2012).

Bernstein o.fl. (2011) gerdu rannsékn par sem markmidid var ad meta upplysingaparfir hja 74
nygreindum einstaklingum med bélgusjukdéma i meltingarvegi. Patttakendur héfdu verid greindir i 3-
24 méanudi og voru annad hvort med Crohn’s sjukdém eda séraristilbélgu. beir voru i umsja 5
mismunandi meltingarleekna i Winnipeg i Canada. Notud voru meeliteekin; MIBDI (Manitoba IBD Index)
sem meelir alvarleika sjukdéms, auk pess var notadur IBDQ (Inflammatory Bowel Disease Quality of
Life Index) sem meelir heilsutengd lifsgeedi. | nidurstédum rannsoknarinnar var talid ad um 75-80%
einstaklinga med bélgusjukdéma i meltingarvegi nyti sér netid ad einhverju leyti til pess ad leita uppi
sjukdémstengdar upplysingar. bratt fyrir ad internetid buai yfir margvislegum kostum virdist sem
sjuklingar kjosi frekar ad fa upplysingar sem eru érugglega réttmeetar og komi beint frA medferdaradila
ef marka mé& rannsokn Bernstein o.fl. par sem 68% nygreindra einstaklinga med bdlgusjukdéma i

meltingarvegi tdldu pad vera mjog mikilveegt.

3.3.7 Sérheefd hjukrun & islandi fyrir einstaklinga med bolgusjukdoma i
meltingarvegi

Arid 2003 byrjudu hjukrunarfreedingar a fyrrum St. Josepsspitala i Hafnarfirdi ad proa visi ad sérhaeféu
hlutverki hjukrunarfraedinga & goéngudeild fyrir einstaklinga med bolgusjikdoma i meltingarvegi i
samvinnu vid leekna meltingarsjukdémadeildar St. Jésepsspitala. Hvatinn ad pessari préun var mikill

fjoldi einstaklinga med boélgusjukdoma i meltingarvegi sem purftu & gédu adgengi ad heilbrigdiskerfinu
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ad halda og reglubundnu eftirliti med sjikdomunum og lyfiamedferdum. bjalfun hjukrunarfreedinganna
var fyrst og fremst stadbundin kennsla a vegum meltingarsjukdémadeildar a St. Jésepsspitala med
fyrirlestrum og kennslu & géngudeild fyrir einstaklinga med bolgusjukdéma i meltingarvegi asamt pvi
ad hjukrunarfreedingar séttu namskeid a vegum Evrépsku Crohn’s og Colitis hjukrunarsamtakanna (N-
ECCO) reglulega fra arinu 2008. Arid 2011 pegar St. Josepsspitali var lagdur nidur fluttist pessi
starfsemi i Laeknastddina i Glaesibae par sem akvedid var ad reyna ad skapa bestu skilyrdi fyrir slika
starfsemi med godu adgengi einstaklinga ad hjukrunarfraedingum og leeknum a dagvinnutima. Fra
upphafi hafa hjukrunarfraedingar lagt aherslu & ad kynnast skjolstaedingum sinum og skapa traust
medferdarsamband og peir hafa reynt ad yta undir ad pessir einstaklingar hafi samband snemma ef
sjukdémurinn virdist vera ad versna. betta hefur tekist med pvi ad veita einstaklingum med
bolgusjukdéma i meltingarvegi adgang ad simaradgjof i takt vido pa préun sem hefur att sér stad i
nagrannaldndum okkar eins og i Bretlandi en slik pjonusta virdist mjog vel metin af pessum
einstaklingum. Sérheefdir hjukrunarfreedingar & gongudeild fyrir einstaklinga med bélgusjikdéma i
meltingarvegi hafa jafnframt tekid patt i freedslu til einstaklinga sem kljast vid sjukdomana baedi i
einstaklingsviotdlum svo og med patttoku i svokolludum IBD skola par sem nygreindum einstaklingum
er bodid a freedslufundi. Petta er ennpd eina sérhaefda gongudeildin fyrir einstaklinga med
bolgusjukddéma i meltingarvegi sem starfraekt er hér & islandi en aaetlanir eru uppi um ad stofna slika
gongudeild & Landspitalanum (Kjartan Orvar, Kristin Olafsdottir og Erla Johannsdottir munnleg
heimild, 26. mars 2014).
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4 Umraeda

Bdlgusjukdémarnir i meltingarvegi, sararistilbdlga og Crohn’s sjukdémur eru algengir langvinnir
sjukdémar. Sjukdémarnir eru mjég algengir & Vesturlondum og hefur tioni peirra aukist sidustu aratugi,
par med talid & islandi. Meginorsok peirra er 6pekkt en pé er ljost ad vandinn er tengdur of mikilli virkni
i bnaemiskerfi meltingarvegarins. Nakvaemlega hvad studlar ad pessari brenglun i éneemiskerfinu er
ekki vitad en ljost er ad baedi erfdir og umhverfispeettir skipta mali (Burisch o.fl., 2013). NU er svo
komid ad i heiminum i dag eru margar milljénir manna med pessa sjukdéma og par sem enn hefur
ekki fundist nein lsekning vid peim og peir eru langvinnir, pa fer sa hopur steekkandi med hverju ari.
Fyrir utan likamleg Opeegindi svo sem verki og breytingar & hsegdum med tilheyrandi heettu &
haegdamissi pa hafa pessir sjukdémar veruleg ahrif 4 lif viokomandi einstaklinga pétt medferd geti i
flestum tilvikum fyriroyggt ad sjukdémarnir ogni lifi peirra. Ahrif sjokdémana a daglegt lif eru po
umtalsverd. bannig purfa einstaklingarnir oft morg Ilyf med tilheyrandi kostnadi og stundum
aukaverkunum. Einnig fylgir pessum sjukdémum o6beinn kostnadur svo sem vegna vinnutaps og

glatadra teekifeera tengt starfi (Carter o.fl., 2004).

4.1 Lifsgeedi einstaklinga med bolgusjukdéma i meltingarvegi

| pessari freedilegu samantekt er leitast vid ad svara premur rannséknarspurningum. Fyrsta
rannséknarspurningin var hver eru lifsgaedi einstaklinga med bdlgusjukdéma i meltingarvegi.
Samkveemt rannséknum sem hafa verid skodadar ma sja ad sjukdomarnir geta skert lifsgeedin
verulega og haft neikveed ahrif a likamlega og sélfélagslega lidan. Flestum ranns6knum ber saman
um ad lifsgaedi einstaklinga med bélgusjukdéma i meltingarvegi séu skertari sérstaklega pegar
sjukdémur er virkur (Huang o.fl., 2014; Larsson o.fl., 2008; Pihl-Lesnovska o.fl., 2010). pegar skodud
er rannsékn Cooper o.fl. (2010) kemur fram ad lifsgaedin geta verid skert i bAdum sjukdémunum hvort
sem um er ad raeda i sjukdomsversnun eda pegar sjukdémur liggur nidri en po eru lifsgeedin lakari hja
einstaklingum med Crohn’s sjukddém par sem einkennin eru sveesnari. Eitt af pvi sem einkennir pessar
rannsoknir & lifsgeedum einstaklinga med bélgusjukdéma i meltingarvegi er ad peir hafa ahyggjur af
morgum hlutum tengdum sjukdémnum. bannig geta peir upplifad 6tta vid pau einkenni sem koma
pegar sjukdomurinn verdur virkur en einnig geta peir upplifad vanlidan pott sjukdomurinn sé i rénun
(Cooper o.fl., 2010). Einstaklingar med bdlgusjukdéma i meltingarvegi hafa miklar ahyggjur af edli og
hegdun sjukdémsins. Medal pessara ahyggja er tilhugsunin um ad purfa einhvern tima stéma,
orkuleysi sem getur fylgt sjukdomnum og hugsanlegar skurdadgerdir i framtidinni (Mason, 2007; Pihl-
Lesnovska o.fl., 2010). begar einstaklingar greinast med bélgusjukdéma i meltingarvegi er liklegt ad
peir purfi ad breyta lifstil sinum ad einhverju leyti, allavega timabundid & medan sjukdémur er virkur og
pvi geta fylgt erfidleikar baedi i einkalifi og vinnu sem orsaka pa streitu og alag sem baetist vid

Opaegindin af undirliggjandi sjukdémi (Canavan o.fl., 2006).

pétt langflestar rannséknir hafi bent til ad einstaklingar med bélgusjukdéma i meltingarvegi hafi
skert lifsgeedi syndi ein rannsékn fram & ad lifsgaedin virtust adeins litilega skert hja pessum
einstaklingum. En i peirri ranns6kn kom fram ad einstaklingar med Crohn’s sjukdém upplifou lakari
lifsgeedi en einstaklingar med séraristilbolgu (Rubin o.fl., 2004). Atla meetti ad pad sé vegna pess ad

einstaklingar med Crohn’s sjukdém séu med svaesnari einkenni samanborid vid sararistilbolgu og ad
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sipreyta sé medal peirra algengustu einkenna sem koma fram i sjukdomshléi eins og kom fram i
rannsokn Cooper o.fl. (2010). Einnig tekur pad langan tima fyrir pessa einstaklinga ad jafna sig eftir
sjukdémsversnanir vegna vidteekra bélguahrifa, skorts a vitaminum og steinefnum sem tekur tima fyrir

likamann ad baeta upp (Tanaka og Kazuma, 2005).

Rannséknum & lifsgeedum einstaklinga med bélgusjukdéma i meltingarvegi ber saman um ad
markteekur munur sé & lidan kynjanna en fram hefur komid ad konur upplifa lakari lifsgeedi en karlar
(Canavan o.fl., 2006; Rubin o.fl., 2004). bessi kynjamunur er talinn geta verid vegna pess ad konur
hafi meiri ahyggjur af pvi hvernig sjikdémarnir muni préast (Rubin o.fl., 2004). Asteedan fyrir pvi geeti
verid s ad konur hafi meiri dhyggjur af sjukdémstengdum pattum, auk pess hafa peer verri
likamsimynd en karlar eftir ad hafa gengist undir skurdadgerdir vegna sjikdoémsins (Pihl-Lesnovska
o.fl., 2010). Hugsanlega er haegt ad draga ur Iélegri likamsimynd kvenna med fyrirbyggjandi fraedslu
0g meiri radgjof fyrir skurdadgerdir (Canavan o.fl., 2006). Skurdadgerdir leekna ekki Crohn’s sjukdém
en geta dregid verulega Ur einkennum en meirihluti einstaklinga med Crohn’s sjukdom purfa einhvern
timann & lifsleidinni & skurdadgerd ad halda. Porf a skurdadgerd eykst eftir pvi sem sjukdémurinn
préast og einnig eftir pvi sem einstaklingar eru yngri vid greiningu (Nguyen o.fl., 2011; Pihl-Lesnovska
o.fl., 2010). Yngri einstaklingar med bdlgusjukdéma i meltingarvegi verda fyrir meiri truflunum af
voldum beggja sjukdéma heldur en peir sem eldri eru (Canavan o.fl., 2006; Pihl-Lesnovska o.fl.,
2010). Likleg asteeda geeti verid st ad yngri einstaklingar eru ad byrja starfsferil sinn, mennta sig og

ad stofna fjolskyldu.

Sjukdémarnir hafa mikil ahrif a lif einstaklinga, sérstaklega a unga einstaklinga par sem peir eru ad
mennta sig, byggja upp starfsferil og stofna fjdlskyldu. Petta getur pvi haft ahrif & salfélagslega lidan
og leitt til punglyndis. Einstaklingar eru oft mikid fr& vinnu par sem einkennin geta verid svaesin i
sjukdémsversnun. Einnig eru peir oft ahyggjufullir vegna mikillar dvissu sem fylgir sjikdomunum par
sem einkennin geta blossad upp hvenser sem er. Jafnframt hafa rannséknir synt ad sjalfsmat peirra er
leegra vegna pess ad sjukdémarnir eru 6laeknandi (Zutshi, o.fl., 2007). betta samraemist rannsokn Pihl-
Lesnovska o.fl. (2010) par sem fram komu ahyggjur einstaklinga af pvi hvernig sjakdémurinn muni
préast, moéguleg porf a stbma og o6tti vio ad purfa a skurdadgerd ad halda. Peir einstaklingar sem voru

med gott studningsnet upplifdu faerri streituvalda og téldu sig hafa betri tok & sjikdémunum.

Aukin ahersla hefur verid a ad baeta lifsgaedi einstaklinga med bodlgusjukdoma i meltingarvegi.
Fylgikvillar sjdkdémanna eru margir og kostnadur mikill sem skerdir lifsgaedi pessara einstaklinga
toluvert. Sérstok ahersla hefur verid 16gd & ad baeta purfi geedi pjonustunnar vid einstaklinganna med
pvi ad fyrirbyggja fylgikvilla t.d. med auknu eftirliti sem getur leitt til betri umdnnunar. Med pessu veeri
haegt ad feekka leguddgum & spitala asamt pvi ad faekka fylgikvillum og lsekka danationi (Weizman og
Nguyen, 2013). bad hefur verid synt fram & ad ofangreindir paettir geta baett geedi umonnunar hja

einstaklingum med bélgusjukdéma i meltingarvegi og par med feekkad bakslégum (Huang o.fl., 2014).

4.2 Hvad geta einstaklingar med bélgusjukdom i meltingarvegi gert til ad
halda sjakdémnum i skefjum?

Streituvaldandi peettir hafa neikvaed ahrif & virkni sjikdomanna sérstaklega hja einstaklingum med

Crohn’s sjukddm par sem pessi sjukddmur getur tekid mikinn toll af pessum einstaklingum. Mikilvaegt
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er ad peir fai gédan studning, einnig reglulegt eftirlit, freedslu og salfélagslegan studning. Einstaklingar
med Crohn’s sjukdém og sararistilbdlgu ottast pad ad hafa ekki stjorn a haegdum sinum, ad peir muni
enda med stdbma eda préi med sér krabbamein (Larsson o.fl., 2008). bad ad bua yfir uppbyggilegum
bjargradoum eftir fraedslu og studning gerir pad ad verkum ad einstaklingar na frekar stjérn yfir sinum
sjukdémi. beir eru betur i stakk buanir til ad takast a vid streituvaldandi peetti sem geta fylgt
sjukddmnum auk pess sem bjartsyni i gard sjukdémsins getur hjalpad pessum einstaklingum. pad
virdist sem flestir nyti sér pau Urraedi sem standa til boda fra heilbrigdispjonustunni til ad reyna ad
halda sjukdémnum i skefjum. Auk pess reynist pad einstaklingum vel ad vera bjartsynir og skapa
jakveed vidhorf gagnvart sjukdémunum par sem pad getur haft géd ahrif & starfsemi 6neemiskerfisins
og flytt fyrir bata (Larsson o.fl., 2008; Cooper o.fl., 2010). Hinsvegar eru faar rannséknir til sem beinast

sérstaklega ad bjargradum einstaklinga og er porf & frekari rannséknum & pessu svioi.

4.3 Hlutverk sérhaefdra hjukrunarfreedinga

Hlutverk heilbrigdisstarfsmanna s.s. leekna og hjukrunarfreedinga er mikid og jafnframt mikilveegt i
medhodndlun einstaklinga med pessa sjukdéma. Pannig parf ad huga ad alvarlegum likamlegum
einkennum eins og verkjum, nidurgangi, blaedingum, sykingareinkennum og ummerkjum um bolgur i
6llum likamanum og gripa fljétt og vel inn i med 6llum tilteekum radum til ad draga ar pjaningum
pessara einstaklinga. Pad er hinsvegar ekki sidur mikilveegt ad baedi lseeknar og hjukrunarfreedingar
séu baedi neemir og matteekilegir fyrir ahyggjum skjdlsteedinganna og séu tilbunir ad hjalpa peim med
mogulegar lausnir og veita markvissan studning. Hjukrunarfreedingar sem sinna pessum einstaklingum
purfa ad skapa traust medferdarsamband vid skjolsteedinga sina svo peim takist ad vinna bug a

6ttanum sem getur skapast vegna sjukdémsastands peirra (Mason, 2007; Pihl-Lesnovska o.fl., 2010).

Horfa parf heildreent & hjukrunarparfir pessara einstaklinga og er naudsynlegt ad
hjakrunarfraedingar séu pjalfadir i ad maeta baedi likamlegum og salfélagslegum einkennum sem geta
blossad upp hveneer sem er burt séd fra virkni og alvarleika sjukdémsins. Einstaklingarnir purfa oftast
einhver lyf eda adstod skurdleekna til ad halda sjukdémi nidri eda leekna versnanir. Mikilveegt er ad
halda akvedinni jakvaedni gagnvart peirri erfidu stddu sem svona langvinnir sjikdémar koma peim i til
pess ad upplifun peirra verdi ekki eins neikveed af sjukdéminum. Pess vegna er pad hlutverk
hjukrunarfraedinga medal annars ad hjalpa peim ad setja fram asetlun um pad hvernig peir sjélfir geti
nad betri stjorn a adsteedum og einkennum sjukdémsins (Cooper o.fl., 2010). Jafnframt er mikilvaegt
ad vera vakandi fyrir tengslum & milli sélfélagslegra péatta og versnun einkenna og eettu
hjukrunarfraedingar pvi ad vera medvitadir um breytilega birtingamynd einkenna hja peim og vinna Gt
fra porfum hvers og eins (Schoultz, 2012). betta er i samraemi vid rannsokn Pihl-Lesnovska o.fl.
(2010) par sem fram kom ad heilbrigdisstarfsfolk gegnir mikilveegu hlutverki i pvi ad meeta pérfum og
veentingum skjélsteedinganna um likamlega og sélfélagslega medferd. Jafnframt ad meta pann
studning sem skjélstaedingarnir hafa og hvort porf sé a auknum studningi og hvetja pa til ad takast &

Vvid pé streituvaldandi peetti sem geta fylgt pessum sjukdémum.

begar litid var yfir nidurstddur nokkurra rannsékna voru flestir héfundar sammala pvi ad til ad
einstaklingar med bélgusjukdéma i meltingarvegi geti stadid frammi fyrir peim askorunum sem fylgja

sjukdémunum er mikilveegt ad peir fai itarlega freedslu um sjikdomana, faglega radgjéf um hvernig
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best er ad na valdi yfir sjitkdomnum asamt pvi ad hafa greidan adgang ad heilbrigdisstarfsfolki pegar
sjukdémur versnar eda upplysinga er porf (Bernstein o.fl., 2011; Cooper o.fl., 2010; Todorovic, 2012).
Gerd er aukin krafa um ad pessir einstaklingar fai nakveemari upplysingar um pa meodferdarkosti sem i
bodi eru og séu vel upplystir um ahrif sjikdémanna a lifsgaedi peirra. Einnig er mikilveegt ad veittur sé

naegjanlegur andlegur studningur i gegnum allan sjukdémsferilinn um leid og hefébundnar

bolguhemjandi medferdir eru veittar (Todorovic, 2012).

Hlutverk hjukrunarfreedinga i uménnun einstaklinga med bélgusjukdéma i meltingarvegi hefur
préast mikid sidast lidna tvo aratugi. Almennir hjukrunarfreedingar hafa fra upphafi tekio patt i
umonnun pessara einstaklinga en med fjélgun peirra, par sem sifellt er beitt floknari medferdoum sem
kalla a eftirlit og umonnun hefur hlutverk hjikrunarfreedinga breyst. Nuna eru sérhaefdir
hjokrunarfraedingar i umoénnun pessara einstaklinga naudsynlegur hluti af sérhaefdoum
medferdarteymum fyrir einstaklinga med bolgusjukdoma i meltingarvegi (Belling o.fl., 2008).
Hjukrunarfreedingar hafa tekio ad sér ae sérhaefdari hlutverk baedi i almennri uménnun, lyfjagjéfum og
reglubundnu eftirliti. Vid umoénnun skiptir mali ad syna umhyggjusemi auk studnings og ad
hjukrunarfreedingar taki sér godan tima til ad byggja upp traust medferdarsamband sem gefur
einstaklingum teekifeeri til ad tja sig og spyrja spurninga (Mason, 2007). Auk pess skiptir mali ad
einstaklingar taki virkan patt i allri medferd sem getur studlad ad betri arangri vid greiningu og
akvardanatoku vid lausn vandamala. Pessi umonnun snyst mikid um likamleg vandamal
einstaklinganna en ekki sidur ad stydja vid og medhdndla ymis sélfélagsleg vandamal sem geta fylgt

sjukdomunum (Westwood og Travis, 2008).

par sem pessi proun hefur nad lengst erlendis eins og i Bretlandi eru deemi um ad
hjukrunarfreedingar taki ad sér akvedna gongudeildarpjénustu i samvinnu vid lsekna og tryggi
skjolsteedingum sinum greidan adgang ad heilbrigdiskerfinu (Cook o.fl., 2010; Mason, 2007). Draga
ma pa alyktun ad med gbédri simarddgjof sé haegt ad studla ad beettri hjukrunarpjonustu, eftirfylgni og
auknu adgengi einstaklinga ad sérhaefdri pjonustu. Flest simtél sem berast fr4 einstaklingum med
bolgusjukddoma i meltingarvegi snlast fyrst og fremst um almennar radleggingar sem
hjukrunarfreedingar geta yfirleitt veitt samdeegurs. Hjlkrunarfraedingar geta par af leidandi med
pessum heetti hjalpad einstaklingum med pessa sjikdéma ad na stjérn a afleidingum peirra og
aukaverkunum lyfjamedferdar en einnig aukid eftirfylgni medan & medferd stendur (Cohen o.fl., 2010).
Gott adgengi ad medferdarteymi er talid mjog mikilvaegt af flestum einstaklingum med bolgusjukdoma i
meltingarvegi og sérheefdir hjukrunarfreedingar i medhondlun peirra geta leyst morg vandamal &n pess
ad leeknir purfi endilega ad koma ad slikum lausnum. Pannig hafa proast virkar gongudeildir fyrir
pessa einstaklinga a ymsum stédum par sem hjikrunarfraedingar gegna mjég mikilveegu hlutverki og

virdist almenn anaegja med pa pjonustu sem par er veitt.

4.4 Kostir og takmarkanir samantektar

Mikid er fjallad i ranns6knum um lifsgeedi einstaklinga med bdlgusjukdéma i meltingarvegi.
Rannsakendur hafa mikid skodad hver ahrif likamlegra og andlegra patta er & einstaklinga med pessa
sjukdéma en nyjustu rannsoknir leggja aukna aherslu 4 ad skoda ahrif salfélagslegra patta. Litid hefur

verid fjallad um hvada bjargrad pessir einstaklingar geta nytt sér til ad vera i betur stakk bunir til ad
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takast & vid afleidingar pessara sjukdoma. Skoda meetti betur i framtidinni hvada bjargrad eru goéo og
geta nyst pessum einstaklingum til ad takast & vid pessa sjukdéma par sem litid er til af upplysingum
um petta tiltekna efni. bvi vaeri gott fyrir neesta rannsakanda ad skoda pad nanar.

Faar rannsoknir fundust um hlutverk sérhaefdra hjukrunarfreedinga i medhdndlun einstaklinga med
boélgusjukdéma i meltingarvegi en til eru skyrar leidbeiningar um hlutverk peirra sem studst var vid i
pessari fraedilegu samantekt. Helsta hlutverk sérhaefdra hjukrunarfreedinga er ad syna studning og
veita eftirfylgni og hefur simaradgjof hjakrunarfreedinga verid gagnlegur pattur i medferd pessara
einstaklinga.

4.5 Gildi fyrir hjukrun

| pessari freedilegu samantekt feest stadfesting & mikilvaegi hlutverks hjukrunarfreedinga i medferd
einstaklinga med bodlgusjukdéma i meltingarvegi. Par sem petta eru langvinnir sjdkdémar sem geta
versnad skyndilega pa er mikilveegt ad hjukrunarfreedingar pekki einkenni um versnandi
sjukdémsastand. bad er einnig mikilveegt ad hjukrunarfreedingar kunni ad bregdast vio slikum merkjum
med videigandi studningi og adstod vid frekari medhdndlun sjukdémsins.  Langtima
medferdarsamband sem byggir a trausti og umhyggju er mikilvaegt fyrir pessa einstaklinga og par geta
sérstaklega sérheefdir hjukrunarfraedingar skipt verulegu mali.
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Alyktanir

Crohn’s sjukddmur og sararistilbélga eru langvinnir parmabdlgusjukdémar af épekktri asteedu par sem
skiptast & annars vegar timabil med sjukdomsversnunum og hinsvegar timabil par sem sjukdémurinn
liggur nidri. | medferd peirra eru notud kréftug Gneemisbeelandi lyf. Par sem tidni pessara sjikdéma
hefur aukist sidustu aratugi eru mjog margir einstaklingar med pessa sjikdéma sem purfa oft a flokinni

lyfjamedferd ad halda med tilheyrandi studningi og eftirliti.

Margar nylegar rannséknir sem studst var vid i pessari freedilegu samantekt benda til pess ad
pessir einstaklingar hafi skert lifsgaedi baedi vegna sjukdémsins og vegna likamlegra og sélfélagslegra
einkenna. Nuna er aukin ahersla a ad skoda ahrif séalfélagslegra patta & lidan peirra sérstaklega a
medal yngri aldurshdpa. Sélfélagsleg lifsgeedi eru lakari hja yngri einstaklingum og peim sem hafa
Crohn’s sjukdom. Astaedan fyrir pvi geeti verid su ad einstaklingar eru ad byggja upp starfsferil sinn og
stofna fjolskyldu & pessum arum. G666 medferdarheldni skiptir miklu mali til ad halda sjakdémunum
nidri. Hinsvegar skiptir einnig mali ad einstaklingar laeri adferdir til pess ad takast a vid streituvaldandi
adsteedur og med sjalfsstjorn geta peir ndd betri stjorn a sjikdémsastandi sinu sem leidir til betri

lifsgeeda.

Rannsoéknir hafa stadfest ad einstaklingar med bolgusjukdéma i meltingarvegi purfa meiri freedslu
0g studning en peir fa. Hjukrunarfreedingar gegna lykilhlutverki i medhéndlun pessara einstaklinga.
Peir geta greint sjukdémsversnanir og beitt hjukrunarmedferd med aherslu & fyrirbyggandi adgerdir.
Hlutverk sérheefdra hjukrunarfreedinga er i orri proun par sem medal annars er verid ad Utbua dkvedna
stadla fyrir storf hjukrunarfreedinga sem sinna pessum einstaklingum og er vinnustadall samtaka
evropskra hjukrunarfraedinga med ahuga a Crohn’s sjukdém og séraristilbélgu deemi um slikt. bad er

mjog liklegt ad hlutverk sérheefdra hjukrunarfraedinga verdi enn mikilveegara i nanustu framtio.
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Fylgiskjol

Yfirlit yfir helstu rannséknir um lifsgeedi einstaklinga med bélgusjukdéma i meltingarvegi.

Heimild

Tilgangur

Aoferd

Nidurstdour

Beliefs about personal and
self-management in 30-40
years old living with IBD: a
qualitative study

Cooper, Collier, James,
Hawkey (2010).

Kanna vidhorf einstaklinga
med boélgusjukdéma i
meltingarvegi vardandi
sjalfstjorn a sjakdomnum.
patttakendur voru hvattir til
aod raeda peirra sjonarmio &
sjukdémnum og hver ahrif
peirra eru & pessa
einstaklinga fra greiningu.
Ahersla var 16gd &
lifsreynslu einstaklinga sem
tengist likamlegum,
sélfélagslegum og
félagslegum pattum.

Eigindleg rannsokn gerd a 24
einstaklingum fra aldrinum 30-40 ara.
Tekin voru 24 viétol vid sjaklinga sem
hoéfou verid med sjukdéminn i a.m.k. 12
manudi og fengu sina sérfreedipjénustu
fra heilbrigdiskerfinu i Bretlandi. Viotdlin
voru tekin fra &runum 2006-2007.
Nidurstodurnar voru settar fram i 11
pemum.

Verid var ad skoda sjonarmid
patttakenda a sjalfum sér baedi fyrir
greiningu sjukdémanna og eftir, auk
pess hvada afleidingar sjukdomarnir
hafa & lifsgaedin.

Veitir innsyn i pekkingu einstaklinga a
sjukdémi sinum og hvernig peir stjérna
ahrifum hans. Meod pessu méti geta
hjakfrunarfraedingar veitt videigandi
studning og gert aeetlun um hvernig er
haegt ad stjdrna pessum sjukdémum
samkvaemt porfum skjdlsteedinga. bad
sem kemur helst i veg fyrir ad einstaklingar
nai stjorn yfir sjgkdomnum er skortur &
pekkingu og fraedslu fra starfsfolki.
Rannsoéknin leiddi medal annars i ljés ad
litil sjalfsvirding getur haft ahrif & andlega
og likamlega heilsu. bad skiptir pvi mali ad
starfsfélk sé pjalfad til pess ad geta veitt
videigandi studning og fraedslu sem midar
af porfum pessara einstaklinga.

Long- term prognosis in
Chrohn’s disease: factors
that affect quality of life

Canavan, Abrams,
Hawthorne, Drossman,
Mayberry (2006).

Tilgangur rannséknar var ad
skoda lifsgeedi einstaklinga
med Crohn’s og helstu
ahyggjur sem peir hafa
vardandi sjukdéminn.

Langtimarannsokn par sem vel pekktur
spurningarlisti, kalladur “Inflammatory
Bowel disease questionnaire (IBDQ) var
lagour fyrir 89 einstaklinga med
Chrohn’s sjukdém. beim var skipt nidur,
annars vegar peir sem héfou verid
greindir i meira en 20 ar og hinsvegar
peir sem hofou verid greindir i minna en
10 ar.

Nidurstodur syndu jakveed tengsl a milli
alvarleika sjukdéms, aldurs og reykingar a
lifsgeedi pessara einstaklinga.
Einstaklingar yngri en 30 ara upplifdu meiri
ahyggjur af lifsgeedum sinum heldur en
peir sem voru eldri. Peir sem héfou gengist
undir adgerd upplifdu lakari lifsgaedi,
sérstaklega vardandi sjélfsimynd sina.
Helstu &hyggjur sem pétttakendur upplifdu
var porfin & stdmapoka i kjolfar sjukdoms,
Ovissa um edli sjukdéms og orkuleysi. Eftir
pvi sem einstkalingar eru bunir ad vera
greindir lengur med pennan sjukdém eru
lifsgaedin betri .
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Quality of life for patients with
exacerbation in IBD and how they
cope with disease activity

Larsson, L66f, Ronnblom, Nordin
(2008).

Tilgangur rannsdknar var
pripeettur, medal annars var verid
ad skoda heilsutengd lifsgaedi
einstaklinga med IBD, einnig
hvada bjargrad einstaklingar bua
yfir til pess ad halda sjukdémnum i
skefjum.

Seensk pversnidsrannsokn par
sem lagdur var fyrir spurningarlisti
fyrir 742 einstaklinga med IBD a
aldrinum 18-65 ara sem séttu sina
sérfreedipjénustu a meltingar- og
skurddeild & saensku
haskolasjukrahusi. Fjogur
meelitaeki voru notud p.e JCS
(Jalowiec Coping Scale) sem
meelir bjargradin sem inniheldur
60 atrida spurningalista, SF-36
meelir heilsutengd lifsgeedi fra
skala 0-100, SHS (Short Health
Scale) inniheldur 4 paetti sem
skodar heilsutengda peetti i
tengslum vid sjukdéminn og HAD
maelikvardinn sem meelir kvida og
andlega heilsu.

Nidurstoour leiddu i lj6s ad
heilsutengd lifsgaedi og andleg
vellidan er betri hja einstaklingum
med sararistilbélgu heldur en hja
peim sem eru med Crohn’s
sjukdém pegar sjukdémur er virkur.
pannig kom fram i rannsékninni ad
60% patttakenda med Crohn’s
sjukdém upplifdu kvidaeinkenni
samanborid vid adeins 39%
patttakenda med sararistilbélgu.
Einnig virdist sem ad einstaklingar
med Crohn’s sjukdém bui vid verri
lifsgaedi heldur en einstaklingar
med sararistilbélgu. Auk pess kom
i ljos ad lifsgaedin voru betri pegar
ao sjukdoémur la nidri heldur en
pegar hann er virkur.

Patients perspective of factors
influencing quality of life while
living with crohn’s disease

Pihl-Lesnovska, Hjortswang, EK,
Frisman (2010).

Tilgangur pessarar rannsoknar var
ad skoda hvada ahrif Crohn’s
sjukdémur hefur a lifnadarhaetti og
daglegt lif einstaklinga.

Eigindleg rannsokn par sem tekin
voru 11 viétol vid 5 konur og 6
karlmenn & aldrinum 29-83 ara og
voru allir med stadfestann Crohn’s
sjukdém. Einstaklingar attu ad
greina fra pvi hvada ahrif
sjukdémurinn hefur lifsgaedin
peirra. Tekin voru saman 5 pemu
sem eiga pad sameiginlegt ad
skerdast pegar sjukdémur er
virkur en pau voru: sjalfsmynd (e.
self-image); varanleg tengsl (e.
confirmatory relations); valdaleysi
(e. powerlessness); vidhorf til
lifsins (e. attitude toward life); og
andleg lidan (e. sense of well-
being) og unnid var svo Ur peim
goégnum.

Nidurstodur leiddu i lj6s ad
patttakendur téldu lifsgeedin
verulega skert pegar sjukdomur er
virkur. Medal peirra hindrana sem
leiddu til skertra lifsgaeda voru:
stbédugar ahyggjur a klésettferdum;
langvarandi orkuleysi; og
breytingar a framtidarplonum.
Einnig kom fram ad neikveed
likamsimynd er aukin eftir adgeroir
i kjolfar sjukdoémsins, pa adallega
hja konum en talid er ad konur séu
20-30% liklegri en karlmenn til
pess ad fa Crohn’s.
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Ulcerative colitis: factors affecting
difficulties of life and psychological
well being of patients in remission

Tanaka, Kazuma (2005).

Tilgangur rannséknar var ad
skoda hugsanlegar hindranir i lifi
einstaklinga med séraristilbélgu
pegar sjakdomur liggur nidri og ad
greina peetti sem hafa ahrif &
likamlega og salfélagslega lidan.

Megindleg rannsokn par sem
lagdur var spurningarlisti fyrir 72
einstaklinga i sjukdémshléi vid
komu a géngudeild
haskélasjukrahas i Japan.
Notadur var spurningarlisti til pess
ad meaela séalfélagslega peetti sem
hannadur var af einum hofundi
rannséknarinnar. Auk pess voru
adrir spurningarlistar notadir til
pess ad maela likamlega peetti og
hindranir.

Nidurstédur syndu ad sipreyta er
medal peirra einkenna sem er
algeng og fundu patttakendur
marktaekt fyrir orkuleysi pratt fyrir
aod vera i sjukdémshléi. Einnig kom
i ljés ad endurtekin bakslég vegna
sjukdémsastands kom i veg fyrir
heilsubata og langvarandi preyta
og slappleiki jokst til muna. peir
sem toldu sig ekki hafa stjérn yfir
sjukddédmi sinum voru liklegri til ad
préa med sér punglyndi. begar
nidurstdour eru teknar saman
virdist sem ad aukinn slappleiki,
skortur & félagslegum studningi og
fleiri baksldg urdu ef notadar voru
tilfinningamidadar
lausnir(e.emoting coping) eins og
ao hafa stddugar ahyggjur sem gat
haft neikveed ahrif a salfélagslega
lidan

Quiality of life in patients with
established inflammatory bowel
disease: a UK general practice
survey

Rubin, Hungin, Chinn og
Dwarakanath (2004).

Tilgangur rannsdknar var ad lysa
lifsgaedum samfélagspegna sem
voru med stadfestann
bolgusjukdom i meltingarvegi i
a.m.k 2 ar. Ahersla var 16gd 4 ad
skoda lifsgeedi i samhengi vid
sjukdoém, kyn, aldur og
stéttarstoou.

pversnidsrannsékn i Bretlandi ar
23 heilsugeeslustddvum par sem
556 einstaklingar fengu
spurningarlista sendann i posti.
Pad voru 409 einstaklingar sem
svoruou (74%). Meeliteekid 1BDQ
var notad sem var adlagad ad
bresku pydi. Hluti patttakenda
voru undir eftirliti
meltingarsérfraedinga og fengu
sina sérfreediadstod fra peim en
einnig voru i drtakinu einstaklingar
ar nedri stéttum pjéofélagsins sem
voru ekki i neinu sérstoku eftirliti
vegna sjukdomsins.

Almennt voru lifsgaedin litid skert.
Kom i lj6s lakari lifsgeedi hja
einstaklingum med Crohn’s
(sveedisgarnabdlga) i samanburdi
vid einstaklinga med sararistilbdlgu
(Colitis). Einnig kom i ljos
marktaekur munur 4 lifsgaedum eftir
kynjum hj4 einstaklingum med
sararistilbélgu par sem konur
virtust hafa lakari lifsgaedi heldur
en karlar. Jafnframt héféu yngri
einstaklingar lakari lifsgaedi og
virtist sem ad einstaklingar i leegri
stéttarstoou veeru liklegri til ad blda
vio verri lifsgaedi vegna
sjukdémsins.
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Quality of life in perianal Crohn’s
disease

Mahadev, Young, Selby, Solomon
(2011).

Tilgangur rannséknar var ad
skoda hvada peettir pad eru sem
taldnir eru mikilveegastir hja
einstaklingum med Crohn’s og
hvada peettir pad eru sem hafa
neikvaed ahrif a lifsgaedin fra
peirra sjonarhorni. Auk pess var
verid ad skoda langtimaahrif pess
ad vera med dren.

pverfraedileg rannsékn par sem 69
einstaklingar med 10 ara ségu um
Crohn’s téku patt. Lagdur var fyrir
spurningalisti fra skala 0-5 sem
hannadur var til ad meela
likamlega, og salfélagslega peetti.
Fengid var einnig leyfi til ad nota
sjukraskra viokomandi
einstaklings sem var i héndum
sérfraedinga peirra. Medalaldur
patttakenda var 42 ara.

Nidurstodur syndu ad likamleg
einkenni héféu mest ahrif &
lifsgeedin og pa einna helst verkur i
endaparmi (41%). Um 39%
patttakenda t6ldu utferd fra
endaparmi (e.anal discharge),
hreyfiskerdingu, svefntruflanir og
tilhugsun um 6hreinindi sem fylgja
sjukdomnum hafa mikil ahrif a
lifsgeedin. Um 80% patttakenda
purftu a skurdadgero ad halda &
pessu timabili. Meira en 1/3 héféu
verid medhondladir med liftaeknilyfi
og 15% voru & medferd & medan
rannsokn st6d. Peir sem voru med
dren i langan tima t6ldu pad hafa
skadleg &hrif a lifsgaedi,
sérstaklega tengt sjalfsmynd
einstaklinga. Kom i ljés kynjamunur
par sem 53% kvenna téldu
Opaegindi fra endaparmi skerda
téluvert lifsgaedin i samanburdi vid
19% karla.
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Impact of a nurse-led counselling
service on a quality of life in
patients with IBD

Smith, Watson, Roger, McRorie,
Hurst, Luman, Palmer (2002).

Tilgangur rannséknar var ad
skoda ahrif radgjafar sem atti ad
beinast ad likamlegum og
salfélagslegum péattum og hvort
pad geti beett heilsutengd lifsgaedi
pessara einstaklinga.

Bresk samanburdarrannsékn par
sem spurningarlisti var lagdur fyrir
hépa pattakenda eftir ad hafa
fengio raogjof fra sérhaefoum
hjakrunarfreedingi sem metid var i
upphafi, og svo 6, og 7 manudum
seinna. batttakendum var skipt
nidur i hépa par sem 100
péatttakendur voru
gongudeildarsjuklingar med I1BD.
Auk pess voru tveir
samanburdarhépar, annar med 50
heilbrigdum einstaklingum og i
hinum hépnum voru 28
pattakendum med psoriasisgigt.
Meeliteekin sem notud voru var SF-
36(The Mean Short Form) sem
meelir lifsgaedi. Einnig var notadur
maelikvardinn HAD (Hospital
Anxiety And Depression
Questionnaire) sem meaelir kvida
og depurd.

Nidurstodur syndu ad heegt er ad
baeta heilsutengd lifsgaedi med
IBD. Radgjofin sem hdéparnir fengu
skiludu arangri & 6 manudum en
pad var ekki heegt ad sja pennan
arangur 12 manudum sidar.
Einstaklingar med IBD hdfou
Iélegri andlega heilsu heldur en
adrir hépar. Einstkaklingar med
Crohn’s voru einnig meira kviénir
en adrir hodpar. Adrir paettir eins og
svefntruflanir og lyfjakostnadur
skertu einnig lifsgaedin verulega
hja einstaklingum med IBD.
Jafnframt voru adrir peettir sem
skertu lifsgeedin eins og
tilhugsunin um ad missa stjérn a
haegdum, vindverkir, itbaninn
kvidur, erfidleikar med ferdaldg,
langvarandi kvidverkir og einnig
neikvaed ahrif a vinnu eda skola.
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Crohn’s disease: a
patient’s perspective

Zutshi (2007).

Tilgangur rannsdknar var ad
afla upplysinga fra
einstaklingum med Crohn’s um
hvada peettir hafa ahrif &
einkenni sjukdémsins og hvad
hefur hjalpad peim ad takast &
vid pennan langvinnan
sjukdom.

Megindleg rannsékn par sem notadur var
spurningarlisti sem hannadur var af
meltingasérfraedingum, skurdlaeknum og
tolfreedingi par sem spurt var um alagsvaldandi
peetti sem pessir einstaklingar glima vio
daglega. Spurningarlistinn var lagdur fyrir 4464
einstaklinga sem sottu pjonustu sina & miostod
meltingaleekninga i Cleveland i Bandarikjunum.
pad voru 1220 einstaklingar sem svorudu og
toku patt.

i lj6s kom ad helstu ahyggjur
pattakenda var vegna
lifstilsbreytinga,
mataraedisbreytingar og
skurdadgerdir. Syndu nidurstédur
aod streituvaldandi adsteedur geta
haft skadleg ahrif & einkenni
sjukdémsins. Um 68% sjuklinga
téldu einkennin hafa ahrif a
vinnuna og 28% purftu ad breyta
vinnu sinnu vegna pessa. Um
66% einstaklinga toldu breyttann
lifstil i kjolfar sjakdéms leida til
versnunar a einkennum.
Mataraedid hafdi einnig &hrif &
einkenni sjukdomsins, en allt ad
60% toldu pau hafa versnad
vegna pess. Auk pess kom fram
ad 74% peirra sem reyktu toldu
pad ekki hafa ahrif & einkenni
sjukdémsins en 20% sdgdu pad
hinsvegar hafa ahrif. Hvort ad
asteedan sé tengt afneitun eda ad
pad dragi Ur streitu er enn 6ljés.
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