
1.  Introduktion till N-ECCO Statements 
Detta är den andra versionen av Nurses European Crohn’s and Colitis Organisation (N-ECCO) 
Consensus Statements som berör omvårdnad vid inflammatorisk tarmsjukdom (IBD) i Europa. 
N-ECCO fortsätter att vara en aktiv del av European Crohn’s and Colitis Organisation (ECCO) och 
erbjuder utbildning och nätverkstillfällen för sjuksköterskor i Europa med tre specifika 
sjuksköterskesessioner, N-ECCO Network Meeting, N-ECCO School och N-ECCO Research Forum, 
samt e-learning och podcasts. 

 

1.1  Syfte 

ECCOs övergripande syfte är att förbättra vården för patienter med IBD genom att utveckla riktlinjer, 
utbildning och forskning. Aktuell evidens är grundläggande för att göra det möjligt för N-ECCO att 
leva upp till detta progressiva mål. Detta dokument är en uppdatering av den första versionen av 
N-ECCO Consensus Statements, baserat på den ideala vårdstandarden1 samt tillhandahåller 
ytterligare statements och evidens som stöd för dagens IBD-sjuksköterskeenheter, samtidigt som det 
finns en medvetenhet om den stora variationen av IBD-sjuksköterskeverksamheter i Europa2. 

 

1.2  Metod och resultat 

N-ECCO Consensus Statements behöver uppdateras på grund av att ny evidens framkommit som 
stödjer IBD-sjuksköterskans roll. I enlighet med Standard Operating Procedures som tagits fram av 
ECCO, godkändes förslaget att uppdatera N-ECCO Consensus Statements av ECCO Governing Board. 
ECCO Office sände ut en internationell förfrågan till medlemmarna i N-ECCO i januari 2017. I mars 
2017 valdes tio sjuksköterskor samt den dåvarande N-ECCO Committee för 2017, som delades in i 
fyra arbetsgrupper, där varje grupp ansvarade för en specifik sektion av N-ECCO Consensus 
Statements. 

Varje arbetsgrupp genomförde litteratursökningar för att möjliggöra en granskning av ursprungliga 
statements och för att lägga till nya. De elektroniska databaserna inkluderade AGRIS, Embase, Global 
health, HMIC, Journals @ Ovid full-text, OVID Medline ® In-process Non-indexed citations, Medline, 
PsychArticles Full text, PsychInfo, Your Journals @ OVID EMBASE, CINAHL and the British Nursing 
Index via OVID platform från 2010 och framåt.  

Processen baserades på en modifierad Delphi-metod, en rekommenderad metod för fastställande av 
konsensus för en definierad klinisk aspekt3,4. Metoden innebär ett antal rösttillfällen för fastställande 
av konsensus4, där deltagarna diskuterar överenskomna statements vid den slutliga röstomgången5. 
Det uppdaterade dokumentet skickades till en online-plattform för diskussion och online-röstning av 
alla N-ECCOs nationella representanter i maj 2017. 63% av de nationella representanterna och 
arbetsgrupperna röstade. Omröstningen indikerade att 83% av alla statements hade fått över 90% 
konsensus, vilket betydde att fler omröstningar inte behövdes. Statements som fick mindre än 80% 
consensus granskades igen. I juni 2017 möttes arbetsgrupperna och en andra och sista omröstning 
genomfördes där man uppnådde 100% konsensus för alla 31 statements.  

Consensus Statements är uppdelad i fyra avsnitt. ”Grundläggande omvårdnad vid IBD” beskriver den 
basomvårdnad som krävs för att möta behoven hos patienter med IBD och som ges av sjuksköterskor 
som arbetar inom många olika områden. Avsnittet ”Avancerad IBD-omvårdnad” avser sjuksköterskor 
som har utvecklat kunskap, skicklighet, forskning och expertis inom IBD. ”Avancerad IBD-
sjuksköterskeomvårdnad vid speciella situationer” ger vägledning för att stötta patienter med IBD i 
specifika situationer. ”Fördelar med en IBD-sjuksköterska” lyfter värdet och nyttan av 
specialistsjuksköterskan inom det multidisciplinära IBD-teamet (MDT). 



2.  Grundläggande omvårdnad vid IBD 

N-ECCO Statement 2A 

Sjuksköterskor som kommer i kontakt med IBD-patienter behöver ha grundläggande kunskap om 
sjukdomarna för att känna till skillnaden mellan ulcerös kolit och Crohns sjukdom och förstå vikten av 
att terapeutiska åtgärder sätts in vid rätt tidpunkt. Det rekommenderas att sjuksköterskan ska ha 
kunskap om de centrala diagnostiska strategierna samt de viktigaste medicinska och kirurgiska 
behandlingsalternativen som är tillgängliga vid vård av IBD [EL2]. 

 

2.1.  Definitioner och krav 

IBD är en paraplyterm för de kroniska tarmsjukdomarna ulcerös kolit (UC) och Crohns sjukdom (CD). 
IBD är en global sjukdom med ökande prevalens6,7 och ett oförutsägbart sjukdomsförlopp med skov 
och remission. Vanliga symtom vid aktiv sjukdom vid både UC och CD är diarré, buksmärta, anemi 
och fatigue.  

Även om orsakerna till IBD är okända, klassificeras den som en autoimmun sjukdom, troligen 
påverkad av olika genetiska och miljömässiga faktorer. ECCO Topical review on environmental factors 
in IBD8 rekommenderas för vidare läsning. Även om IBD ofta debuterar i tonåren eller i ung vuxen 
ålder är 10–30% av patienterna över 60 år, där de antingen har åldrats med IBD eller drabbats först i 
medelåldern.  Hos äldre vuxna individer kompliceras ofta sjukdomen av de fysiska förändringar 
åldrandet medför liksom av komorbiditet och atypiska symtom9. Pediatriska former av IBD 
kännetecknas av ett mer komplicerat sjukdomsförlopp med hög inflammatorisk aktivitet och ett mer 
frekvent behov av kortikosteroider och immunsuppressiv behandling, jämfört med de som debuterar 
i vuxen ålder10.  

UC drabbar endast ändtarm och tjocktarm. Från ändtarmen kan inflammationen sträcka sig 
proximalt till sigmoideum eller hela tjocktarmen11. Inflammationen är kontinuerlig och begränsad till 
tarmslemhinnan. Symtomen inkluderar rektal blödning, slem i avföringen, buksmärtor, diarré och 
fekal urgency, ibland med inkontinens. Sjukdomens utbredning och sjukdomsaktivitetens 
svårighetsgrad avgör val av behandling12.  

CD kan uppträda var som helst mellan mun och anus. Inflammationen är intermittent, med fläckvis 
sjukdomsaktivitet (skip lesions) varvat med områden med frisk slemhinna. Symtomen varierar 
beroende på var inflammationen sitter och innefattar buksmärta, diarré, viktminskning, anorexi och 
feber. Illamående och kräkningar kan uppstå om strikturer orsakar tarmobstruktion13. Den 
inflammatoriska processen kan vid CD leda till stenoser/strikturer eller genomträngande 
fistelmönster, vilket ökar sjukdomsbördan avsevärt. Perianala fistlar uppkommer hos 21–23% av 
patienterna med CD enligt befolkningsbaserade studier14.  

Patienter kan utveckla extraintestinala manifestationer (EIM) och upp till 50% av patienter med IBD 
upplever minst en EIM. Dessa kan förekomma även före diagnos och kan påverka leder, hud, ögon 
och lever15.  Patienter med IBD, både UC och CD, löper ökad risk att utveckla kolorektal cancer (CRC).  
Risken varierar med sjukdomens omfattning och varaktighet, familjehistoria av CRC och 
förekomst/frånvaro av primär skleroserande kolangit (PSC). Risken att drabbas av CRC har inte 
minskat nämnvärt under de senaste 35 åren för personer med IBD, medan risken att dö av CRC har 
minskat16. 

 



2.2.  IBD-diagnos och behandlingar 

Diagnosen bekräftas genom klinisk utvärdering (patienthistoria, fysisk bedömning) och en 
kombination av endoskopiska, histologiska, radiologiska och/eller biokemiska undersökningar13. 
Inflammatoriska markörer såsom fekalt kalprotektin kan också användas17.  Endoskopi med biopsi av 
tjocktarmen och terminala ileum kan bekräfta diagnosen. Datortomografi (CT) och magnetisk 
resonansavbildning (MR) möjliggör utvärdering av sjukdomens omfattning, aktivitet och 
komplikationer12,13. Kunskap om diagnostiska förfaranden gör det möjligt för sjuksköterskor att 
stödja patienter genom att besvara deras frågor om undersökningar och förberedelser inför dessa. 

Medicinska behandlingar syftar till att uppnå och bibehålla remission, samt att förbättra 
hälsorelaterad livskvalitet (HRQOL). Det komplexa valet av antingen singelbehandling eller 
kombinerad läkemedelsbehandling påverkas av sjukdomens lokalisering och svårighetsgrad, tillgång 
till behandling, lokal erfarenhet och den enskilde patientens individuella förhållanden (såsom 
tolerans, biverkningar, läkemedelsinteraktioner, graviditet samt patientens och vårdgivarens 
preferenser). Detaljerade förklaringar av rekommenderade medicinska behandlingar finns tillgängliga 
i aktuella ECCO Consensus documents12,13. 

Cirka 30% av patienter med UC och upp till 70% av patienter med CD kommer att behöva kirurgi 
minst en gång i livet18,19. För CD kan kirurgi innefatta tunntarmsresektioner, subtotal kolektomi, 
tillfällig ileostomi, ileorektal anastomos eller total kolektomi20. Ileocekalresektion är ibland indikerad 
vid isolerad sjukdom i terminala ileum, och kirurgisk och endoskopisk åtgärd kan vara nödvändig för 
behandling av strikturer och fistlar. Kirurgiska ingrepp vid UC inkluderar restorativ proktokolektomi 
med ileocekal pouch-analanastomos, subtotal kolektomi med end-ileostomi och subtotal kolektomi 
med ileorektal anastamos21. Pouch-kirurgi och pouch-dysfunktion tas upp i avsnitt 4, ”Avancerad IBD-
omvårdnad i särskilda situationer”. Kirurgi kan förbättra HRQOL hos patienter med CD och lindra för 
patienter med UC genom att sjukdomen kvarstår i remission, även om EIM kan kvarstå22. En vanlig 
patientrapporterad rädsla är det potentiella behovet av stomi 23–26 , även om stomikirurgi kan ha 
betydande fördelar för HRQOL27–29. 

IBD kan ha en signifikant negativ inverkan på patienternas HRQOL; långvarig sjukdomsaktivitet, 
sjukdomskomplikationer, sjukdomens osäkra förlopp och risk att utveckla cancer orsakar särskild 
oro30,31. Vid sidan av objektiva mått på sjukdom, såsom endoskopiresultat, är patient-reported 
outcome measures (PROM) ett sätt att mäta hur patienterna påverkas av sin oro samt effekten av 
insatta åtgärder32–34. PROM som är framtagna med hjälp av synpunkter från både patienter och 
vårdgivare återspeglar mer korrekt båda dessa gruppers oro och är en viktig framtida aspekt för 
bedömning av sjukdomsaktivitet och vid val av IBD-specifika läkemedel32–34. 

Tidig terapeutisk intervention är avgörande för sjukdomskontroll35. Sjuksköterskor med 
grundläggande kunskap om IBD bör, där så är lämpligt, konsultera en avancerad IBD-sjuksköterska 
eller gastroenterolog, enligt lokala rutiner. 

 

2.3  Hur IBD påverkar patientens liv 

N-ECCO Statement 2B 

Sjuksköterskor som vårdar patienter med IBD behöver vara medvetna om sjukdomens psykologiska, 
sociala och emotionella påverkan på kort och lång sikt, det som oroar patienterna mest samt 
sjukdomens påverkan på HRQOL [EL3]. 

 

Att ständigt behöva vara nära en toalett har en stor påverkan på livet. Urgency kan vara svår, och 
vissa patienter rapporterar att det är mindre än 30 sekunder från att de först känner behov av att 



tömma tarmen till faktiskt tarmtömning36. Rädslan för att tappa kontroll över tarmen är så stor att 
vissa patienter konstant oroar sig för var närmaste toalett är31,36,37. Ny evidens tyder på att mellan 
31% och 74% av personer med IBD, vid något tillfälle under sjukdomsförloppet, drabbas av fekal 
inkontinens36,38,39, som inte nödvändigtvis är relaterat till sjukdomsaktivitet37. Trots att detta är ett 
stort problem rapporteras eller lyfts inkontinens sällan av vårdgivaren. 

IBD kan ge en omedelbar och livslång psykologisk påverkan40. Sjuksköterskor kan ge stöd och hjälpa 
patienterna att använda lämpliga verktyg för att underlätta egenvård. Patienten upplever en 
omedelbar påverkan som beror på förlägenhet, sjukhusinläggning, rädsla och oro för den osäkra 
sjukdomsorsaken samt sjukdomens förlopp41 och risken för cancer41,42. Oro för att behöva genomgå 
kirurgi och/eller en stomipåse, kroppsuppfattning, förlorad tarmkontroll och oro över att lukta illa är 
särskilt påtaglig43. Vid sjukhusinläggning är det troligt att patienten har svårt att bibehålla kontrollen 
över sin tarm på grund av ett pågående skov och att hen måste dela toalett med andra med 
begränsad tillgång. Sjuksköterskor kan här ge patienten empatiskt stöd och påverka patientens 
tillgång till toalett. Vid inkontinens är diskretion av stor betydelse samt att bevara patientens 
värdighet.  

Patientens livsstil kan påverka sjukdomen bland annat genom egna eller professionellt 
rekommenderade kostrestriktioner i syfte att kontrollera symtomen och vid långtidsbehandling för 
att kontrollera sjukdomen som kan göra att patienten konstant är uppmärksam på vilka beteenden 
som triggar symtom41. Det kan finnas ett ambivalent förhållande kring matintag, inklusive 
matundvikande beteende på grund av oro över potentiella efterverkningar44. 

Påverkan på de dagliga aktiviteterna kan innefatta frånvaro från skola eller arbete och svårigheter att 
uppfylla arbetsgivarens krav. Patienter kan känna stress över att behöva ta ledigt från jobbet på 
grund av IBD och 40% av patienterna gör anpassningar såsom att arbeta hemifrån, arbeta kortare 
dagar eller arbeta deltid30. Forskning tyder på att fatigue är den vanligaste orsaken till frånvaro, där 
patienter rapporterat om otillräcklig energi för att orka med hela arbetsdagen30. 

Eftersom sjukdomen är oförutsägbar kan patienter ha svårt att planera eller utföra aktiviteter, som 
ofta påverkas av både tillgång och tillgänglighet till toalett41. Sociala- och fritidsaktiviteter påverkas 
negativt när patienten måste undvika, göra ändringar i sista minuten eller avbryta planerade 
aktiviteter på grund av symtom45. 

Även om behandlingen av IBD-sjukdomen är nödvändig kan den ha en negativ påverkan då den 
påminner patienten om sjukdomen. Patienterna kan känna oro kring biverkningar av medicineringen, 
uppleva besvär och en börda med att ta medicinen samt en ekonomisk börda. Forskning tyder dock 
på att ett starkt socialt nätverk kan medföra att sjukdomen känns lättare att hantera, påverka hälsan 
positivt och förbättra sjukdomsutfallet för patienter med kronisk sjukdom46. Stöd från familj, framför 
allt från föräldrar, spelar en viktig roll för barn och unga med IBD47. 

 

2.4.  Psykologisk påverkan av att leva med IBD 

N-ECCO Statement 2C 

Sjuksköterskor som vårdar patienter med IBD måste vara medvetna om den psykologiska påverkan 
av IBD, inklusive oro, ångest och depression och vid behov remittera till lämplig specialist på området 
[EL3].  

 

Symtom på IBD är oförutsägbara, vilket medför många fysiska och psykosociala utmaningar för 
patienterna48, ofta oberoende av sjukdomens svårighetsgrad. IBD är en dold sjukdom, vilket leder till 
att symtomen ibland tonas ned45. Många människor känner sig stigmatiserade av IBD, ofta för att det 



är en tarmsjukdom som andra kan uppfatta som smutsig49,50, eller på grund av den fatigue som 
sjukdomen medför, som kan uppfattas som lathet51. Vissa patienter rapporterar att de känner sig 
helt förstörda på grund av den fysiska förändring de upplever kopplat till IBD eller behandlingar. Att 
klandra sig själv för att ha drabbats av IBD kan leda till att man får svårare att anpassa sig till 
sjukdomen och till försämrad HRQOL, både vid skov och vid remission. Även vid remission kan 
långvariga sjukdomsrelaterade problem såsom fatigue, EIM och sömnsvårigheter försämra 
HRQOL44,52.  

En femtedel av patienter med IBD upplever depression och en tredjedel upplever ångest40. 
Rutinmässig screening för att upptäcka tecken på psykisk ohälsa rekommenderas, och de patienter 
som uppvisar höga nivåer av oro bör remitteras vidare för psykologisk rådgivning och stöd40. För 
screening kan validerade skattningsskalor användas53–57. Kognitiv beteendeterapi57 och läkemedel 
såsom SSRI kan ha god effekt. Mindfulness är en psykologisk behandling som kan öka patientens 
psykiska hälsa och välbefinnande. I behandlingen uppmuntras patienten att vara i nuet och undvika 
överdriven, onödig oro58. Mindfulness syftar till att utveckla färdigheter för att hantera stress och har 
visat sig förbättra humör och livskvalitet, med förbättringar som kvarstår sex månader efter 
intervention58. Psykoterapeutiska interventioner kan vara till god nytta för patienter med IBD som 
samtidigt har symtom liknande de vid irritable bowel syndrome (IBS) 59. 

Sjukdomsrelaterad oro är ett fenomen som skiljer sig från annan psykologisk sjuklighet såsom ångest, 
depression eller stress och har identifierats vid andra kroniska sjukdomar såsom diabetes60. 
Sjukdomsspecifika skattningsskalor kan användas för att mäta oro, identifiera patientens 
prioriteringssvårigheter och informera om stödinsatser61. Sjuksköterskor kan också minska 
sjukdomsrelaterad oro genom att ge patienter realistiska förväntningar om behandlingseffekter och 
information om att vissa biverkningar är övergående, såsom tillfälligt försämrade symtom, viktökning 
och sexuell dysfunktion57. 

Vissa patienter kan ha svårt för att berätta om sin diagnos och sina symtom för nya potentiella 
partners, eller upplever det svårt med intimitet på grund av sexuella svårigheter, fatigue eller rädsla 
för inkontinens62. Även om familjemedlemmar, partners och vänner vanligtvis är stödjande kan det 
dock finnas en brist på förståelse63. Kontakt med andra med liknande hälsoproblem kan vara en 
fördel för patienterna64. Att dela erfarenheter med andra som "vet" hur det är att ha IBD kan ge 
viktigt socialt, emotionellt och psykologiskt stöd65. Sjuksköterskor kan förmedla kontaktuppgifter till 
nationella patientgrupper och organisationer som kan ge ett viktigt stöd till nydiagnostiserade 
patienter och de med etablerad sjukdom som förändrat karaktär.  

 

2.5.  Att föra patientens talan samt personcentrerad vård 

N-ECCO Statement 2D 

Omvårdnad innefattar att man för alla patienters talan, vilket är extra viktigt för patienter med IBD 
på grund av sjukdomens komplexa, osäkra och kroniska karaktär. Det kan innebära att identifiera 
behov, samt att se till att patienten får lämplig tillgång till bästa tillgängliga vård [EL4]. 

 

Att föra någons talan innebär att främja och stödja andras intressen66. I all klinisk praxis betraktas det 
som en moralisk skyldighet att företräda patienten, särskilt om patientens förmåga att fatta beslut, 
försvara eller skydda sig fysiskt och känslomässigt har försämrats på grund av sjukdom67–69. Exempel 
på detta i praktiken är att respektera patienters rättigheter, företräda deras intressen, lyfta 
patienternas behov och synpunkter samt skydda deras värdighet och integritet70. Vissa ingrepp som 
görs vid IBD, såsom koloskopi, kan vara oroande för en del personer. Sjuksköterskan behöver då ha 
förståelse för patientens oro, behov och preferenser och hjälpa patienten att tillgodose dessa behov 



eller att övervinna sin oro för att inte få tillgång till lämplig hälso- och sjukvård. Att agera som 
förespråkare och ge lämpligt stöd kan också inkludera att säkerställa en skyndsam och läglig 
remittering till avancerade IBD-sjuksköterskor, gastroenterologer eller stomisjuksköterskor46, eller att 
hjälpa patienter att uttrycka sin oro till MDT. 

 

 

2.6.  Att kommunicera med IBD-patienten 

N-ECCO Statement 2E 

Sjuksköterskor behöver utveckla en empatisk och aktivt lyssnande roll samt ha förmåga att ge 
nödvändig IBD-relaterad information och holistisk support [EL3].  Sjuksköterskor ska främja 
kommunikationen mellan MDT och patienten för att möjliggöra delat beslutsfattande [EL3]. 

 

Både verbal och icke-verbal kommunikation har stor betydelse i omvårdnaden; det bidrar till att 
tillgodose patienternas behov och gör att patienten kan få stöd, råd, medkänsla, omtanke och 
empati, något som patienterna värderar högt46,71,72.  Kontakt med IBD-sjuksköterskan via telefon och 
e-post rekommenderas för en mer flexibel och patientfokuserad vård73. Åldersanpassat stöd bör ges 
av de som är bäst lämpade att tillgodose behoven hos patienterna, deras familjemedlemmar eller 
vårdare74. 

Vid alla kroniska sjukdomar där individen har en pågående kontakt med sjukvårdspersonal är 
kommunikation viktig för att främja en god relation och förtroende75. Detta terapeutiska förhållande 
mellan sjuksköterska och patient kan uppmuntra patienten till att spela en aktiv snarare än en passiv 
roll i sin vård och bejaka sin egen expertis gällande sin sjuksom76-78.  

Sjuksköterskor bör vara empatiska, aktiva lyssnare och ha tillräcklig kunskap för att ge grundläggande 
vägledning om det som oroar patienten mest. Detta kan till exempel inkludera kunskap om kost, 
sociala problem, bakomliggande orsaker till IBD, vanliga symtom och komplikationer, medicinering 
och potentiella biverkningar samt kirurgiska behandlingar79,80.  Patienterna värdesätter möjligheten 
att bli lyssnade på och bli "tagna på allvar". Sjuksköterskan bör dock inte ge råd utöver sin 
kompetens81 och bör remittera patienten till en annan sjukvårdspersonal inom IBD MDT när så är 
lämpligt.  

Patienter med IBD kan i olika stadier av sin sjukdom uppleva det svårt att ha förlorat sitt friska jag82. 
Detta kan påverka hur nydiagnostiserade individer ger, söker, tar emot och bearbetar information. 
Oro och fysiska symtom kan också påverka förmågan att bearbeta information, och sjuksköterskan 
måste därför ge information på ett sådant sätt att den inte kan misstolkas83. Tillförlitlig information i 
form av broschyrer eller webbaserat material rekommenderas för att komplettera muntlig 
information79,84,85.  

Valet av kommunikationsmetod och informationskälla kan behöva anpassas för att möta individuella 
patientönskemål80. Patienter kan glömma upp till 50% av den medicinska information som ges och 
framför allt minnas information gällande läkemedelsintag. Att sammanfatta, kategorisera och 
komplettera rådgivningen med skriftlig information kan underlätta för patienten att minnas 
informationen och öka deras kunskap om sina läkemedel86. Patienter som aktivt deltar i sin vård och 
beslutsfattande har bättre prognos än de som inte gör det87. På samma sätt är patienter som förstår 
fördelar och risker med en behandlingsplan mer benägna att godta planen och mer villiga att vara 
delaktiga i och följa sin behandlings- och monitoreringssplan88. 

Effektiv kommunikation mellan läkare, patienter och övriga medlemmar i MDT på olika 
sjukvårdsnivåer är nödvändig73,89. Patienten får bäst vård på ett IBD Centre of Excellence, som är 



baserad på aktuell konsensus88 och utförd av ett MDT med en utsedd klinisk ledare74. En IBD MDT 
kan innefatta specialiserade gastroenterologer, kolorektalkirurger och sjuksköterskor samt dietist, 
apotekare, patolog och radiolog med särskilt intresse för gastroenterologi90. 

Vid kroniska sjukdomar är en bra relation med en god kommunikation mellan patient och vårdgivare 
avgörande för den bästa kvaliteten på sjukvården, det bästa hälsoresultatet och störst 
patientnöjdhet 91. Personcentrerad vård är ett sätt att ge bättre vård och stöd till personer med IBD. 
Här är individen och dennes familj i centrum av vården och patienten betraktas som expert på sin 
egen hälsa, vilket möjliggör samarbete med sjukvårdspersonal för att uppnå bästa resultat. Patienten 
behandlas som en aktiv och ansvarsfull partner, och deras berättelse lyssnas på92. Nya begrepp och 
praxis som används är "patientdeltagande", "patientinflytande" och "patientinvolvering", begrepp 
som är likartade men inte utbytbara93. Dessa begrepp främjar patient-empowerment, som har 
identifierats som allt viktigare vid hantering av kroniska sjukdomar och som patienter med IBD 
föredrar94. Delat beslutsfattande är också fördelaktigt, även om det finns begränsat med data om 
vilka faktorer som påverkar beslutsfattandet95. 

 

2.7.  Fistlar  

N-ECCO Statement 2F 

Vid fistulerande IBD har sjuksköterskor en roll i att säkerställa patientens välbefinnande, skydda 
hudintegritet, hantera komplikationer samt utbilda patienten om fistlar. Detta uppnås bäst genom 
samarbete med det bredare MDT, inklusive stomiterapeut, kirurg, gastroenterolog och patologiskt 
team [EL5]. Potentiell psykologisk påverkan bör inte underskattas [EL2].  

 

Fistlar kan uppstå vid CD som förbindelser mellan tarm och perianal hud, bukvägg eller andra 
organ96,97. Fem aspekter är viktiga vid hantering av fistlar: (i) att identifiera eller utesluta lokal sepsis; 
(ii) bedömning av patientens näringsstatus; (iii) lokalisation och anatomi; (iv) utvärdering av den 
drabbade tarmslingan; (v) bestämning av organ som påverkas av fisteln och dess systempåverkan 
eller försämrad HRQOL20,94. Diagnostisk noggrannhet uppnås genom en samlad kunskap om 
tillståndet 99. 

Omhändertagande och behandling vid fistlar är en stor utmaning i patientvården och har en 
signifikant påverkan på HRQOL98. Medicinska och kirurgiska interventioner i kombination med 
omvårdad, kost, röntgen och andra specialistinterventioner kan vara nödvändiga100,101. Hantering av 
fistlar kräver ofta remittering till ett specialistcenter102. Det finns lite evidens kring 
omvårdnadshantering av fistelsjukdom. För att förbättra patientens vård och välmående kan 
sjuksköterskans roll inbegripa sårvård, läkemedelshantering, begränsning av sepsis samt stöd från 
och nära samarbete med specialistsjuksköterskor inom sår- och stomisjukvård103. 

Kirurgiska interventioner vid perianala fistlar kan innebära dränering av abscess, behandling med 
setontråd samt fistelklyvning. I svåra fall med patienter som är refraktära till medicinsk behandling 
kan det krävas kirurgiska insatser såsom avledande stomi eller proktektomi104. Sjuksköterskor 
behöver säkerställa att patienter är informerade och vägleda dem till alternativa instanser när så är 
lämpligt. Stöd kan ges i form av en diskussion mellan patient, kirurg och gastroenterolog präglad av 
respekt och finkänslighet. Det kan vara fördelaktigt med remiss till nationella patientstödgrupper, 
tillgång till skriftliga informationsbroschyrer och diagram samt att i specifika situationer överväga 
remittering till mer formaliserad rådgivning för att hjälpa patienten att hantera sina symtom och dess 
påverkan på det dagliga livet105.   
  



2.8.  Kost och näring  

N-ECCO Statement 2G 

Sjuksköterskor behöver kunskap om potentiella näringsområden hos patienter med IBD för att kunna 
säkerställa att dessa är ordentligt identifierade och hanterade. Patienter och vårdare kan behöva 
fortlöpande stöd och utbildning från sjuksköterskor om nutrition, speciellt vid specifika situationer 
såsom vid strikturerande sjukdom eller efter operation. Remiss till specialistdietist rekommenderas 
[EL2]. Kostbehandlingar kan ha en terapeutisk fördel för patienter med IBD [EL1].  

 

Numera finns en vedertagen koppling mellan västerländsk diet och incidens av IBD8,106,107. Även om 
mekanismen bakom orsakssambanden fortfarande är oklara kan kombinationen av kost och genetisk 
predisposition för IBD ha en påverkan och patienterna frågar ofta just efter kopplingar mellan kosten 
och deras IBD-symtom107. Patienter är mycket intresserade av kostförändringar och genomför ofta 
egna kostrestriktioner. Det handlar då speciellt om starkt kryddad mat, fet och sockerrik kost, kaffe, 
te, kolsyrade drycker och alkohol, mjölkprodukter och grönsaker108. Dock finns ingen evidens för 
någon fördel av kostrestrektioner.  

Kost tros påverka symtom vid CD mer än vid UC109. Patienter med IBD behöver bli mer medvetna om 
vikten av en god kosthållning för att upprätthålla maximal hälsa, speciellt då man riskerar att förlora 
vikt vid skov eller drabbas av brist på näringsämnen inklusive järn, vitamin-D och calcium110,111. 
Kostrådgivning ges lämpligast av dietist med IBD som specialintresse. Fritt tillgängliga 
kostrekommendationer riktade mot patienter är mycket motstridiga och tenderar att fokusera på 
restriktioner112. 

IBD-sjuksköterskor bör vara medvetna om att det inte finns någon specifik kost som fungerar för alla 
med IBD108 och att målet skall vara att uppmuntra patienten att äta en normal och hälsosam kost och 
sträva efter en så hälsosam livsstil som möjligt. För vissa patienter kan en skräddarsydd kost behövas, 
baserad på symtom, önskemål och behov106,113,114 och en del kostinterventioner är fördelaktiga för 
patientens symtomhantering115. Kosttillskott kan förbättra nutritionsstatus116,117 och total enteral 
nutrition kan inducera och/eller upprätthålla remission hos barn och vuxna med IBD118, antingen som 
singelbehandling eller i kombination med mediciner119. 

 

2.9  Näringstillskott, komplementär och alternativ medicin och specialdieter 

Tillgång till lämplig kostbedömning och specialistrådgivning är viktigt då vissa patienter kan uppleva 
malnutrition eller specifika brister på enskilda näringsämnen under sjukdomsförloppet. Flera faktorer 
kan leda till näringsproblem som kan påverka hälsan, näringsstatus och HRQOL vid aktiv sjukdom. 
Dessutom kan en rad olika närings- och funktionella brister visa sig efter lång tid i remission120.  De 
vanligaste näringsbristerna vid IBD är brist på macronäringsämnen, vitaminer som B12 och D, folsyra 
och mineraler som järn, calcium, magnesium, selen eller zink110,111,121. Brister i albumin, vitamin D, 
vitamin B12, folsyra och järn kan indikera aktiv inflammation hos patienter med CD122.  

Brist på vitamin D är vanligt hos patienter med IBD och kan bero på att patienten undviker sol och 
utomhusaktiviteter123. Låga nivåer av vitamin D är associerat med ökad sjukdomsaktivitet men 
orsakssambandet är inte klarlagt124. Vitamin D har en antiinflammatorisk effekt och substitution kan 
förbättra sjukdomsförloppet123,125,126. Dock behöver serumvärdena fastställas124 och större studier 
måste genomföras127. Det finns övertygande evidens att det är endast de patienter med CD som har 
en ileocekal resektion längre än 20 cm som är predisponerade för vitamin D-brist, vilket visar på 
behovet av monitorering och behandling vid behov128.  Det finns inget belägg för att tillskott av 
fettlösliga vitaminer som A, E och K har effekt126. 



Användande av komplementär eller alternativ medicin (KAM) är vanligt bland många 
patientpopulationer och de vanligast förekommande är probiotika, multivitamintillskott och andra 
tillskott129,130. Probiotika används vid pouchit som behandlats med antibiotika112. Fettlöslig omega 3 
är förmodligen ineffektivt för att upprätthålla remission i CD131,132. Det finns otillräcklig evidens för 
att glutamin, som är känd för att bibehålla tarmslemhinnans struktur och minska inflammation i 
försöksmodeller, är en säker och effektiv metod för att inducera remission vid CD133. Aloe Vera kan 
vara effektivt vid aktiv UC134,135 och gurkmeja kan också övervägas för att inducera remission vid mild 
till måttlig UC132.  

Specialdieter är ibland effektiva, ibland inte. Låg FODMAP-diet har upprepade gånger visats ge 
lindring av funktionella magtarmsymtom (uppblåsthet, smärta och gas)136,137 och sjuksköterskan kan 
remittera till specialistdietist om låg FODMAP-diet övervägs. 

 

2:10  Enteral nutrition som behandling 

Den påverkan som bristfällig nutrition orsakar är mer tydlig hos det växande barnet eller tonåringen, 
eftersom nutritionsbrist kan leda till tillväxtbortfall, försenad pubertet, benskörhet eller signifikanta 
psykosociala komplikationer116,117,138. Dessutom är nutrition en väsentlig del av den pedriatiska IBD-
hanteringen. Förstahandsvalet vid behandling av aktiv pediatrisk CD är total enteral nutrion (EEN), 
där patientens hela behov av energi, protein och övriga näringsämnen tillgodoses med en 
näringsmässigt komplett, flytande diet. Denna EEN återställer näringsstatus och reglerar tarmens 
immunsvar139.  Det är en etablerad effektiv induktionsbehandling vid tunn- och 
tjocktarmssjukdom118,140, som inducerar respons i 60–80% av fallen118. Som förstahandsval vid CD hos 
barn med aktiv CD är EEN ett effektivt alternativ till medicinsk behandling för att motverka 
viktnedgång och tillväxtpåverkan och kan tolereras bättre än kortison. Ny evidens föreslår även 
potentiella fördelar med EEN hos vuxna patienter med CD141,142 inklusive inducering och bevarande 
av remission, lindring av strikturer och minskad risk för postoperativ sepsis vid fistulerande 
sjukdom139,142,143. EEN pre-operativt har visat sig reducera riskerna vid akut och planerad kirurgi samt 
minska incidensen för postoperativa komplikationer hos patienter med CD144. 

 

2.11.  Inkontinens  

N-ECCO Statement 2H 

Sjuksköterskor behöver vara förtrogna med den påverkan som inkontinens har på HRQOL. Hantering 
av avföringsinkontinens ska vara anpassad till individens behov. Remittering till 
kontinensspecialistmottagning för bedömning och undersökning kan vara lämpligt [EL2]. Specifika 
interventioner som att ge information om bäckenbottenträning, tarmtömningsteknik, diet och/eller 
inkontinenshjälpmedel kan vara fördelaktigt [EL1]. 

 

Avföringsinkontinens (Fecal Incontinence=FI) kan vara ett stort problem för patienter med IBD, med 
påverkan på fysiskt, psykologiskt och socialt välbefinnande och kan leda till symtom med ångest och 
depression145. Den rapporterade prevalensen är 24-74% och riskfaktorer inkluderar 
sjukdomsaktivitet, vaginal förlossning och tidigare IBD kirurgi37-39,146,147. Det finns en måttlig risk för FI 
speciellt nattetid hos äldre patienter och efter ileo-anal anastomos-kirurgi148. Rädsla för inkontinens 
har samma negativa påverkan som den faktiska händelsen och kan leda till att patienten blir bunden 
till hemmet och oförmögen till arbete36.  



Patienten upplever det ofta svårt att avslöja och öppet prata om sina tarmsymtom149. För att lyfta 
ämnet FI rejält behöver det stigma som finns kring ämnet undanröjas36,45,150. Genom att fråga om 
symtomen kan sjuksköterskor uppmuntra patienten att prata om sina inkontinensbesvär151. 
Sjuksköterskor har en viktig roll i att hjälpa patienten med att hantera och förbättra symtom vid FI. 
PROM såsom ICIQ-IBD152 som innehåller Bristol Stool Chart153 kan underlätta en korrekt bedömning 
av FI-symtom. Förutom att tillhandahålla information och emotionellt stöd kan specialistinsatser vid 
FI innefatta utbildning i träning av bäckenbottenmuskulatur, vård av perianal 

hud, träning av tarmen, medicin mot diarré, kostrådgivning, beteendeterapi samt praktiska 
hjälpmedel som anal-plugs och bindor. Optimering av läkemedelsbehandling för IBD kan också 
förbättra symtomen. Det finns också tidig evidens för att elektrisk stimulering av tibialisnerven, som 
är en gren av pudenalnerven som innerverar bäckenbotten, kan ha effekt154.  Dock kommer inte alla 
patienter att ha nytta av samma omvårdnadsinsatser. Därför behöver en skräddarsydd vårdplan 
upprättas, som speglar patientens behov med hänsyn till individens livsstil155. Specialistremiss till 
lokal biofeedbackmottagning eller inkontinensenhet kan i vissa fall vara att rekommendera.  

 

2.12.  Sexualitet och IBD  

N-ECCO Statement 2I 

Frågor som rör sexualitet kan orsaka ångest, depression och oro hos patienter med IBD. 
Sjuksköterskor som identifierar problem kopplat till sexuell funktion och sexualitet behöver kunna 
stödja och remittera patienten till specialistenheter när så är lämpligt [EL2].  

 

IBD uppstår oftast under ung vuxen ålder, och sexualiteten och självförtroendet kan bli märkbart 
påverkade. Sexuell funktion är en markör för HRQOL och IBD kan ha en viktig påverkan på en persons 
kroppsuppfattning, sexuella funktion och relationer med andra människor156-158. Höga nivåer av 
sexuell dysfunktion har identifierats bland både manliga och kvinnliga patienter med IBD159,160 men 
sexuella problem behöver upptäckas för att kunna behandlas62. Känslomässiga aspekter kan 
inkludera oro kring kroppsuppfattning, känsla av att vara oattraktiv och oro över urgency och 
avföringsläckage under samlag. Sjukdomens oförutsägbara natur och rädsla för oväntade symtom 
kan leda till låg självuppfattning och låg självkänsla161. 

Kirurgi kan öka den negativa påverkan av IBD hos både män och kvinnor, framför allt efter 
proktektomi162,163. Minskad libido påverkar patienter med UC och CD lika mycket164. Dock upplever 
kvinnliga patienter som har genomgått kirurgi större negativ påverkan på sexualitet och sexuell 
aktivitet än manliga165,166. 

En förtroendefull relation mellan IBD-patienten och IBD-sjuksköterskan kan underlätta att sexuella 
orosmoment tas upp, vilket möjliggör för IBD-sjuksköterskan att hänvisa patienten till information, 
att erbjuda råd och att identifiera behov för mer strukturerat stöd eller specialistkonsultation. Med 
finkänslighet och en öppen diskussion kan man identifiera graden av stöd som behövs167. Det finns 
inga formella verktyg för att mäta IBD-sjukdomens påverkan på en individs sexualitet, men sådana 
skulle främja ett individanpassat tillvägagångssätt för varje situation156. 

Att hjälpa patienter som är gay, lesbiska, bisexuella och transpersoner (GLBT) att lösa problem 
relaterade till sexualitet förutsätter att sjuksköterskor förstår och känner sig bekväma med att 
diskutera aspekter av sexuell utövning hos denna patientgrupp168. Sjuksköterskor som känner sig 
dåligt insatta kan hänvisa till den omfattande litteratur som finns om GLBT i vårdmiljöer169,170. GLBT-
patienten vill kanske inte öppet motta känslomässigt stöd från sin partner vid sjukhusvård, vilket kan 



göra att de undviker att söka sjukhusvård. Gay och bisexuella patienter behöver tydlig information 
om sexuell aktivitet och restriktioner171. 

 

2.13.  Smärtbehandling  

N-ECCO Statement 2J 

Sjuksköterskor är väl lämpade för att identifiera, uppmärksamma och erbjuda behandling och 
support till IBD-patienter som upplever smärta. Orsaker till smärta kan vara multifaktoriella och inte 
alltid kopplade till sjukdomsaktivitet. Sjuksköterskor kan genom samtal och samarbete med MDT och 
specialistsmärtenheter hjälpa patienter att hantera dessa symtom.  Vissa psykoterapeutiska 
behandlingar kan vara fördelaktiga vid hantering av sjukdomsrelaterad smärta [EL2].  

  

Buksmärta är vanligt vid IBD och är ofta det första symtomet vid nydiagnostiserad eller aktiv 
sjukdom13,172,173. Smärtan kan påverka HRQOL och skapa oro på grund av sin oförutsägbara natur och 
är ofta svår att hantera174,175. Orsaken till smärtan kan vara inflammatorisk, såsom vid strikturerad 
sjukdom, fistlar och sår, eller icke-inflammatoriska tillstånd såsom sammanväxningar, fibrotisk 
striktursjukdom eller samexisterande funktionella gastrointestinala symtom. Extraintestinala faktorer 
som inkluderar gallsten, njursten, pankreatit och led/hudkomplikationer kan också skapa smärta12. 
Besvär med smärta kan leda till vidare utredningar för att hitta orsaken172,175. En subgrupp av 
patienter kommer att fortsätta att uppleva smärta utan tecken på sjukdomsaktivitet vid utredning175. 
I detta fall behöver sjuksköterskan vara empatisk och stötta patienten i att hantera smärtan som kan 
vara en manifestation av ångest och depression eller relaterad till funktionella symtom som vid 
IBS172,176-178. 

50-70% av patienterna upplever smärta under ett sjukdomsskov. Smärta kan också vara associerad 
med eller oberoende av EIM, där ledsjukdomar är vanligast med en rapporterad prevalens upp till 
46%179. Behandlingsalternativen för buksmärta vid IBD är få och än så länge ett föga utforskat 
område180. Dock kan en behandlingsalgoritm för IBD-relaterad smärta ge stöd vid beslutsfattande i 
klinisk praxis175.  

Sjuksköterskan som administrerar smärtstillande läkemedel måste ha kunskaper i farmakologiska 
smärtlindringsmetoder, associerade biverkningar och läkemedelsinteraktioner relaterat till 
smärtstillande läkemedel172. Den psykologiska bördan av smärta kan bekräftas och uppmärksammas, 
och optimering av IBD-behandling kan hjälpa. Opioider ska användas med försiktighet då 
användandet kompliceras av beroende (vid användande under lång tid) och av biverkningar 
inkluderande allvarliga infektioner och död175,181, narcotic bowel syndrome (kännetecknas av 
buksmärta av oförklarlig natur eller intensitet som förvärras med ökade doser av opioider) och 
tarmdysmotilitet182-184. Tricykliska antidepressiva läkemedel kan vara användbara som förstärkande 
smärtlindring175,185. När orsaken till smärtan har fastställts kan patienten undervisas i detta och i 
samarbete med MDT och smärtteam lära sig att känna igen och förebygga smärtan, till exempel 
genom att ta regelbunden smärtlindring186.  ”The Brief Pain Inventory” är ett validerat och tillförlitligt 
verktyg för bedömning av smärtintensitet och smärtpåverkan samt effektivitet av interventioner vid 
både UC och CD187. Kognitiv beteendeterapi kan hjälpa patienter att hantera smärta och förbättra sin 
livskvalitet och funktion175,188,189, men påverkar inte sjukdomsförloppet i IBD190. 
  



2.14.  Biologisk behandling  

N-ECCO Statement 2K 

Sjuksköterskan som är involverad i handhavande och administrering av biologisk behandling ska 
säkerställa att korrekt monitorering samt identifiering av eventuella kontraindikationer för 
behandling görs och dokumenteras. Genom att följa nationella och lokala riktlinjer säkerställs säker 
administrering [EL3]. 

  

Biologiska terapier är en viktig del av den medicinska behandlingen vid IBD. Helst bör valet av 
biologiskt läkemedel (original eller biosimular) göras med beaktande av patientens tillstånd och 
preferens genom grundlig diskussion med vårdgivaren angående effektivitet och säkerhet94,191. Det 
kan dock finnas flera faktorer att ta hänsyn till, inklusive läkarens erfarenhet, lokala 
finansieringsarrangemang, tidigare svar på terapier samt sjukdomsgrad och fenotyp, vilka kan väga 
tyngre och påverka valet13,191. Noggrant patientval och tät uppföljning kan minska biverkningar 
associerade med dessa behandlingar192 och det är viktigt med utbildning angående vård och 
biverkningar innan behandlingsstart193,194. IBD sjuksköterskan kan ge sådan utbildning och säkerställa 
att informationen förmedlas på ett okomplicerat sätt195. Beslutsverktyg är användbara vid diskussion 
om biverkningar då de utgör evidensbaserad data i illustrerad form, jämför olika risker i situationer 
som patienterna lätt kan relatera till samt stärker patientförståelsen88,196. Noggrann screening före 
behandlingen är avgörande för att säkerställa att särskilda kriterier för läkemedelsinklusion/exklusion 
har beaktats före administrering av biologisk behandling192. Screeningen omfattar 
blodprovsmonitorering, screening för aktiv och latent infektion för att minimera risken för 
återaktivering av vilande tuberkulos, röntgen och riskbedömning (inklusive virusinfektion, 
immuniseringshistoria och relevant komorbiditet, t.ex. hjärtsjukdom, tidigare 
cancerdemyeliniserande syndrom)197. Vid administrering i hemmet behöver patienterna få rådgivning 
angående riskerna med opportunistiska infektioner och göras medvetna om sitt ansvar gällande att 
rapportera infektioner och närvara vid monitorering. Screeningsresultat kan visa att remittering till 
andra specialister krävs, till exempel för luftvägs- eller infektionssjukdomar. Ett råd är här att granska 
ECCOs online-verktyg för terapier vid IBD198 och e-guider. 

Den sjuksköterska som är ansvarig för att administrera biologiska läkemedel behöver ha skicklighet 
och kompetens i administrering av infusioner, vara medveten om behandlingsbiverkningar och veta 
hur infusionsreaktioner hanteras. Sjuksköterskans arbete ska bygga på evidensbaserade rutiner för 
att skydda patienten191,199,200. Checklistor är en bra säkerhetsåtgärd för att dokumentera att alla steg 
har fullföljts innan behandling påbörjas. IBD-sjuksköterskans expertis kan påverka IBD-vården utöver 
direkt patientkontakt, till exempel genom undervisning till allmänna avdelningssjuksköterskor hur ett 
biologiskt läkemedel administreras eller genom att samordna sjuksköterskeroller201. Patienter 
behöver även utbildning i hur biologiskt läkemedel administreras subcutant202. Bedömning av 
patientens kompetens och en träningsplan är nödvändiga och ska formellt dokumenteras. 

Bedömning av en patients kliniska svar på biologisk behandling, inklusive terapeutisk monitorering 
för eventuella läkemedelsbiverkningar, potentiella komplikationer samt kliniska och biokemiska svar, 
kan utföras av IBD-sjuksköterska genom att följa överenskomna checklistor, antingen vid 
administrering eller vid uppföljning203. Vissa center genomför denna multidisciplinära granskning och 
hantering av patienter som behandlas med biologiska läkemedel via virtuella biologiska kliniker204,205. 
  



2.15.  Att upprätthålla hälsa  

N-ECCO Statement 2L 

Att upprätthålla hälsa är en väsentlig del i den förebyggande vården av patienter med IBD. 
Sjuksköterskor kan identifiera risker, kartlägga, erbjuda stöd samt remittera vid behov [EL4].  

 

Effektiva förebyggande mätningar för att minska sjuklighet, sjukhusvård och kirurgi är avgörande för 
att förbättra sjukdomsfri remission och god livskvalitet206. Patienter kanske inte får tillgång till 
förebyggande vård, främst på grund av ett kliniskt fokus på svårighetsgrad och symtomkontroll av 
IBD, patientens vägran att engagera sig i preventionsaktiviteter eller ersättningsfaktorer206.  

Åtgärder för att upprätthålla hälsa hos patienter med IBD inkluderar förebyggande av 
sjukdomsrelaterade komplikationer och sjukdoms- eller behandlingsrelaterade infektioner och att 
minimera negativa effekter av mediciner207. Kort efter att en patient fått sin diagnos kan IBD-
sjuksköterskan inhämta grundlig medicinsk historik inklusive infektionssjukdomar, vaccinations- och 
rökhistorik. Om vaccinationshistoriken är oklar kan lämpliga titrar erhållas för att revaccinera innan 
immunosuppresiv behandling påbörjas192. Avdödade vacciner kan administreras på ett säkert sätt till 
alla patienter med IBD, oavsett graden av immunsuppression122. Levande virus- och bakterievaccin, 
inklusive BCG, är kontraindicerat hos immunosupprimerade patienter och avdödat influensavaccin 
rekommenderas årligen208.  Ytterligare information om vaccinationer finns i avsnitt 4. 

Rökning är associerat med en ökad risk för komplikationer vid CD, en försämring av 
sjukdomsförloppet vid yngre ålder, post-operativ fistelbildning, minskat svar på medicinsk terapi 
(inklusive biologiska läkemedel) och en ökad risk för de flesta maligniteter209. Rökstopp ska ofta tas 
upp till diskussion207 eftersom patienter med CD som slutar röka har färre skov jämfört med de som 
fortsätter att röka206. Sjuksköterskor bör ha kunskap om lokala rökstoppsenheter som kan stödja 
patienterna. 

Patienter med IBD har ökad risk att utveckla metabolisk benskörhet, inklusive osteopeni och 
osteoporos, särskilt om de tidigare har behandlats med steroider; patienter med CD har dock risk för 
osteoporos oberoende av steroidanvändning207,210.  Minskad absorption av vitamin D och kalcium 
ökar risken för osteoporos. Helst skall regelbunden mätning ske av bentäthet och nivåer av vitamin D 
25-OH hos alla patienter med ytterligare riskfaktorer för osteoporos210. Primär prevention av 
benskörhetsfrakturer inkluderar adekvat tillskott av vitamin D, kalciumintag och fysisk aktivitet211. De 
mest effektiva medicinska behandlingarna för osteoporos inbegriper bisfosfonater15. 

Surveillance för koloncancer rekommenderas varje till vart femte år för patienter med IBD med 
början 8 år efter diagnosen beroende på sjukdomens lokalisation.  Årlig koloskopi rekommenderas 
för patienter med ytterligare diagnos av PSC12. 

Kvinnor med IBD har en något ökad risk för cellförändringar i livmoderhalsen122 och unga 
immunosupprimerade kvinnor bör ha ett Papanicolaou (Pap) cytologprov två gånger under första 
diagnosåret och, om resultaten är normala, rekommenderas årlig screening157,212. Vaccination mot 
Humant papillomvirus rekommenderas för män och kvinnor i åldern 9-26 år122,192,213. 

Utveckling av icke-melanom hudcancer är associerat med användning av immunmodulerande 
läkemedel, speciellt thiopuriner, även om patienter med IBD har en ökad risk att utveckla melanom 
oavsett medicinering122. Regelbunden dermatologisk undersökning, inklusive rådgivning, 
rekommenderas för alla immunosupprimerade patienter. Naturligt hudskydd är suboptimalt hos 
patienter med IBD214; därför rekommenderas rådgivning om förebyggande av solexponering, 
användning av solskyddande kläder, användning av solskyddskräm och att undvika solarier122. 

  



2.16.  Fatigue  

N-ECCO Statement 2M 

Sjuksköterskor är väl lämpade att identifiera, uppmärksamma och erbjuda behandling och stöd till 
IBD-patienter som upplever fatigue. Orsakerna till fatigue kan vara multifaktoriella och 
sjuksköterskor kan genom diskussion och holistisk bedömning hjälpa patienter att handskas med sin 
fatigue [EL5]. Fatigue vid IBD kan formellt bedömas genom att använda ett validerat generiskt eller 
IBD-specifikt fatigue-frågeformulär utifrån lokal tillgänglighet [EL2].  Ett holistiskt förhållningssätt där 
psykologiska aspekter vävs in rekommenderas [EL3]. 

 

Fatigue är ett vanligt klagomål vid skov, och påverkar över 40% av patienter under remission215. Det 
beskrivs allmänt som ”obehaglig, ovanlig, onormal eller överdriven trötthet i hela kroppen som är 
oproportionerlig i förhållande till, eller inte har något samband med, aktivitet eller ansträngning och 
förkommer i mer än en månad”216. Fatigue påverkas inte nämnvärt av vila eller sömn, men kan ha en 
stark negativ inverkan på personens livskvalitet. 217,218. Dess komplexa, osynliga och ombytliga natur 
kan göra det svårt för patienter att beskriva upplevelsen av fatigue för andra51,219 och fatigue är ofta 
dåligt förstådd av sjukvårdspersonal som kan underskatta dess påverkan på patienten220.  

Etiologin bakom fatigue kan vara multifaktoriell och det kan finnas en genetisk predisposition221. 
Fysisk bedömning samt biokemiska och hematologiska tester kan ge förklaringar. Ihållande låga 
järndepåer, lågt hemoglobin eller förhöjda inflammatoriska markörer i avsaknad av tarmsymtom är 
exempel på reversibla orsaker till fatigue. Låga serumnivåer av vitamin D, IGF-1 och magnesium har 
också kopplats till muskel-fatigue hos patienter med CD och det finns ett klart samband med 
självrapporterad fatigue222. IBD-sjuksköterskor kan övervaka och ge råd om detta. En tidig översikts-
studie indikerade att en tredjedel av patienter med IBD lider av återkommande anemi, vilket kan 
bidra avsevärt till fatigue. Aktiv identifiering och behandling av anemi rekommenderades223. Å andra 
sidan kunde två studier inte finna något samband mellan anemi och/eller järnbrist224,225 . Fatigue 
verkar dock vara mest uttalat hos kvinnliga patienter224,225 och hos de under 60 år225 och kan därmed 
ha större påverkan på dem med familjer, de som går i skolan och de i arbetsför ålder226. Dessutom 
kan samsjuklighet, låg utbildningsnivå och arbetslöshet påverka hur man uppfattar fatigue i IBD227. 

En holistisk bedömning är nödvändig för att identifiera fysiologiska, psykologiska och andra 
potentiella orsaker till trötthet. Psykiatriska tillstånd kan samexistera med fysisk sjukdom, ett 
förhållande i IBD som stöds av evidens med en prevalens av humörstörningar såsom ångest och/eller 
depression som möjligen är upp till tre gånger större än hos den allmänna befolkningen176,228. Fatigue 
är associerat med ökade nivåer av sjukdomsrelaterade bekymmer och oro i IBD, som i sin tur är 
associerat med försämrat HRQOL226,228. Sömnkvalitet och psykologiska faktorer (som ångest, 
depression, sjukdomsrelaterad oro, samexisterande IBS och upplevd sjukdomsaktivitet) har 
konsekvent identifierats som starkt associerat med fatigue hos patienter med både UC och CD226,229-

235.  Fatigue rapporteras vara mer uttalat hos patienter med CD230,233 och hos nydiagnostiserade 
patienter, oberoende av sjukdomsaktivitet229,236. 

När fatigue har identifierats kan IBD-sjuksköterskan monitorera patienten för att fastställa eventuella 
förbättringar eller försämring av fatigue-symtomen. Optimering av medicinsk behandling kommer 
sannolikt att lindra trötthet hos patienter med UC över tid237 och när väl biokemiska, hematologiska 
eller endokrina orsaker har uteslutits kan sjuksköterskan arbeta tillsammans med patienten för att 
identifiera strategier och mekanismer för att hantera fatigue. Strategier kan inkludera att ta korta 
tupplurar under dagen, minska nattskiftsarbete, träna regelbundet, få en god natts sömn, äta en 
välbalanserad kost och hålla en bra vätskebalans238,239. I avsaknad av fysiologiska orsaker till fatigue, 
verkar måttlig aktivitet och psykologiska interventioner, särskilt motion och lösningsfokuserad terapi, 
vara de mest lovande interventionerna237,238 men mer forskning behövs240,241. Patienter kan behöva 



uppmuntras att rapportera fatigue och söka hjälp från sjukvårdspersonal242 och vissa kan vara ovilliga 
att diskutera fatigue om de tror att det inte finns något botemedel mot den243. 

 

3.  Avancerad IBD-omvårdnad  

3.1  Definition, krav och färdigheter 

I detta dokument avser termen "Avancerad IBD-sjuksköterska" en erfaren vuxen eller pediatrisk 
sjuksköterska som vårdar personer med IBD på en avancerad nivå som uppnåtts genom omfattande 
klinisk praxis, professionell utveckling, formell utbildning och tillämpning av 
forskningsfärdigheter244,245.  

N-ECCO Statement 3A 

Den avancerade IBD-sjuksköterskan är en klinisk expert inom IBD som är ansvarig för att bedöma och 
tillhandahålla evidensbaserad vårdplanering och utvärdering av behandling och som tillhandahåller 
praktisk information, utbildning och emotionellt stöd till patienter med IBD. De är verksamma inom 
sin egen professionella kompetens och ansvarsområde med stöd av rutiner och riktlinjer i samarbete 
med MDT [EL5].  

 

Den avancerade IBD-sjuksköterskan kallas ofta en klinisk specialistsjuksköterska, nurse practitionar 
eller konsult som arbetar självständigt i samarbete med MDT och patienten. Den avancerade IBD-
sjuksköterskan spelar en viktig roll i bedömning, diagnos, behandlingsplanering, utvärdering, 
monitorering, surveillance, utbildning, hälsofrämjande samt praktiskt och känslomässigt stöd för 
många patienter med IBD, inom ramen för sin egen yrkesroll och begränsningar246. Den avancerade 
sjuksköterskan arbetar enligt lokala, nationella eller internationella rutiner och riktlinjer. Även om 
detaljerna i denna roll varierar beroende på nationella och lokala behov, föreslår den internationella 
litteraturen att vissa färdigheter generellt ska krävas för kliniskt arbete. Dessa omfattar: 
kompetenser i avancerade kliniska färdigheter, vilket kan inkludera fysisk bedömning, utförande och 
tolkning av endoskopi eller förskrivning; utveckling av klinisk standard och tillhandahållande av 
evidensbaserad vård; förmåga att analysera, kritisera och utvärdera evidens och resultat; kritiskt 
tänkande; publicera praktiska innovationer eller audits; utveckling av omvårdnadsforskning; 
ledarskap; utbildning; och förändringsarbete245,247-250. 

 

3.2.  Den avancerade IBD-sjuksköterskans roll  

N-ECCO Statement 3B 

Den avancerade IBD-sjuksköterskan ingår i IBD MDT, förstärker patientvården och erfarenheter samt 
erbjuder effektiv, holistisk och tillgänglig vård [EL5]. Den avancerade IBD-sjuksköterskans roll 
inkluderar även utbildning, forskning, utveckling av service och ledarskap. För att uppnå dessa 
färdigheter krävs en bred klinisk erfarenhet och utveckling av kliniska kompetenser som bör 
kompletteras med akademisk utbildning [EL5]. 

  

Även om den största delen av den avancerade sjuksköterskans tid tillbringas i direkt klinisk 
verksamhet är andra aktiviteter såsom utbildning, forskning, ledarskap och vårdutveckling viktiga 
rollkomponenter245,246,248,250,251. Det finns ingen konsensus om förväntad utbildningsnivå utan den 



varierar mellan länder och organisationer och kan styras av nationella yrkesnormer och lagstadgade 
krav244. Det anses allmänt att avancerade sjuksköterskor åtminstone bör ha en kandidatexamen, 
även om många utbildas till master- eller doktorsexamen. Trots att forskning fortfarande är en 
rekommenderad kärnaktivitet i rollen som avancerad sjuksköterska ägnas lite tid åt forskning jämfört 
med den tid som ägnas åt klinisk vård245,251-254. Avancerade IBD-sjuksköterskor har goda 
förutsättningar att bedriva forskning och utforska områden som påverkar patientens livskvalitet och 
psykiska hälsa, effekter på familj, sysselsättning och utbildning samt ekonomiska konsekvenser till 
följd av sjukdom, vilka alla är områden som utgör orosmoment för patienterna. Brist på tid avsatt för 
forskning nämns ofta som ett hinder för att integrera forskning i rollen. Därför är det viktigt att 
säkerställa att denna komponent tas med i rollbeskrivningar och arbetsplaner och att sjuksköterskor 
får stöd för att uppnå de färdigheter eller det förtroende de ofta känner att de saknar för att bedriva 
forskning255. 

Ledarskap är avgörande för att åstadkomma förändring i klinisk praktik, och förbättrad 
ledarskapsförmåga kan göra teamet mer effektivt och leda till en mer patientcentrerad vård256. 
Komponenter i ett effektivt ledarskap inkluderar praktiskt ledarskap, att agera förebild, främjande av 
patientsäkerhet, hantering av olika ärenden, utvärdering av vårdtjänster eller interventioner, främja 
förbättringar eller innovationer, rådgivning, förmåga att utveckla sig själv och andra samt att leda 
förändringsarbete245,257. Ledarskap kan demonstreras genom problemlösning, kritiskt tänkande, 
lyssnande och engagemang med MDT eller andra aktörer245. Nätverkande och utbyte av kliniska 
erfarenheter via nationella och internationella grupper är en viktig aspekt av ledarskapet. N-ECCO är 
ett internationellt sjuksköterske-nätverk som möjliggör utbyte av vårdutveckling och best pratice i 
flera länder. 

Lokalt kommer varje sjukhus sannolikt att ha sina egna förväntningar på och mål för individuella 
specialistsjuksköterskeroller. Utvecklingen av tydliga kliniska kompetenser förespråkas ofta som ett 
sätt att uppnå de nödvändiga avancerade färdigheterna247,250,253,258. Policyer, checklistor och riktlinjer 
är användbara ramar för att stödja den avancerade IBD-sjuksköterskan i klinisk verksamhet. Men 
avancerade IBD-sjuksköterskor arbetar inte bara med evidensbaserad vård utan kan även använda 
sin kliniska erfarenhet samtidigt som de är medvetna om sina professionella begränsningar och söker 
råd när så är lämpligt. 

 

3.3.  Den avancerade IBD-sjuksköterskans roll vid planering, vård samt uppföljning av 
stabila patienter  

N-ECCO Statement 3C 

Den avancerade IBD-sjuksköterskan kan genomföra regelbunden patientbedömning vid fysiskt besök, 
via telefon eller digitalt för att monitorera behandlingar och organisera lämpliga undersökningar 
enligt lokala eller nationella riktlinjer [EL5]. Begränsningarna i distanskontakter behöver övervägas 
och skicklighet krävs för att avgöra när ytterligare bedömning bör göras [EL5].   

 

Patienter med IBD behöver långvarig poliklinisk uppföljning och monitorering. Sjukdomsaktivitet 
fluktuerar ofta över tid, vilket kräver underhållsbehandling och akuta åtgärder vid skov. Ett komplext 
sjukdomstillstånd kräver ett specialiserat MDT som höjer nivån på den kontinuerliga vården och 
förbättrar resultatet. I detta dedikerade team har den avancerade IBD-sjuksköterskans roll allt mer 
erkänts259. Avancerade IBD-sjuksköterskor är ständiga team-medlemmar som arbetar med patienter 
under en viss tid. Jämfört med andra grupper av hälso- och sjukvårdspersonal är denna kontinuitet 
en av fördelarna med avancerade IBD-sjuksköterskors medverkan i uppföljning260,261.  



Avancerade IBD-sjuksköterskor underlättar uppföljningen av patienter under skov och i remission, 
vilket ger en länk mellan patienten, läkaren och sjukhusvård samt en snabb tillgång till vård i 
händelse av ett skov262,263. Den avancerade IBD-sjuksköterskan bedömer patienter oberoende av 
medicinska yrkesgrupper och har ett ytterligare ansvar att ta upp frågor som faller utanför deras 
kompetensområde med lämpliga medicinska kollegor och remittera vidare till annan vårdgivare när 
så behövs. Patienter som får vård av specialistsjuksköterskor rapporterar hög nivå av patientnöjdhet, 
förbättrad förmåga att leva med symtom och en bättre livskvalitet264. Sjuksköterskeledda enheter 
har visat sig så gott som halvera antalet läkarbesök, vilket minskar den medicinska 
arbetsbelastningen i IBD-enheter265. 

 

3.4.  Den avancerade IBD-sjuksköterskans omvårdnad av komplexa patienter  

N-ECCO Statement 3D 

Den avancerade IBD-sjuksköterskan spelar en nyckelroll i IBD MDT i vården kring patienter med 
komplexa behov och kan bedöma patientens vårdbehov och remittera dem vidare vid behov [EL5]. 

 

Avancerade IBD-sjuksköterskor har en central roll inom IBD MDT, eftersom de kan erbjuda direkt 
vård såväl som holistiskt stöd266,267 och bidra markant till patientupplevelsen samt underlätta 
komplicerade beslut angående patientvård. Den avancerade IBD-sjuksköterskan utvecklar rollen för 
att ge socialt, fysiskt och psykologiskt stöd, förutom att erbjuda utbildning och främja förståelse för 
patienten och dennes familj när IBD-sjukdomen blir komplex. Vidare spelar den avancerade IBD-
sjuksköterskan en viktig roll genom att fungera som patientens förespråkare vid multidisciplinära 
IBD-möten och ser till att fokusera på att hantera IBD i patientens dagliga liv snarare än bara när det 
gäller sjukdomsaktivitet88.  

De förändrade kraven på IBD när det gäller komplexa behandlingsalgoritmer sätter den avancerade 
IBD-sjuksköterskan i vårdens centrum för att säkerställa att patientens behov tillgodoses genom 
kontinuerlig evidensbaserad vård av hög kvalitet. 

 

3.5.  Den avancerade IBD-sjuksköterskans bedömning  

N-ECCO Statement 3E 

Den avancerade IBD-omvårdnadsbedömningen är både omfattande och kan fokusera på specifika 
problemområden. Sjuksköterskan kan använda biomarkörer, röntgen, fysisk kroppsundersökning, 
inklusive endoskopi, förutsatt att han/hon genomgått lämplig utbildning. Den avancerade IBD-
sjuksköterskan är medveten om befintliga bedömningsverktyg som kan vara användbara hjälpmedel 
vid hantering av patienter med IBD och deras relaterade hälsoproblem [EL5]. 

 

För att utveckla en vårdplan för alla patienter i alla situationer, oavsett om besöket sker genom ett 
fysiskt besök på kliniken eller via telefon eller e-post, är en grundlig, kompetent och relevant 
bedömning avgörande246,251,268,269. Vid det första mötet är det viktigt att en omfattande "IBD-historia" 
innehållande ålder vid diagnos, sjukdomens utbredning och varaktighet, tidigare kirurgiska ingrepp, 
nuvarande och tidigare läkemedel, läkemedelsbiverkningar eller allergier och intoleranser i kosten. 
Det är också viktigt att utröna patientens förståelse för IBD, hur de hanterar sin sjukdom och den 
vård de får. Olika bedömningsinstrument är användbara verktyg för att säkerställa en konsekvent 



strategi och kan användas av sjuksköterskor på olika nivåer269. Bedömning kan göras av aktuell 
sjukdomsaktivitet, inklusive EIM, kostanamnes, HRQOL, copingstrategier, psykologiskt välbefinnande, 
socialt stöd och hälsobeteenden (t.ex. rökning och läkemedelsadherence). En viktig aspekt handlar 
om att ta reda på vilka läkemedel som används, inklusive KAM och receptfria preparat. I den 
bedömningen ingår även behandlingssvar och biverkningar av föreskriven behandling. Feber, 
illamående, kräkningar, viktminskning, fatigue eller andra tecken som tyder på aktiv sjukdom kan 
identifieras. Validerade sjukdomsaktivitetsindex, såsom Harvey– Bradshaw Index (HBI) för CD eller 
Simple Clinical Colitis Activity Index (SCCAI) för UC153,270,271 underlättar konsekvent bedömning av 
sjukdomens svårighetsgrad och möjliggör objektiv mätning av förbättring eller försämring av 
patientens tillstånd liksom revision av behandlingsplanen samt underlättar granskning och forskning.  

Den avancerade IBD-sjuksköterskan kan använda andra bedömningsmetoder såsom 
bukundersökning, tolkning av endoskopiresultat, blodprover, fekalt kalprotektin, radiologi, histologi 
och andra undersökningsmetoder, allt beroende på träning, skicklighet och lokala rutiner272. 
Användbara objektiva mätmetoder är Inflammatory Bowel Disease Questionnaire (IBDQ), som 
bedömer den hälsorelaterade livskvaliteten, och Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS), som 
är ett enkelt självskattningsformulär och som ger ett mått på patientens sinnesstämning273,274. Andra 
självskattningsformulär för smärta eller fatigue kan vara lämpliga i vissa situationer.  

Trots rapporterade liknande nivåer av stress som inte är relaterade till arbete, har patienter med IBD 
en lägre sysselsättningsgrad, högre grad av funktionshinder och fler dagar av sjukfrånvaro jämfört 
med bakgrundspopulationen men de har mer socialt stöd275-277. Den avancerade IBD-sjuksköterskan 
kan bedöma den sociala påverkan och patientens befintliga resurser både inom familjen och i en 
bredare social kontext. Det är värdefullt för den avancerade IBD-sjuksköterskan att ha viss kunskap 
om nationella arbetsrättslagar vid kronisk sjukdom och remittera patienten för ytterligare stöd, 
såsom nationella patientstödgrupper och andra organisationer om så behövs. Genom att genomföra 
en grundlig holistisk bedömning kan den avancerade IBD-sjuksköterskan implementera lämpliga 
vårdplaner och identifiera andra direkta och indirekta effekter såsom psykologisk sjukdom, 
förekomst av funktionella tarmfunktionsrubbningar, inkontinens, fatigue, anemi och problem med 
sexualitet, fertilitet, läkemedelsmonitorering och följsamhet till behandling278. 

 

3.6.  Den avancerade IBD-sjuksköterskans roll vid telefonrådgivning  

N-ECCO Statement 3F 

Rådgivning per telefon anses ha en central och viktig funktion i en avancerad IBD-sjuksköterskas 
omvårdnadsroll och kan förbättra kliniskt utfall och vårdtjänstutfall [EL5]. Denna typ av kontakt ger 
snabb tillgång till en specialistsjuksköterska. Den är lämplig för att tillhandahålla många aspekter av 
vård, information och stöd samt för bedömning, undersökning och behandling av en sjuk patient 
[EL3]. 

 

Ur ett patientperspektiv är snabb och direkt tillgång till en IBD-sjuksköterska av stor betydelse261,279. 
En IBD-mottagning med telefonrådgivning har identifierats som en viktig del av ”bästa praxis” i en 
observationsstudie i åtta europeiska länder280.  

Förutom de direkta effekterna av IBD kan patienter uppleva andra livsutmaningar som en följd av sitt 
tillstånd. Frågor kring skolgång, sysselsättning, rökning, kost, smärta, fertilitet och graviditet, resor, 
sexualitet och andra relationer, adherence, stigma, övergång från barn- till vuxenvård, fatigue och 
andra frågor kan hanteras via telefon eller e-post281-284. 



Telefonrådgivning som hanteras av IBD-sjuksköterskor är säkra och kostnadseffektiva och kan minska 
antalet polikliniska besök samt hjälpa till att undvika sjukhusvistelse285-288. Dessutom kan 
telefonrådgivning minska behovet av vissa fysiska besök, men ska inte uppfattas som ett sätt att hålla 
patienter borta från öppenvården289. Telefonrådgivning erbjuder snabb och lämplig rådgivning av 
expertsjuksköterska samt tillgång till vård och konsultstöd när behovet är brådskande. Avancerad 
kommunikationsförmåga krävs, särskilt när man använder sig av bedömningar per telefon eller via 
digital kommunikation, eftersom icke-verbala signaler inte kan uppfattas. Betydelsen av lämpliga 
kompetens- och kunskapsnivåer hos vårdgivaren betonas290. Rutiner och riktlinjer kan möjliggöra 
utveckling av överenskomna förväntningar på en rådgivningslinje280. Lokala rutiner beskriver de 
enskilda klinikernas ansvar och uppdrag för alla som är involverade i en rådgivningstjänst287,291. 

 

3.7.  Patientinformation och utbildning  

N-ECCO Statement 3G 

Den avancerade IBD-sjuksköterskan gör en bedömning av IBD-patienternas förståelse av sjukdomen, 
och tillhandahåller, med hjälp av senaste evidens, utbildning för patienterna och deras närstående, 
baserat på individuella behov, preferenser och copingförmåga, i syfte att stärka patienten till att leva 
ett bra liv med IBD. Den avancerade IBD-sjuksköterskan kan guida patienten mot betrodda källor av 
vetenskapligt utbildningsmaterial [EL5]. 

 

Den avancerade IBD-sjuksköterskan kan vara uppmärksam på patientens utbildningsbehov och 
tillhandahålla viktig information och utbildning för patienter, vilket kan ta olika former och till 
exempel ske i grupp, individuellt eller vara familjfokuserad292. Patientutbildning kan behöva upprepas 
och stödjas på olika sätt till exempel via telefon, skriftlig information, webbaserade och landspecifika 
patientstödgrupper. 

Ett brett utbud av information och filmer om IBD av varierande kvalitet finns tillgängliga på internet 
och bör endast användas som kompletterande information till mer individualiserad utbildning293-295. 
Den avancerade IBD-sjuksköterskan måste kunna identifiera, analysera och värdera relevant 
litteratur och information för att vägleda patienten.  

Studier som gjorts på strukturerade utbildningsprogram för patienter har till viss del visat en ökning 
av deltagarnas kunskapsnivå och egenvårdsförmåga296, men ingen signifikant effekt på HRQOL297-300. 
Eftersom vissa patienter väljer att inte delta i strukturerad patientutbildning måste ett brett utbud av 
individanpassade alternativ vara tillgängliga301. 

Det finns inga tydliga bevis för att utbildningsprogram i egenvård för patienter med UC varken 
förbättrar hälsan eller ökar välbefinnandet302 men trots detta är IBD-sjuksköterskor uppmanade att 
främja egenvård303. Patienter som fördelats till egenvård rapporterade minskade kostnader jämfört 
med en grupp som fick vanlig behandling304. Utbildning i egenvård kompletterar traditionell 
patientutbildning genom att stötta patienterna att uppnå bästa möjliga livskvalitet trots sitt tillstånd. 
Förutom att lära sig färdigheter i problemlösning är självförtroende ett centralt begrepp i egenvård – 
tilltro till att kunna bete sig på det sätt som krävs för att nå ett önskat mål305.  

IBD-team uppmuntras att stödja nationella patientstödgrupper samt de utbildnings- och öppna 
forummöten som olika välgörenhetsorganisationer erbjuder, vilket gör det möjligt för patienter att 
bli mer involverade i utformningen av den lokala vården199. Detta förbättrar också patienternas 
kunskap om IBD, vilket i sin tur är förknippat med förbättrad coping och adherence till 
behandling299,306. Nyligen diagnostiserade patienter hämtar främst information från läkare och 
internet, men två tredjedelar av patienterna föredrar information från en specialistsjuksköterska307. 



För patienter med speciella behov, till exempel medicinska, kulturella, mentala eller sociala behov, 
spelar den avancerade IBD-sjuksköterskan en nyckelroll genom att hänvisa dem till lämpliga tjänster 
inom MDT. 

 

3.8.  E-hälsa och omvårdnad  

N-ECCO Statement 3H 

Den avancerade IBD-sjuksköterskan spelar tillsammans med IBD MDT en nyckelroll i utvecklingen, 
introduktionen, tillhandahållandet, monitoreringen och utvärderingen av e-hälsa [EL5]. 

 

Ett litet antal studier har undersökt olika e-hälsointerventioner inom IBD. De flesta var 
observationsstudier, men några var randomiserade kontrollerade studier (RCT), där en studie 
rapporterade signifikant fördelaktiga effekter av ett telemedicinskt system vid besök och kontakt 
med hälso- och sjukvården308.  

Tre systematiska litteraturstudier avslöjade att e-hälsointerventioner var säkra och effektiva för den 
grupp patienter som studerades309-311. I allmänhet var studieinterventioner och resultat heterogena 
med interventioner som varierade från telefonrådgivning och virtuella kliniker till 
smarttelefonapplikationer. Studiedeltagarna var främst patienter med mild sjukdom. Även om det 
inte alltid var tydligt beskrivet i studierna, tycktes IBD-sjuksköterskor spela en nyckelroll för att 
granska patientrapporterade data och vidta åtgärder vid behov312-314. Patienter med IBD har en 
positiv inställning till e-hälsa och egenvård så länge de mår bra, men snabb och enkel tillgång till både 
gastroenterologer och IBD-sjuksköterskor fortsätter att vara ett viktigt komplement216,312.  
Avancerade IBD-sjuksköterskor blir naturligt involverade i genomförandet och hanteringen av de 
flesta e-hälsoinitiativ och kan vara involverade i e-hälsoprojekt. Deras rutin i och frekventa 
användande av PROM liksom deras välutvecklade kommunikationsförmåga och kompetens är 
avgörande för etablering och upprätthållande av e-hälsa.  

 

4.  Avancerad IBD-sjuksköterskeomvårdnad i speciella situationer 

4.1.  Den avancerade IBD-sjuksköterskans roll vid överflyttning från pedriatisk vård till 
vuxenvård  

N-ECCO Statement 4A 

Unga individer med IBD behöver ett strukturerat övergångsprogram när de överförs från barn- till 
vuxenvård [EL2]. Övergångsmodellen kan variera beroende på hur vården ser ut lokalt [EL5]. Den 
avancerade IBD-sjuksköterskan spelar en central roll i övergångsprocessen genom sin kontakt med 
både vuxen- och pediatriskt MDT för att säkerställa en flexibel och individualiserad övergångsprocess 
med patienten i fokus [EL3]. 

 

Övergången för unga vuxna med kroniska sjukdomar beskrivs som en ändamålsenlig och planerad 
överflyttning från pedriatisk vård till vuxenvård och där ansvaret för vården övergår från föräldern till 
den unga personen inkluderas315. Övergång skiljer sig från överflyttning då en övergång ska vara 
strukturerad, planerad och noga övervägd316. Effektiva övergångsprogram gör det möjligt för unga 
personer att ta ansvar för och handskas med sin egen hälsa genom att utrusta dem med nödvändig 



kunskap och färdighet, med lämpligt stöd från sjukvården. Övergångsprogram ger signifikanta 
förbättringar i sjukdomsutfall och HRQOL317,318. 

Olika övergångsmodeller har beskrivits, som varierar beroende på geografiskt område, tillgång till 
primärvård och vilken modell sjukvården använder. Emellertid har betydelsen av en effektiv 
övergång av unga personer med kroniska sjukdomar liksom vårdkoordinatorns roll när det gäller att 
förbättra utfallet hos denna utsatta grupp beskrivits i internationell litteratur319 och stöds av 
internationella IBD-riktlinjer320-322. Den avancerade IBD-sjuksköterskan passar bra för nyckelrollen 
som koordinator320 med huvudansvar för övergången317,323. Internationella studier har identifierat 
att, utöver flera andra kliniska fördelar, så blir övergången från pediatrisk till vuxen IBD-vård lyckad 
när IBD-sjuksköterskan genomför detta uppdrag tillsammans med MDT-teamet323,324. 

 

4.2.  IBD och resa 

N-ECCO Statement 4B 

När så behövs får en person med IBD som planerar att resa lämplig information och utbildning inför 
resan angående riskerna och praktiska frågor kring att resa med IBD. Den avancerade IBD-
sjuksköterskan kan vara en källa till information och stöd och kan vid behov remittera till relevanta 
resurser. Särskild hänsyn bör tas till patienter som behandlas med immunosuppressiva läkemedel 
[EL4]. 

 
4.2.1 Konsultation inför resa 

Utlandsresa är associerad med en ökad risk för reserelaterad sjuklighet orsakad av skov i IBD, 
förvärvande av infektionssjukdomar på destinationen och sämre tillgänglighet till sjukvård och 
mediciner utomlands325,326. Patienter med immunosupprimerad behandling, såsom azatioprin, 
methotrexat och 6-mercaptopurin, har ökad känslighet för dessa infektioner samtidigt med ett 
försvagat immunsvar på vacciner325,327-330. En rekommendation är att inför utlandsresa erbjuda 
detaljerad information och vaccinationer för att försäkra sig om att resenären har lämplig utbildning 
och resurser att hålla sig frisk på resan325,330-332. 

Förberedelse och utbildning inför resa är ofta bristfällig hos patienterna och många efterfrågar inte 
strukturerad rådgivning inför resan, har försäkringar som inte täcker IBD och saknar medvetenhet 
angående vaccination326,333-335. Samtidigt är sjukvårdspersonalens kunskap om och tillhandahållande 
av reseinformation samt deras följsamhet till internationella riktlinjer också bristfällig336,337, speciellt 
angående undvikande av levande vaccin för de med immunosupprimerad behandling338-340.  

Rådgivning inför utlandsresa kan skötas av MDT- teamet och involvera den avancerade IBD-
sjuksköterskan, gastroenterolog, husläkare, reseklinik och för komplicerade patienter även 
infektionsklinik. Rådgivningen ska innehålla stöd och uppmuntran till att resa – IBD behöver inte 
hindra patienterna från att göra utlandsresor – samt information om var det finns IBD-
specialistkliniker och vilka resurser som finns340

.
 Den avancerad IBD-sjuksköterskan kan ansvara för 

att ge information om eventuella risker på destinationen, speciellt för de med immunosupprimerad 
behandling, samt vikten av korrekt reseförsäkring samt försiktighet med vatten och mat för att 
undvika turistdiarré.  

 
4.2.2. Vaccinationsrådgivning  

Det är kontraindicerat att administrera levande vaccin till patienter med immunosupprimerad 
behandling, såsom azatioprin, 6-mercaptopurin och methotrexat. Allvarliga och potentiellt dödliga 



infektioner kan uppstå på grund av omfattande svar av vaccinationsstammen, vilket inte händer vid 
avdödade vaccin. Vissa resevaccin, till exempel mot gula febern, tyfus och BCG är endast tillgängliga i 
levande form. Det rekommenderas att använda en standardiserad checklista för immunisering mot 
opportunistiska infektioner325. Det är därför nödvändigt med en god kommunikation mellan IBD 
MDT, resekliniker och patienten för att säkerställa en säker vaccination och resa. ECCOs “Evidence-
based Consensus on the prevention, diagnosis and management of opportunistic infections in 
inflammatory bowel disease” ger detaljerad information om individuella vaccinationer som krävs 
före start och avbrytande av immunosupprimerad behandling. Detta gäller till exempel varicella-
vaccin som måste administreras tre veckor innan behandlingen startas, och immunisering kan endast 
ske 3–6 månader efter att behandlingen avbrutits192

. 

 

 

4.3.  Graviditet och fertilitet 

N-ECCO Statement 4C 

Den avancerade IBD-sjuksköterskan spelar en central roll när det gäller att stödja de patienter som 
överväger graviditet. Rådgivning före graviditet som behandlar fertilitet och graviditet bör helst börja 
så tidigt som möjligt med både män och kvinnor för att stödja dem i deras beslutsfattande [EL5]. Det 
är viktigt att aktiv sjukdom är under kontroll före och under graviditeten [EL3, EL5]. 

Reproduktion och graviditet hos patienter med IBD beskrivs i ECCO guidelines157. 

 
4.3.1. Fertilitet 

Fertiliteten hos kvinnliga patienter med vilande IBD är inte sämre jämfört med en åldersmatchad 
population. Ett lågt antal födslar hos kvinnor med IBD är ofta orsakat av personligt val än av 
sjukdomsrelaterad infertilitet341-344. Kvinnor med IBD har ofta låg kunskap om graviditet342-344, vilket 
kräver att den avancerade IBD-sjuksköterskan gör en bedömning av och tillhandahåller lämplig 
sjukdomsrelaterad utbildning.  

Kvinnor med en aktiv sjukdom kan uppleva att de har nedsatt fertilitet och problem att bli gravida347. 
IBD-relaterade komplikationer såsom abscesser och fistlar i den genitala regionen kan resultera i 
sexuell avhållsamhet. Restorativ proktokolektomi med ileoanal anastomos har visats vara associerat 
med minskad sexuell aktivitet på grund av ärrbildning och äggstockssammanväxningar343,348,349. 

Det finns ingen evidens för att medicinsk behandling påverkar kvinnlig fertilitet157. Manlig fertilitet 
kan försämras av methotrexat (som kan orsaka missbildningar) och sulfasalin (som kan orsaka 
oligospermia, minskad spermmotolitet och onormal spermmorfologi)350-353. Dock är dessa effekter 
fullt reversibla inom några veckor efter avslutad medicinering. Nedsatt fertilitet hos manliga 
patienter kan också relateras till dålig nutrition, depression och minskad libido347. Proktokolectomi 
hos män kan leda till impotens eller ejakulationssvårigheter354. 

 
4.3.2. Vård innan befruktning  

Rådgivning inför befruktning rekommenderas eftersom det är mest troligt att kvinnor med IBD som 
blir gravida i remission förblir i remission under graviditeten. Dock har kvinnor med UC mer 
sjukdomsaktivitet under graviditet än de med CD354. 

Familjeplanering och amning bör diskuteras med både män och kvinnor innan behandling sätts in, då 
vissa patienter kan vilja avbryta behandlingen innan graviditet355. Den avancerade IBD-sjuksköterskan 



kan bemöta specifika frågor som patienten har för att optimera sjukdomskontroll, undvika onödiga 
behandlingsuppehåll samt avbryta behandling som negativt kan påverka en graviditet. Patienter har 
ofta funderingar kring IBD-ärftlighet, risken för medfödd missbildning och missbildning orsakad av 
mediciner342,356. För att kunna tillhandahålla optimal utvärdering och behandling behöver den 
avancerade IBD-sjuksköterskan och MDT vara medvetna om alla olika tillstånd och problem som kan 
uppstå. 

 
4.3.3 Graviditet och vård efter förlossning  

N-ECCO Statement 4D 

Ett multidisciplinärt förhållningssätt rekommenderas [EL3, EL5]. Den avancerade IBD-sjuksköterskan 
kan fungera som en källa till stöd och utbildning under graviditet och efter förlossning, speciellt 
angående amning och läkemedelssäkerhet [EL5]. 

 

Vid befruktning verkar svårighetsgrad och utbredning av sjukdomen påverka sjukdomsförloppet 
under graviditeten. Ungefär två tredjedelar av kvinnorna i remission förblir i remission, medan en 
aktiv sjukdom vid befruktningen troligen förblir aktiv eller till och med försämras hos två tredjedelar 
av kvinnorna under graviditeten157.  

Sjukdomsaktivitet är den främsta påverkansfaktorn när det gäller intrauterin död, prematur födsel 
och låg födelsevikt357,358. Balansen mellan att fortsätta och upphöra med IBD-behandling, med risk för 
skov som kräver omedelbar behandling, behöver övervägas individuellt157. Kvinnor med IBD 
överskattar ofta den skadliga effekten av mediciner, medan de underskattar den skadliga effekten av 
ett IBD-skov under en graviditet356,358,359. Fortsatt medicinsk behandling kan vara nödvändig och 
patienten kan behöva få information om riskerna med att sluta med behandlingen360. 

Gravida kvinnor som behöver sjukhusvård på grund av IBD kan behöva flyttas till ett större center 
med ett MDT356,359,361-364. Förlossningsplanering bör diskuteras mellan gastroenterolog, obstetriker 
och patient. Valet av vaginal förlossning eller kejsarsnitt kan påverkas av IBD och/eller 
sjukdomsaktivitet samt patientens önskemål157. Amning rekommenderas starkt på grund av 
fördelarna för både mamma och barn. Amning ökar inte risken för skov och kan till och med 
förebygga skov under året efter förlossningen365,366. Den avancerade IBD-sjuksköterskan kan spela en 
viktig roll under kvinnans graviditet genom att erbjuda råd angående behandlingens säkerhet under 
amning samt kontinuerliga uppföljningar för att minska risken för skov367. 

 

4.4.  Den avancerade IBD-sjuksköterskans roll vid järnbrist och anemi  

N-ECCO Statement 4E  

Den avancerade IBD-sjuksköterskan är väl förtrogen med att identifiera järnbristanemi och se till att 
IBD-patienter får järnbehandling samt monitorera både effekter och biverkningar av behandlingen 
[EL5].  

 

Anemi är en vanlig EIM vid IBD och förekomsten beror på sjukdomsaktivitet. Ungefär 25% av 
patienterna kommer att få anemi. Men så mycket som 50% av öppenvårdspatienter med IBD har 
rapporterats ha anemi då de observerats under en två-årsperiod368. Prevalensen är aningen högre 
hos patienter med CD jämfört med de med UC369. Ett Hb-värde lägre än 120 hos icke-gravida kvinnor 



och mindre än 130 hos män klassas som anemi370. Identifiering, behandling och monitorering av 
anemi och järnbrist finns beskrivet i ECCO guidelines371. 

Den huvudsakliga orsaken till anemi vid IBD är inflammation och/eller järnbrist. Anemi vid kroniska 
sjukdomar (ACD) orsakas av en hämning av benmärgens aktivitet och försämrat järnupptag på grund 
av inflammation371. Järnbristanemi (IDA) hos patienter med IBD kan vara orsakad av en kombination 
av blodförlust från tarmen, malnutrition med nedsatt och försämrat järnupptag368. Den avancerade 
IBD-sjuksköterskan undersöker och tolkar resultat för att upptäcka IDA och ACD och dess 
konsekvenser samt ger lämplig behandling. Detta inkluderar peroral järnbehandling, järninfusion 
(inklusive monitorering av effekt och biverkningar samt följsamhet till behandlingen) samt eventuell 
remittering till dietist och gastroenterolog. 

 

 

4.5.  Vård av patienter som genomgår stomi- och pouchkirurgi 

N-ECCO Statement 4F 

Den avancerade IBD-sjuksköterskan är väl lämpad att ge stöd till patienten peri-operativt genom att 
vara en källa till utbildning samt remittera till lämpliga medlemmar i MDT, speciellt 
stomisjuksköterskan. Psykologer, sexualterapeuter och nationella patientorganisationer kan bidra 
med information och psykiskt stöd [EL5].  

 

Många patienter är förståeligt nog oroliga vid tanken på att genomgå planerad eller akut kirurgi och 
den avancerade IBD-sjuksköterskan spelar en viktig roll när det gäller att koordinera 
sjukvårdspersonalen. Patienter kan genomgå en tjocktarmsresektion utan stomi eller behöva 
genomgå ytterligare kirurgi för rekonstruktiv proktokolektomi med ileal bäckenreservoir med ileo-
anal anastomos (IPAA). Främsta indikationen för IPAA är patienter med UC som inte svarar på 
medicinsk behandling, cellförändringar eller cancer på grund av UC 372,373.  

Vid alla komplicerade kirurgiska ingrepp får patienten bäst vård genom ett MDT med 
stomisjuksköterska. Om behov finns av stomi utgör stomisjuksköterskan ett viktigt stöd och erbjuder 
utbildning till patient och närstående både preoperativt, under sjukhusvården och efter 
utskrivning374. 

Kirurgi med stomi och IPAA ger många fördelar, bland annat långvarig symtomlindring372,375. Studier 
visar dock att även om resultatet oftast är bättre än förväntat så behöver vissa patienter få lång tid 
på sig för att besluta om stomi-kirurgi. Dessa patienter uppskattar att få samtala med en annan IBD-
patient som lever med en stomi29. 

 
4.5.1. Vård av patienter med bäckenreservoar 

N-ECCO Statement 4G 

Den avancerade IBD-sjuksköterskan är väl lämpad att identifiera problem associerade med 
funktionen hos en bäckenreservoar (inklusive pouchit och dysfunktion) och HRQOL, fertilitet och 
graviditet, inkontinens och frågor om sexualitet. Den avancerade IBD-sjuksköterskan kan stödja 
patienten och erbjuda utbildning och information angående bäckenreservoaren samt remittera 
patienten till lämplig instans [EL5]. 

 



Dysfunktion av bäckenreservoar kan uppstå efter kirurgi och kan bero på pouchitis, cuffitis, irritable 
pouch syndrome, CD eller pouch-fistel.  Vid fel på bäckenreservoaren kan kirurgi ibland behövas för 
att avlägsna den372, vilket avgörs av endoskopiska och histologiska fynd tillsammans med 
symtombild376.  

Ungefär 25% av patienterna utvecklar pouchit, varav 5% får bestående, kronisk pouchit som kräver 
underhållsbehandling eller, i ovanliga fall, avlägsnande av bäckenreservoaren372. Faktorer 
associerade med ökad risk för pouchit inkluderar Primär scleroserande cholagit (PSC), EIM och icke-
rökning. Det råder olika uppfattningar om riskfaktorer såsom sjukdomens utbredning samt backwash 
ileitis. Etiologin bakom pouchit är okänd men teorier sträcker sig allt från genetisk mottaglighet, 
bakteriell överväxt, ischemi och fekal stas till utvecklande av UC i reservoaren, en missad CD-diagnos 
eller möjligen en tredje variant av IBD372. Vissa patienter med symtom som vid pouchit har ingen 
inflammation utan i stället irritabel pouch-syndrom372. Symtom vid pouchit är ett ökat antal 
tarmtömningar, lösare konsistens, bukkramper, urgency, tenesmer och obehag i bäckenet. Feber, 
EIM och rektal blödning kan också förekomma men det senare är vanligen orsakad av inflammation 
av ändtarmsöppningen än av pouchit373,377. Fekal inkontinens kan uppstå efter operation med IPAA 
utan pouchit men är mer vanligt förekommande hos patienter med pouchit372. Den avancerade IBD-
sjuksköterskan, andra medlemmar i MDT och stomisjuksköterskan ger stöd till patienten om 
komplikationer uppstår och om reservoaren behöver tas bort. 

 

4.6.  IBD hos äldre patienter  

N-ECCO Statement 4H 

Den avancerade IBD-sjuksköterskan ska bedöma hälsorisker eller svagheter hos äldre patienter med 
IBD när det gäller medicinsk behandling (polypharmacy), medicinsk historia, komorbiditet, bentäthet, 
inkontinens, kognitiv nedsättning och depression [EL5]. 

 

Vården av äldre patienter med IBD beskrivs i detalj i ECCO topical review378. Det främsta 
kännetecknet i äldre personers hälsostatus är den omfattande heterogeniteten gällande effekten av 
åldrandet på individens HRQOL, funktionella begränsning samt typ av sjukdomar och tillstånd som 
påverkar dem.  

Fram till nyligen fanns det få vetenskapliga data angående IBD hos äldre personer. Troliga 
förklaringar kan vara att de ofta exkluderas från kliniska studier (primärt på grund av att åldrandet i 
sig ökar risken för biverkningar och att färre endoskopiska undersökningar görs i denna 
population379.  

Ungefär 25-30% av personer med IBD är äldre, varav 15% har blivit diagnosticerade senare i livet. 
Incidensen för äldre personer med UC är just nu högre än för de med CD, men siffrorna förväntas 
stiga för båda diagnosgrupperna379,380. Effekter av åldrande inkluderar bräcklighet, degeneration, 
försämrad förmåga till återhämtning, komorbiditet, mångfald av läkemedel samt förväntad kortare 
livslängd379. En äldre person med IBD kan delas in i en av två undergrupper: insjuknande i IBD som 
äldre och äldre IBD-patient. Insjuknande i IBD som äldre innebär att man har fått diagnosen vid en 
ålder av 60 år eller äldre, medan en äldre IBD-patient är en person som är 60 år eller äldre och som 
har en sedan tidigare etablerad IBD-diagnos. Att åldras med en IBD-diagnos kan öka risken för 
komplikationer med förlängda sjukhusvistelser och kan också vara associerat med högre incidens av 
sjuklighet och dödlighet379-381.   



Då beslut ska tas rörande vården av äldre personer med IBD behöver den avancerade IBD-
sjuksköterskan göra en bedömning av patientens svagheter samt vara medveten om skillnaden 
mellan kronologisk och biologisk ålder382. Validerade instrument för skörhet kan behöva användas383. 

4.6.1. Hälsorisker hos äldre patienter med IBD  

Principerna för medicinsk handläggning för äldre IBD-patienter är samma som för andra vuxna 
patienter: att framkalla och bibehålla remission av symtom, främja HRQOL och förebygga 
sjukdomskomplikationer. Dock kan stigande ålder medföra speciella utmaningar, inklusive 
depression384-386. Den avancerade IBD-sjuksköterskan behöver ha en förståelse för äldre patienters 
behov, inklusive deras sociala bakgrund och nätverk för att kunna identifiera när åtgärd och 
remittering till andra instanser såsom socialtjänst kan behövas.  

26-48% av patienter med IBD har nedsatt bentäthet och 40% högre risk att drabbas av frakturer 
jämfört med patienter utan IBD. Hög ålder är också en riskfaktor för att utveckla osteoporos. Dock är 
det svårt att fastställa graden av benskörhet orsakat av ålder hos patienter med IBD på grund av 
faktorer såsom kortisonbehandling, malnutrition, sjukdomsduration och pågående aktiv 
inflammation samt fysiskt tillstånd384,387-389.  

En äldre patient med minst två kroniska sjukdomar har oftast fler än fem mediciner (polypharmacy). 
Konsekvenser av polypharmacy inkluderar högre sjukvårdskostnader, ökad risk för 
läkemedelsbiverkningar, läkemedelsinteraktion, non-adherence, minskad funktionell kapacitet och 
flera åldersrelaterade syndrom. Polypharmacy kan vara vanligare hos äldre patienter med IBD och 
eventuell läkemedelsinteraktion måste noga tas i beaktande. Den avancerade IBD-sjuksköterskan ska 
noggrant överväga eventuella problem med administrering (till exempel rektala lösningar) 390-392. 

 

5.  Fördelar med en IBD-sjuksköterska 

N-ECCO Statement 5A 

Den avancerade IBD-sjuksköterskan spelar en viktig roll i vården av patienter med IBD, inom IBD MDT 
och för andra vårdgivare. Sjuksköterskeledd service, inklusive telefonrådgivning och 
öppenvårdsmottagningar, har visat sig vara kostnadseffektiva och fördelaktiga för patienter och 
vårdgivare [EL3]. 

 

Även om den avancerade IBD-sjuksköterskas roll allmänt erkänts vara fördelaktig för patienter och 
vårdtjänster, har det redan från början varit en stor utmaning för IBD-sjuksköterskan att visa på 
nyttan av denna roll. Denna specialistsjuksköterskeroll var den första att genomgå en granskning för 
Cochrane databas393. Dock bedömdes de studier som granskades att ha låg kvalitet när det gäller 
metod, vilket resulterade i svårigheter att kvantifiera nyttan. ECCO, N-ECCO och N-ECCO Research 
Forum fortsätter att arbeta för att förbättra forskningens kvalitet och dess överförbarhet till den 
avancerade IBD-sjuksköterskans roll. 

 

5.1. Organisatoriska fördelar  

Den avancerade IBD-sjuksköterskans roll har visats ha flera organisatoriska fördelar, inklusive en 
större integration av vård i MDT394, där gränserna mellan primär och sekundär vård överbryggas. Som 
visats i avsnitt 3 spelar den avancerade IBD-sjuksköterskan en viktig roll inom IBD MDT88,395-398. 
Patienter rapporterar större tillfredsställelse med vården då en IBD-sjuksköterska ingår i teamet399 



med snabbare tillgång till bättre koordinerad vård samt bättre utbildning och stöd till dem som 
patienter och deras närstående/vårdare395. I Storbritannien har center med en avancerad IBD-
sjuksköterska i MDT färre sjukhusinläggningar, erbjuder tillgång till olika sätt att hantera sin egenvård 
för att kontrollera sjukdomen samt ger större valmöjlighet angående uppföljningsvården för 
patieterna261. En österrikisk enhet (bestående av en gastroenterolog, en IBD-sjuksköterska, en 
veckovis IBD-klinik, en gemensam medicinsk-kirurgisk klinik för IBD och en röntgenenhet öppen på 
kontorstid) etablerades och koordinerades av en avancerad IBD-sjuksköterska. Utnyttjande av 
sjukvården, antal inläggningar och sjukdomsbörda minskade signifikant och visade både ekonomiska 
och kliniska vinster för patienter400. Fördelar har också visats i övergångsenheter av den unga 
personen med IBD till IBD-vuxenvård, då den avancerade IBD-sjuksköterskans expertis kan underlätta 
anpassningen till de många krav som den unga personen med IBD och hens familj möter397,401-404. 

Såsom beskrivits i avsnitt 2 kan IBD-sjuksköterskor inom vilken nivå som helst vara involverade i att 
administrera biologisk behandling. Dock har numera många centra som rutin att denna behandling 
hanteras av den avancerade IBD-sjuksköterskan191,397,398. En engelsk studie visade att 90% av alla IBD-
sjuksköterskor hade direkt kliniskt ansvar för handhavandet av biologisk behandling på den egna 
enheten405, en roll som innefattar patientrådgivning, säkerhetsscreening före behandling samt 
administrering av behandlingen. Den avancerade IBD-sjuksköterskan har stort inflytande när det 
gäller att förbättra livskvaliteten hos patienterna genom en ökad säkerhetsmonitorering406,407. 
Monitorering av biverkningar och avvikande blodvärden beskrivs som ”livsviktigt räddningsarbete”408 
och är nödvändigt för patienter med immunosupprimerad behandling för att minimera potentiella 
allvarliga biverkningar, såsom neutropeni och benmärgsdepression, samt för att minska bördan av 
allvarlig sjukdom och sjukdomsaktivitet. Nya framsteg med läkemedelsmonitorering, inklusive 
mätning av dalvärden och antikroppar, bekräftar behovet av avancerade IBD-sjuksköterskor. En 
vårdplan för patienter som genomgår biologisk behandling ger en mer sammanhängande 
monitoreringsmodell med enkel två-vägs kommunikation för patient och kliniker för att säkerställa 
största möjliga nytta för patienten och störst kostnadseffektivitet205,398. Den avancerade IBD-
sjuksköterskan bevakar ofta denna vårdplan för att säkerställa att relevant klinisk information och 
resultat rapporteras på ett adekvat sätt. Trots detta ingår inte någon avancerad IBD-sjuksköterska i 
MDT vid flera center i Europa där man administrerar biologisk behandling. 2013 hade fortfarande en 
fjärdedel av alla sjukhus i Storbritannien inte någon IBD-sjuksköterska409. En italiensk studie från 
2016 avslöjade att mindre än 40% av alla centra som behandlar patienter med biologisk behandling 
hade tillgång till en IBD-sjuksköterska266, vilket understryker behovet av att fortsätta att satsa på 
detta område. 

 

5.2.  Bättre tillgång till vård, minskade väntetider och lägre kostnader som ett resultat 
av IBD-sjuksköterskans arbete/service  

Patienter beskriver IBD-sjuksköterskan som en ständig och tillförlitlig kontaktkälla som erbjuder 
omedelbar rådgivning285,393,395,410. Ur ett patientperspektiv är omedelbar tillgång den mest frekvent 
citerade fördelen med IBD-sjuksköterskeservice. Bättre tillgång till IBD-teamet via telefonrådgivning 
som sköts av avancerade IBD-sjuksköterskor har också visat sig signifikant minska kostnader 
associerade med obokade primära och sekundära sjukvårdsbesök259,285,410. Ett stort antal 
patientkontakter finns dokumenterade via hjälplinjetjänster i Europa285,411. En kostnadstariff som är 
kopplad till telefonrådgivning innebär en inkomst för denna tjänst285,288,412. Studier visar att 
öppenvårdskontakter och sjukhusinläggningar kan undvikas genom rådgivning av IBD-sjuksköterska 
via telefon eller e-post73,259,288. Telefonrådgivning gör det möjligt för avancerade IBD-sjuksköterskor 
att genomföra ”räddningsarbete”408 och ordna snabbare tillgång till undersökningar och andra 
relevanta avdelningar259,288. 
Patienter med en mild sjukdom kan oftast erhålla vård genom sjuksköterskeledda 
telefonmottagningar, som har visats vara både kostnadseffektivt och accepterat av patienter och 



sjukvårdspersonal413-416. Den avancerade IBD-sjuksköterskans utökade kunskap säkerställer en 
bedömning av patientens omedelbara behov, skickligt beslutsfattande och vårdplanering samt, när 
så behövs, tillgång till ett säkerhetsnät bestående av MDT och dess vårdtjänster393,411,417,418. 
Sjuksköterskeledd uppföljning kan också minska sjukhusvistelsens längd och på så sätt förbättra 
patientnöjdheten generellt sett260,285,412,419. Balansen mellan att ge en säker och effektiv vård och att 
hantera kostnadsbesparingar är utmanande men förstärks av IBD-sjukskötersketeamets expertis400. 
Trots att uppstartskostnaden uppfattas som hög för att anställa en IBD-sjuksköterska, är de totala 
besparingarna obestridliga i centra som anställt IBD-sjuksköterskor400.  

 

5.3.  Nyttan av IBD-sjuksköterskans rådgivning för patientens HRQOL och egenvård 

Sjukdomsbördan hos patienter med IBD medför inte bara kostnader förknippade med deras kliniska 
vård, undersökningar och behandling420. IBD orsakar ofta en betydande social börda främst på grund 
av tarmrelaterade symtom. Trots en mer liberal attityd gentemot till exempel sexuell funktion förblir 
tarmen tabu. Patienter kan finna det extremt svårt att prata om och söka hjälp för sina problem, 
trots den negativa påverkan symtomen kan ha på utbildnings- och karriärambitioner samt relationer 
och sociala aktiviteter generellt. 

Oavsett om det handlar om ett fysiskt möte eller telefonrådgivning, så fungerar den avancerade IBD-
sjuksköterskan som en värdefull resurs för patienter och möjliggör för dem att lära sig mer om sin 
sjukdom. Detta ökar deras tilltro till sin egen sjukdomshanteringsförmåga, som direkt gynnar deras 
livskvalitet262,421-424. Avancerade IBD-sjuksköterskor kan också ge löpande stöd till familj och vårdare 
som påverkas av sjukdomens efterdyningar och därför behöver information, stöd och råd för att 
handskas med olika vardagsbekymmer393.  

Det är avgörande för en lyckad behandling att patienter har insikt i sin sjukdom och förstår 
betydelsen av att följa rekommenderad underhållsbehandling. Trots att non-adherence är en stor 
riskfaktor för att få ett skov och ökar risken för akut sjukhusinläggning och kirurgi, misslyckas både 
vuxna och barn ofta med att följa långvarig, ordinerad medicinsk behandling425-427. Den avancerade 
IBD-sjuksköterskan besitter den kunskap som behövs för att med försiktighet ta upp olika frågor som 
kan påverka en patients följsamhet. Detta kan innebära regelbunden kontakt för att uppmuntra och 
vägleda patienten samt främja patientens oberoende när det gäller att handskas med sin sjukdom 
med hjälp av en egenvårdsplan med kontinuerligt stöd, allt efter behov423.  

 

5.4.  Den avancerade IBD-sjuksköterskan och e-hälsa   

Sedan den första versionen av N-ECCO Consensus Statements1 publicerades, har IBD-vården 
utvecklats mot ett större inslag av egenvård och e-hälsa-plattformar. De avancerade IBD-
sjuksköterskorna spelar en viktig roll i utvecklingen av dessa tjänster313,314,428,429. E-hälsa inom IBD 
innefattar självhanterade, interaktiva, webbaserade sjukdomsmonitorerande verktyg som har 
utvecklats för att individualisera behandling och optimera patientens egenvård, adherence och 
HRQOL. Flera system inom telemedicin har utvecklats och sköts ofta av avancerade IBD-
sjuksköterskor. Utvecklingen mot en allt större användning av e-post och SMS har letts av den 
avancerade IBD-sjuksköterskan och är både väl accepterad av patienter och kostnadseffektiv430. 
Applikationer till telemedicin, såsom rådgivning och utbildning via video, förbättrar adherence till 
behandling, HRQOL och sjukdomskunskap. Strukturerat eller delat beslutstagandestöd till patienter 
och vårdare genom e-hälsa-plattformar kan leda till mer effektivt beslutsfattande av patienten, 
minskad psykosocial oro och i förlängningen, förbättrade resultat1,418,431. Utvecklingen av plattformar 
för e-hälsa återspeglar den avancerade IBD-sjuksköterskans utvidgade roll, ansvar och inflytande i 
takt med ett ökat antal tjänster inom IBD-sjukvården. 



5.5.  Den avancerade IBD-sjuksköterskan och forskning  

N-ECCO Statement 5B 

Vikten av att genomföra en robust, empirisk omvårdnadsforskning har uppmärksammats i Europa 
[EL3]. Idag bedrivs mer omvårdnadsledd forskning inom IBD, och flera olika metoder används för att 
undersöka interventioner, beskriva hur det är att leva med IBD och för att utvärdera vården av IBD-
patienter [EL3]. Det är av yttersta vikt att fortsätta med omvårdnadsledd forskning inom IBD, vilket 
utgör en viktig aspekt av den avancerade IBD-sjuksköterskans roll. 

 

Robust empirisk forskning stödjer IBD-sjuksköterskors kliniska arbete och visar på värdet av den 
avancerade IBD-sjuksköterskan. Det finns nu större stöd för forskning i Europa genom lokala 
samarbeten med kliniska kollegor och även internationellt genom den växande N-ECCO Research 
Forum. Avancerade IBD-sjuksköterskor genomför allt fler forskningsstudier inom IBD-omvårdnad 
med användande av flera olika metoder. Exempel på sjuksköterskeledd forskning inkluderar att leva 
med IBD432,433 och att utvärdera vård och val av vård för patienter som lever med IBD89,261,434. 

Avancerade IBD-sjuksköterskor har också lett studier som undersöker utvecklingen av nya verktyg för 
patientbedömning34 och ett kontinensbedömningsverktyg152 samt flera studier med syfte att 
undersöka och förstå fatigue225,435,436. Ett nyligen påbörjat N-ECCO-samarbete för att identifiera 
forskningsprioriteringar kommer att fokusera på att påverka pågående IBD-sjuksköterskeforskning i 
Europa437.  

 

6.  Slutsats 
IBD är ett komplext kroniskt tillstånd som kräver specialiserad omvårdnad och handhavande i en 
MDT-kontext. De här återgivna uppdaterade Consensus Statements bygger på det ursprungliga 
dokumentet1 för att ge aktuell vägledning på lokal, nationell och internationell nivå av IBD-
omvårdnad. Dessa statements avser att informera, inspirera och förbättra IBD-vårdens standard, ge 
evidens-baserad vägledning för att möjliggöra för IBD-sjuksköterskor att gå från grundläggande till 
avancerad vård och uppmuntra dem att bedriva forskning. Den evidens som underbygger dessa 
statements kan vara till hjälp vid utformningen av tjänster för IBD-sjuksköterskor inom nya och 
expanderande IBD-enheter och också fungera som en bas vid skapande av utbildningsprogram för 
IBD-sjuksköterskor. 
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