1. Introduktion till N-ECCO Statements

Detta ar den andra versionen av Nurses European Crohn’s and Colitis Organisation (N-ECCO)
Consensus Statements som berér omvardnad vid inflammatorisk tarmsjukdom (IBD) i Europa.
N-ECCO fortsatter att vara en aktiv del av European Crohn’s and Colitis Organisation (ECCO) och
erbjuder utbildning och natverkstillfallen for sjukskoterskor i Europa med tre specifika
sjukskoterskesessioner, N-ECCO Network Meeting, N-ECCO School och N-ECCO Research Forum,
samt e-learning och podcasts.

1.1 Syfte

ECCOs 6vergripande syfte ar att forbattra varden for patienter med IBD genom att utveckla riktlinjer,
utbildning och forskning. Aktuell evidens ar grundlaggande for att gora det mojligt for N-ECCO att
leva upp till detta progressiva mal. Detta dokument &r en uppdatering av den forsta versionen av
N-ECCO Consensus Statements, baserat pa den ideala vardstandardenl samt tillhandahaller
ytterligare statements och evidens som stod for dagens IBD-sjukskoterskeenheter, samtidigt som det
finns en medvetenhet om den stora variationen av IBD-sjukskodterskeverksamheter i Europa2.

1.2 Metod och resultat

N-ECCO Consensus Statements behdver uppdateras pa grund av att ny evidens framkommit som
stodjer IBD-sjukskoterskans roll. | enlighet med Standard Operating Procedures som tagits fram av
ECCO, godkandes forslaget att uppdatera N-ECCO Consensus Statements av ECCO Governing Board.
ECCO Office sdnde ut en internationell férfragan till medlemmarna i N-ECCO i januari 2017. | mars
2017 valdes tio sjukskoterskor samt den davarande N-ECCO Committee for 2017, som delades in i
fyra arbetsgrupper, dar varje grupp ansvarade for en specifik sektion av N-ECCO Consensus
Statements.

Varje arbetsgrupp genomforde litteratursdkningar for att mojliggéra en granskning av ursprungliga
statements och for att lagga 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 fran 2010 och framat.

Processen baserades pa en modifierad Delphi-metod, en rekommenderad metod for faststillande av
konsensus for en definierad klinisk aspekt®*. Metoden innebir ett antal résttillfallen fér faststéllande
av konsensus®, dar deltagarna diskuterar éverenskomna statements vid den slutliga réstomgangen®.
Det uppdaterade dokumentet skickades till en online-plattform for diskussion och online-réstning av
alla N-ECCOs nationella representanter i maj 2017. 63% av de nationella representanterna och
arbetsgrupperna rostade. Omrostningen indikerade att 83% av alla statements hade fatt 6ver 90%
konsensus, vilket betydde att fler omrdstningar inte behdvdes. Statements som fick mindre an 80%
consensus granskades igen. | juni 2017 mottes arbetsgrupperna och en andra och sista omrdstning
genomférdes dar man uppnadde 100% konsensus for alla 31 statements.

Consensus Statements ar uppdelad i fyra avsnitt. “Grundlaggande omvardnad vid IBD” beskriver den
basomvardnad som kravs for att mota behoven hos patienter med IBD och som ges av sjukskoterskor
som arbetar inom manga olika omraden. Avsnittet “Avancerad IBD-omvardnad” avser sjukskoterskor
som har utvecklat kunskap, skicklighet, forskning och expertis inom IBD. ”Avancerad IBD-
sjukskoterskeomvardnad vid speciella situationer” ger vagledning for att stotta patienter med IBD i
specifika situationer. "Férdelar med en IBD-sjukskoterska” lyfter vardet och nyttan av
specialistsjukskoterskan inom det multidisciplindra IBD-teamet (MDT).



2. Grundlaggande omvardnad vid IBD

N-ECCO Statement 2A

Sjukskoterskor som kommer i kontakt med IBD-patienter behdver ha grundlaggande kunskap om
sjukdomarna for att kanna till skillnaden mellan ulcerds kolit och Crohns sjukdom och forsta vikten av
att terapeutiska atgarder satts in vid ratt tidpunkt. Det rekommenderas att sjukskoterskan ska ha
kunskap om de centrala diagnostiska strategierna samt de viktigaste medicinska och kirurgiska
behandlingsalternativen som ar tillgangliga vid vard av IBD [EL2].

2.1. Definitioner och krav

IBD ar en paraplyterm fér de kroniska tarmsjukdomarna ulcerds kolit (UC) och Crohns sjukdom (CD).
IBD &r en global sjukdom med 6kande prevalens®’ och ett oférutsigbart sjukdomsférlopp med skov
och remission. Vanliga symtom vid aktiv sjukdom vid bade UC och CD &r diarré, buksmarta, anemi
och fatigue.

Aven om orsakerna till IBD dr okdnda, klassificeras den som en autoimmun sjukdom, troligen
paverkad av olika genetiska och miljomassiga faktorer. ECCO Topical review on environmental factors
in IBD® rekommenderas for vidare lasning. Aven om IBD ofta debuterar i tonaren eller i ung vuxen
alder ar 10-30% av patienterna 6ver 60 ar, dar de antingen har aldrats med IBD eller drabbats forst i
medelaldern. Hos aldre vuxna individer kompliceras ofta sjukdomen av de fysiska férandringar
aldrandet medfdr liksom av komorbiditet och atypiska symtom®. Pediatriska former av IBD
kannetecknas av ett mer komplicerat sjukdomsforlopp med hog inflammatorisk aktivitet och ett mer
frekvent behov av kortikosteroider och immunsuppressiv behandling, jamfért med de som debuterar
i vuxen alder™®.

UC drabbar endast andtarm och tjocktarm. Fran dndtarmen kan inflammationen stracka sig
proximalt till sigmoideum eller hela tjocktarmen®!. Inflammationen &r kontinuerlig och begransad till
tarmslemhinnan. Symtomen inkluderar rektal blodning, slem i avféringen, buksmartor, diarré och
fekal urgency, ibland med inkontinens. Sjukdomens utbredning och sjukdomsaktivitetens
svarighetsgrad avgér val av behandling®?.

CD kan upptrdda var som helst mellan mun och anus. Inflammationen ar intermittent, med flackvis
sjukdomsaktivitet (skip lesions) varvat med omraden med frisk slemhinna. Symtomen varierar
beroende pa var inflammationen sitter och innefattar buksmarta, diarré, viktminskning, anorexi och
feber. lllam&ende och krikningar kan uppstd om strikturer orsakar tarmobstruktion®®. Den
inflammatoriska processen kan vid CD leda till stenoser/strikturer eller genomtrangande
fistelmonster, vilket 6kar sjukdomsbordan avsevart. Perianala fistlar uppkommer hos 21-23% av
patienterna med CD enligt befolkningsbaserade studier®®.

Patienter kan utveckla extraintestinala manifestationer (EIM) och upp till 50% av patienter med IBD
upplever minst en EIM. Dessa kan forekomma dven fore diagnos och kan paverka leder, hud, 6gon
och lever®. Patienter med IBD, bdde UC och CD, I8per 6kad risk att utveckla kolorektal cancer (CRC).
Risken varierar med sjukdomens omfattning och varaktighet, familjehistoria av CRC och
forekomst/franvaro av primar skleroserande kolangit (PSC). Risken att drabbas av CRC har inte
minskat namnvart under de senaste 35 aren for personer med IBD, medan risken att d6 av CRC har
minskat?®,




2.2. IBD-diagnos och behandlingar

Diagnosen bekraftas genom klinisk utvardering (patienthistoria, fysisk bedémning) och en
kombination av endoskopiska, histologiska, radiologiska och/eller biokemiska undersékningar®?.
Inflammatoriska markérer sdsom fekalt kalprotektin kan ocksa anviandas®’. Endoskopi med biopsi av
tjocktarmen och terminala ileum kan bekrafta diagnosen. Datortomografi (CT) och magnetisk
resonansavbildning (MR) mojliggor utvardering av sjukdomens omfattning, aktivitet och
komplikationer!?!3, Kunskap om diagnostiska férfaranden gor det majligt for sjukskéterskor att
stodja patienter genom att besvara deras fragor om undersékningar och férberedelser infor dessa.

Medicinska behandlingar syftar till att uppna och bibehalla remission, samt att forbattra
héalsorelaterad livskvalitet (HRQOL). Det komplexa valet av antingen singelbehandling eller
kombinerad ldkemedelsbehandling paverkas av sjukdomens lokalisering och svarighetsgrad, tillgang
till behandling, lokal erfarenhet och den enskilde patientens individuella forhallanden (sasom
tolerans, biverkningar, lakemedelsinteraktioner, graviditet samt patientens och vardgivarens
preferenser). Detaljerade forklaringar av rekommenderade medicinska behandlingar finns tillgangliga
i aktuella ECCO Consensus documents?>13,

Cirka 30% av patienter med UC och upp till 70% av patienter med CD kommer att behdva kirurgi
minst en gang i livet'®°, Fér CD kan kirurgi innefatta tunntarmsresektioner, subtotal kolektomi,
tillfallig ileostomi, ileorektal anastomos eller total kolektomi®. lleocekalresektion &r ibland indikerad
vid isolerad sjukdom i terminala ileum, och kirurgisk och endoskopisk atgard kan vara nédvandig for
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 anastamos?®. Pouch-kirurgi och pouch-dysfunktion tas upp i avsnitt 4, ”Avancerad IBD-
omvardnad i sarskilda situationer”. Kirurgi kan forbattra HRQOL hos patienter med CD och lindra for
patienter med UC genom att sjukdomen kvarstar i remission, dven om EIM kan kvarst&?2. En vanlig
patientrapporterad radsla ar det potentiella behovet av stomi 2272°, dven om stomikirurgi kan ha
betydande férdelar fér HRQOL?%,

IBD kan ha en signifikant negativ inverkan pa patienternas HRQOL; langvarig sjukdomsaktivitet,
sjukdomskomplikationer, sjukdomens osakra forlopp och risk att utveckla cancer orsakar sarskild
oro®%3!, Vid sidan av objektiva matt pa sjukdom, sdsom endoskopiresultat, dr patient-reported
outcome measures (PROM) ett satt att mata hur patienterna paverkas av sin oro samt effekten av
insatta atgarder3234, PROM som ar framtagna med hjilp av synpunkter frdn bade patienter och
vardgivare aterspeglar mer korrekt bada dessa gruppers oro och ar en viktig framtida aspekt for
bedémning av sjukdomsaktivitet och vid val av IBD-specifika ldkemedel3234,

Tidig terapeutisk intervention ar avgérande fér sjukdomskontroll®®. Sjukskéterskor med
grundlaggande kunskap om IBD bor, dar sa ar lampligt, konsultera en avancerad IBD-sjukskoterska
eller gastroenterolog, enligt lokala rutiner.

2.3 Hur IBD paverkar patientens liv

N-ECCO Statement 2B

Sjukskoterskor som vardar patienter med IBD behover vara medvetna om sjukdomens psykologiska,
sociala och emotionella paverkan pa kort och lang sikt, det som oroar patienterna mest samt
sjukdomens paverkan pa HRQOL [EL3].

Att standigt behdva vara néra en toalett har en stor paverkan pa livet. Urgency kan vara svar, och
vissa patienter rapporterar att det ar mindre an 30 sekunder fran att de forst kdanner behov av att




tdémma tarmen till faktiskt tarmtédmning3®. Radslan for att tappa kontroll dver tarmen &r s& stor att
vissa patienter konstant oroar sig for var ndrmaste toalett 4r3%3%37, Ny evidens tyder pa att mellan
31% och 74% av personer med IBD, vid nagot tillfalle under sjukdomsférloppet, drabbas av fekal
inkontinens3¢3839 som inte nédvandigtvis r relaterat till sjukdomsaktivitet®. Trots att detta &r ett
stort problem rapporteras eller lyfts inkontinens sallan av vardgivaren.

IBD kan ge en omedelbar och livsldng psykologisk paverkan®. Sjukskdterskor kan ge stéd och hjilpa
patienterna att anvanda lampliga verktyg for att underlatta egenvard. Patienten upplever en
omedelbar paverkan som beror pa forlagenhet, sjukhusinlaggning, radsla och oro fér den osékra
sjukdomsorsaken samt sjukdomens férlopp*! och risken fér cancer®*2, Oro fér att behdva genomga
kirurgi och/eller en stomipase, kroppsuppfattning, forlorad tarmkontroll och oro 6ver att lukta illa &r
sarskilt pataglig®. Vid sjukhusinldggning ar det troligt att patienten har svart att bibehélla kontrollen
Over sin tarm pa grund av ett pagaende skov och att hen maste dela toalett med andra med
begradnsad tillgang. Sjukskoterskor kan har ge patienten empatiskt stéd och paverka patientens
tillgang till toalett. Vid inkontinens ar diskretion av stor betydelse samt att bevara patientens
vardighet.

Patientens livsstil kan paverka sjukdomen bland annat genom egna eller professionellt
rekommenderade kostrestriktioner i syfte att kontrollera symtomen och vid langtidsbehandling for
att kontrollera sjukdomen som kan gora att patienten konstant ar uppmarksam pa vilka beteenden
som triggar symtom*!, Det kan finnas ett ambivalent férhallande kring matintag, inklusive
matundvikande beteende pa grund av oro dver potentiella efterverkningar®*.

Paverkan pa de dagliga aktiviteterna kan innefatta franvaro fran skola eller arbete och svarigheter att
uppfylla arbetsgivarens krav. Patienter kan kdnna stress 6ver att behova ta ledigt fran jobbet pa
grund av IBD och 40% av patienterna gor anpasshingar sasom att arbeta hemifran, arbeta kortare
dagar eller arbeta deltid*’. Forskning tyder pa att fatigue ar den vanligaste orsaken till franvaro, dar
patienter rapporterat om otillricklig energi fér att orka med hela arbetsdagen®.

Eftersom sjukdomen ar oférutsagbar kan patienter ha svart att planera eller utfora aktiviteter, som
ofta paverkas av bade tillgadng och tillgdnglighet till toalett*!. Sociala- och fritidsaktiviteter paverkas
negativt nar patienten maste undvika, géra dndringar i sista minuten eller avbryta planerade
aktiviteter pa grund av symtom®.

Aven om behandlingen av IBD-sjukdomen ar ndédvandig kan den ha en negativ paverkan da den
paminner patienten om sjukdomen. Patienterna kan kdnna oro kring biverkningar av medicineringen,
uppleva besvar och en bérda med att ta medicinen samt en ekonomisk bérda. Forskning tyder dock
pa att ett starkt socialt ndtverk kan medféra att sjukdomen kanns lattare att hantera, paverka hélsan
positivt och férbattra sjukdomsutfallet fér patienter med kronisk sjukdom?. Stéd fran familj, framfér
allt fran foréldrar, spelar en viktig roll fér barn och unga med IBDY.

2.4. Psykologisk paverkan av att leva med IBD

N-ECCO Statement 2C

Sjukskoterskor som vardar patienter med IBD maste vara medvetna om den psykologiska paverkan
av IBD, inklusive oro, angest och depression och vid behov remittera till lamplig specialist pa omradet
[EL3].

Symtom pa IBD ar oférutsagbara, vilket medfor manga fysiska och psykosociala utmaningar for
patienterna®, ofta oberoende av sjukdomens svarighetsgrad. IBD &r en dold sjukdom, vilket leder till
att symtomen ibland tonas ned**. M&nga manniskor kinner sig stigmatiserade av IBD, ofta fér att det




ar en tarmsjukdom som andra kan uppfatta som smutsig®>°°, eller pa grund av den fatigue som

sjukdomen medfor, som kan uppfattas som lathet®’. Vissa patienter rapporterar att de kianner sig
helt forstorda pa grund av den fysiska forandring de upplever kopplat till IBD eller behandlingar. Att
klandra sig sjalv for att ha drabbats av IBD kan leda till att man far svarare att anpassa sig till
sjukdomen och till férsamrad HRQOL, b&de vid skov och vid remission. Aven vid remission kan
langvariga sjukdomsrelaterade problem sasom fatigue, EIM och sémnsvarigheter férsamra
HRQOL*>2,

En femtedel av patienter med IBD upplever depression och en tredjedel upplever angest*.
Rutinmassig screening for att upptédcka tecken pa psykisk ohalsa rekommenderas, och de patienter
som uppvisar hoga nivder av oro bér remitteras vidare fér psykologisk rddgivning och stéd*. Fér
screening kan validerade skattningsskalor anvdndas®~>’. Kognitiv beteendeterapi®’ och lakemedel
sasom SSRI kan ha god effekt. Mindfulness ar en psykologisk behandling som kan 6ka patientens
psykiska halsa och vdlbefinnande. | behandlingen uppmuntras patienten att vara i nuet och undvika
dverdriven, onddig oro®®. Mindfulness syftar till att utveckla fardigheter fér att hantera stress och har
visat sig forbattra humor och livskvalitet, med forbattringar som kvarstar sex manader efter
intervention®®. Psykoterapeutiska interventioner kan vara till god nytta fér patienter med IBD som
samtidigt har symtom liknande de vid irritable bowel syndrome (IBS) >°.

Sjukdomsrelaterad oro ar ett fenomen som skiljer sig fran annan psykologisk sjuklighet sasom angest,
depression eller stress och har identifierats vid andra kroniska sjukdomar sdsom diabetes®.
Sjukdomsspecifika skattningsskalor kan anvandas for att méata oro, identifiera patientens
prioriteringssvarigheter och informera om stddinsatser®®. Sjukskéterskor kan ocksd minska
sjukdomsrelaterad oro genom att ge patienter realistiska forvantningar om behandlingseffekter och
information om att vissa biverkningar ar 6vergaende, sasom tillfalligt férsamrade symtom, viktokning
och sexuell dysfunktion®’.

Vissa patienter kan ha svart for att beratta om sin diagnos och sina symtom for nya potentiella
partners, eller upplever det svart med intimitet pa grund av sexuella svarigheter, fatigue eller radsla
for inkontinens®. Aven om familjemedlemmar, partners och vanner vanligtvis dr stédjande kan det
dock finnas en brist pa férstaelse®®. Kontakt med andra med liknande hilsoproblem kan vara en
fordel fér patienterna®. Att dela erfarenheter med andra som "vet" hur det &r att ha IBD kan ge
viktigt socialt, emotionellt och psykologiskt st6d®. Sjukskoterskor kan férmedla kontaktuppgifter till
nationella patientgrupper och organisationer som kan ge ett viktigt stod till nydiagnostiserade
patienter och de med etablerad sjukdom som férandrat karaktar.

2.5. Att fora patientens talan samt personcentrerad vard

N-ECCO Statement 2D

Omvardnad innefattar att man for alla patienters talan, vilket ar extra viktigt for patienter med IBD
pa grund av sjukdomens komplexa, osakra och kroniska karaktar. Det kan innebara att identifiera
behov, samt att se till att patienten far lamplig tillgang till basta tillgangliga vard [EL4].

Att féra ndgons talan innebér att framja och stdédja andras intressen®. | all klinisk praxis betraktas det
som en moralisk skyldighet att foretrada patienten, sarskilt om patientens férmaga att fatta beslut,
forsvara eller skydda sig fysiskt och kdnslomassigt har férsamrats pa grund av sjukdom®”-%°, Exempel
pa detta i praktiken ar att respektera patienters rattigheter, foretrada deras intressen, lyfta
patienternas behov och synpunkter samt skydda deras vardighet och integritet’. Vissa ingrepp som
gors vid IBD, sasom koloskopi, kan vara oroande fér en del personer. Sjukskéterskan behdver da ha
forstaelse for patientens oro, behov och preferenser och hjilpa patienten att tillgodose dessa behov




eller att 6vervinna sin oro for att inte fa tillgang till Iamplig halso- och sjukvard. Att agera som
foresprakare och ge lampligt stod kan ocksa inkludera att sdkerstalla en skyndsam och laglig
remittering till avancerade IBD-sjukskéterskor, gastroenterologer eller stomisjukskéterskor®, eller att
hjdlpa patienter att uttrycka sin oro till MDT.

2.6. Att kommunicera med IBD-patienten

N-ECCO Statement 2E

Sjukskoterskor behover utveckla en empatisk och aktivt lyssnande roll samt ha férmaga att ge
nodvandig IBD-relaterad information och holistisk support [EL3]. Sjukskoterskor ska framja
kommunikationen mellan MDT och patienten for att mojliggora delat beslutsfattande [EL3].

Bade verbal och icke-verbal kommunikation har stor betydelse i omvardnaden; det bidrar till att
tillgodose patienternas behov och gor att patienten kan fa stod, rad, medkansla, omtanke och
empati, ndgot som patienterna virderar hogt*®’272, Kontakt med IBD-sjukskdterskan via telefon och
e-post rekommenderas for en mer flexibel och patientfokuserad vard”®. Aldersanpassat stod bor ges
av de som ar bast lampade att tillgodose behoven hos patienterna, deras familjemedlemmar eller
vardare’.

Vid alla kroniska sjukdomar dar individen har en pagaende kontakt med sjukvardspersonal ar
kommunikation viktig fér att frimja en god relation och fértroende’”. Detta terapeutiska férhallande
mellan sjukskoterska och patient kan uppmuntra patienten till att spela en aktiv snarare an en passiv
roll i sin vard och bejaka sin egen expertis gillande sin sjuksom’¢78,

Sjukskoterskor bor vara empatiska, aktiva lyssnare och ha tillracklig kunskap for att ge grundlaggande
vagledning 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 behandlingar’®®. Patienterna vardesitter mojligheten
att bli lyssnade pa och bli "tagna pa allvar". Sjukskoterskan bor dock inte ge rad utover sin
kompetens® och bér remittera patienten till en annan sjukvardspersonal inom IBD MDT nér s& &r
lampligt.

Patienter med IBD kan i olika stadier av sin sjukdom uppleva det svart att ha férlorat sitt friska jag®2.
Detta kan paverka hur nydiagnostiserade individer ger, soker, tar emot och bearbetar information.
Oro och fysiska symtom kan ocksa paverka formagan att bearbeta information, och sjukskoterskan
méste darfér ge information pa ett sddant sitt att den inte kan misstolkas®. Tillférlitlig information i
form av broschyrer eller webbaserat material rekommenderas for att komplettera muntlig
information’98485,

Valet av kommunikationsmetod och informationskalla kan behdva anpassas for att mota individuella
patientdnskemal®. Patienter kan glémma upp till 50% av den medicinska information som ges och
framfor allt minnas information gédllande lakemedelsintag. Att sammanfatta, kategorisera och
komplettera radgivningen med skriftlig information kan underlatta fér patienten att minnas
informationen och 6ka deras kunskap om sina likemedel®®. Patienter som aktivt deltar i sin vard och
beslutsfattande har battre prognos dn de som inte gor det?”. P& samma sétt ar patienter som forstar
fordelar och risker med en behandlingsplan mer benagna att godta planen och mer villiga att vara
delaktiga i och félja sin behandlings- och monitoreringssplang,

Effektiv kommunikation mellan lakare, patienter och 6vriga medlemmar i MDT pa olika
sjukvardsnivder dr nddvandig’>®. Patienten far bast vard pa ett IBD Centre of Excellence, som &r




baserad pa aktuell konsensus®® och utférd av ett MDT med en utsedd klinisk ledare’®. En IBD MDT
kan innefatta specialiserade gastroenterologer, kolorektalkirurger och sjukskoterskor samt dietist,
apotekare, patolog och radiolog med sérskilt intresse fér gastroenterologi®.

Vid kroniska sjukdomar ar en bra relation med en god kommunikation mellan patient och vardgivare
avgorande for den basta kvaliteten pa sjukvarden, det basta halsoresultatet och storst
patientnéjdhet °1. Personcentrerad vard &r ett sitt att ge battre vard och stéd till personer med IBD.
Har ar individen och dennes familj i centrum av varden och patienten betraktas som expert pa sin
egen hélsa, vilket mojliggér samarbete med sjukvardspersonal for att uppna basta resultat. Patienten
behandlas som en aktiv och ansvarsfull partner, och deras berittelse lyssnas p&%2. Nya begrepp och
praxis som anvands ar "patientdeltagande”, "patientinflytande" och "patientinvolvering", begrepp
som ar likartade men inte utbytbara®. Dessa begrepp framjar patient-empowerment, som har
identifierats som allt viktigare vid hantering av kroniska sjukdomar och som patienter med IBD
foredrar®. Delat beslutsfattande ar ocksa férdelaktigt, &ven om det finns begrdnsat med data om

vilka faktorer som paverkar beslutsfattandet®.

2.7. Fistlar

N-ECCO Statement 2F

Vid fistulerande IBD har sjukskoterskor en roll i att sakerstalla patientens valbefinnande, skydda
hudintegritet, hantera komplikationer samt utbilda patienten om fistlar. Detta uppnas bast genom
samarbete med det bredare MDT, inklusive stomiterapeut, kirurg, gastroenterolog och patologiskt
team [EL5]. Potentiell psykologisk paverkan bor inte underskattas [EL2].

Fistlar kan uppsta vid CD som foérbindelser mellan tarm och perianal hud, bukvagg eller andra
organ®®%’, Fem aspekter ar viktiga vid hantering av fistlar: (i) att identifiera eller utesluta lokal sepsis;
(ii) beddmning av patientens naringsstatus; (iii) lokalisation och anatomi; (iv) utvardering av den
drabbade tarmslingan; (v) bestdmning av organ som paverkas av fisteln och dess systempaverkan
eller férsamrad HRQOL?***, Diagnostisk noggrannhet uppnas genom en samlad kunskap om
tillstandet .

Omhéandertagande och behandling vid fistlar ar en stor utmaning i patientvarden och har en
signifikant paverkan p& HRQOL%. Medicinska och kirurgiska interventioner i kombination med
omvardad, kost, réntgen och andra specialistinterventioner kan vara nédvandiga®®%l, Hantering av
fistlar kraver ofta remittering till ett specialistcenter!®?. Det finns lite evidens kring
omvardnadshantering av fistelsjukdom. For att forbattra patientens vard och valmaende kan
sjukskoterskans roll inbegripa sarvard, lakemedelshantering, begrénsning av sepsis samt stod fran
och nira samarbete med specialistsjukskéterskor inom sar- och stomisjukvard®,

Kirurgiska interventioner vid perianala fistlar kan innebara dranering av abscess, behandling med
setontrad samt fistelklyvning. | svara fall med patienter som &ar refraktara till medicinsk behandling
kan det kravas kirurgiska insatser sdsom avledande stomi eller proktektomi®. Sjukskéterskor
behover sikerstélla att patienter ar informerade och vagleda dem till alternativa instanser nar sa ar
[ampligt. Stod kan ges i form av en diskussion mellan patient, kirurg och gastroenterolog praglad av
respekt och finkanslighet. Det kan vara fordelaktigt med remiss till nationella patientstodgrupper,
tillgang till skriftliga informationsbroschyrer och diagram samt att i specifika situationer 6vervaga
remittering till mer formaliserad radgivning for att hjédlpa patienten att hantera sina symtom och dess
paverkan pa det dagliga livet'®.




2.8. Kost och naring

N-ECCO Statement 2G

Sjukskoterskor behover kunskap om potentiella naringsomraden hos patienter med IBD for att kunna
sakerstalla att dessa ar ordentligt identifierade och hanterade. Patienter och vardare kan behova
fortlopande stod och utbildning fran sjukskoterskor om nutrition, speciellt vid specifika situationer
sasom vid strikturerande sjukdom eller efter operation. Remiss till specialistdietist rekommenderas
[EL2]. Kostbehandlingar kan ha en terapeutisk fordel for patienter med IBD [EL1].

Numera finns en vedertagen koppling mellan vésterldndsk diet och incidens av IBD#%1%7_ Aven om
mekanismen bakom orsakssambanden fortfarande ar oklara kan kombinationen av kost och genetisk
predisposition for IBD ha en paverkan och patienterna fragar ofta just efter kopplingar mellan kosten
och deras IBD-symtom!%’. Patienter dr mycket intresserade av kostférandringar och genomfér ofta
egna kostrestriktioner. Det handlar da speciellt om starkt kryddad mat, fet och sockerrik kost, kaffe,
te, kolsyrade drycker och alkohol, mjélkprodukter och grénsaker!®®. Dock finns ingen evidens fér
nagon fordel av kostrestrektioner.

Kost tros paverka symtom vid CD mer &n vid UC!%. Patienter med IBD behéver bli mer medvetna om
vikten av en god kosthallning for att uppratthalla maximal halsa, speciellt dd man riskerar att forlora
vikt vid skov eller drabbas av brist p& ndringsamnen inklusive jarn, vitamin-D och calcium?!%1%,
Kostradgivning ges lampligast av dietist med IBD som specialintresse. Fritt tillgangliga
kostrekommendationer riktade mot patienter ar mycket motstridiga och tenderar att fokusera pa

restriktioner!'2.

IBD-sjukskoterskor bér vara medvetna om att det inte finns nagon specifik kost som fungerar for alla
med IBD!® och att mélet skall vara att uppmuntra patienten att dta en normal och hilsosam kost och
strava efter en sa halsosam livsstil som maijligt. For vissa patienter kan en skraddarsydd kost behovas,
baserad p& symtom, 6nskemal och behov%6113114 och en del kostinterventioner ar férdelaktiga for
patientens symtomhantering?'®. Kosttillskott kan forbattra nutritionsstatus!'®!'” och total enteral
nutrition kan inducera och/eller uppratthalla remission hos barn och vuxna med IBD*8, antingen som
singelbehandling eller i kombination med mediciner!®,

2.9 Naringstillskott, komplementar och alternativ medicin och specialdieter

Tillgang till lamplig kostbedomning och specialistradgivning ar viktigt da vissa patienter kan uppleva
malnutrition eller specifika brister pa enskilda naringsamnen under sjukdomsforloppet. Flera faktorer
kan leda till ndringsproblem som kan paverka halsan, naringsstatus och HRQOL vid aktiv sjukdom.
Dessutom kan en rad olika narings- och funktionella brister visa sig efter lang tid i remission'®. De
vanligaste néaringsbristerna vid IBD &r brist pa macronaringsamnen, vitaminer som B12 och D, folsyra
och mineraler som jérn, calcium, magnesium, selen eller zink!1%111121 Brister i albumin, vitamin D,
vitamin B12, folsyra och jarn kan indikera aktiv inflammation hos patienter med CD%,

Brist pa vitamin D &r vanligt hos patienter med IBD och kan bero pa att patienten undviker sol och
utomhusaktiviteter'?3, Ldga nivder av vitamin D dr associerat med 6kad sjukdomsaktivitet men
orsakssambandet &r inte klarlagt'?*. Vitamin D har en antiinflammatorisk effekt och substitution kan
forbattra sjukdomsférloppet!?125126 Dock behdver serumvirdena faststillas?® och stérre studier
méaste genomféras!?’. Det finns 6vertygande evidens att det &r endast de patienter med CD som har
en ileocekal resektion langre dn 20 cm som ar predisponerade for vitamin D-brist, vilket visar pa
behovet av monitorering och behandling vid behov!?®. Det finns inget beldgg fér att tillskott av
fettldsliga vitaminer som A, E och K har effekt!?°.




Anvandande av komplementar eller alternativ medicin (KAM) ar vanligt bland manga
patientpopulationer och de vanligast férekommande ar probiotika, multivitamintillskott och andra
tillskott!?%1%, Probiotika anvands vid pouchit som behandlats med antibiotika''?. Fettldslig omega 3
ar férmodligen ineffektivt for att uppratthalla remission i CD31132, Det finns otillridcklig evidens fér
att glutamin, som ar kdnd for att bibehalla tarmslemhinnans struktur och minska inflammation i
forsoksmodeller, dr en sidker och effektiv metod for att inducera remission vid CD**3. Aloe Vera kan
vara effektivt vid aktiv UC3*13> och gurkmeja kan ocksa dvervigas for att inducera remission vid mild
till mattlig UC32,

Specialdieter ar ibland effektiva, ibland inte. LAg FODMAP-diet har upprepade ganger visats ge
lindring av funktionella magtarmsymtom (uppbl&sthet, smirta och gas)'3%37 och sjukskdterskan kan
remittera till specialistdietist om |lag FODMAP-diet Gvervags.

2:10 Enteral nutrition som behandling

Den paverkan som bristfallig nutrition orsakar ar mer tydlig hos det vdxande barnet eller tonaringen,
eftersom nutritionsbrist kan leda till tillvaxtbortfall, forsenad pubertet, benskorhet eller signifikanta
psykosociala komplikationer!1®117.138 Dessutom &r nutrition en vasentlig del av den pedriatiska IBD-
hanteringen. Forstahandsvalet vid behandling av aktiv pediatrisk CD &r total enteral nutrion (EEN),
dar patientens hela behov av energi, protein och dvriga naringsamnen tillgodoses med en
naringsmassigt komplett, flytande diet. Denna EEN aterstéller ndringsstatus och reglerar tarmens
immunsvar®®. Det dr en etablerad effektiv induktionsbehandling vid tunn- och
tjocktarmssjukdom?*81%, som inducerar respons i 60-80% av fallen!'®. Som férstahandsval vid CD hos
barn med aktiv CD ar EEN ett effektivt alternativ till medicinsk behandling for att motverka
viktnedgang och tillvaxtpaverkan och kan tolereras battre an kortison. Ny evidens foreslar dven
potentiella férdelar med EEN hos vuxna patienter med CD**%1%2 inklusive inducering och bevarande
av remission, lindring av strikturer och minskad risk for postoperativ sepsis vid fistulerande
sjukdom139142143 'EEN pre-operativt har visat sig reducera riskerna vid akut och planerad kirurgi samt
minska incidensen for postoperativa komplikationer hos patienter med CD4,

2.11. Inkontinens

N-ECCO Statement 2H

Sjukskoterskor behover vara fortrogna med den paverkan som inkontinens har pa HRQOL. Hantering
av avforingsinkontinens ska vara anpassad till individens behov. Remittering till
kontinensspecialistmottagning for bedomning och undersékning kan vara lampligt [EL2]. Specifika
interventioner som att ge information om backenbottentraning, tarmtémningsteknik, diet och/eller
inkontinenshjalpmedel kan vara fordelaktigt [EL1].

Avforingsinkontinens (Fecal Incontinence=Fl) kan vara ett stort problem for patienter med IBD, med
paverkan pa fysiskt, psykologiskt och socialt valbefinnande och kan leda till symtom med angest och
depression® Den rapporterade prevalensen ar 24-74% och riskfaktorer inkluderar
sjukdomsaktivitet, vaginal férlossning och tidigare IBD kirurgi®’3>14%147 Det finns en méttlig risk fér Fl
speciellt nattetid hos dldre patienter och efter ileo-anal anastomos-kirurgil*®. Radsla fér inkontinens
har samma negativa paverkan som den faktiska hdandelsen och kan leda till att patienten blir bunden
till hemmet och oférmégen till arbete®.




Patienten upplever det ofta svart att avsldja och dppet prata om sina tarmsymtom®, Fér att lyfta
amnet Fl rejalt behdver det stigma som finns kring amnet undanrdjas?¢4>1>°, Genom att frdga om
symtomen kan sjukskoterskor uppmuntra patienten att prata om sina inkontinensbesvar®?,
Sjukskoterskor har en viktig roll i att hjdlpa patienten med att hantera och forbattra symtom vid Fl.
PROM s&som ICIQ-IBD**? som innehaller Bristol Stool Chart'*3 kan underlitta en korrekt bedémning
av Fl-symtom. Forutom att tillhandahalla information och emotionellt stod kan specialistinsatser vid

Fl innefatta utbildning i traning av backenbottenmuskulatur, vard av perianal

hud, traning av tarmen, medicin mot diarré, kostradgivning, beteendeterapi samt praktiska
hjalpmedel som anal-plugs och bindor. Optimering av lakemedelsbehandling fér IBD kan ocksa
forbattra symtomen. Det finns ocksa tidig evidens for att elektrisk stimulering av tibialisnerven, som
ir en gren av pudenalnerven som innerverar bickenbotten, kan ha effekt’*. Dock kommer inte alla
patienter att ha nytta av samma omvardnadsinsatser. Darfor behover en skraddarsydd vardplan
upprattas, som speglar patientens behov med hiansyn till individens livsstil*>>. Specialistremiss till
lokal biofeedbackmottagning eller inkontinensenhet kan i vissa fall vara att rekommendera.

2.12. Sexualitet och IBD

N-ECCO Statement 2I

Fragor som ror sexualitet kan orsaka angest, depression och oro hos patienter med IBD.
Sjukskoterskor som identifierar problem kopplat till sexuell funktion och sexualitet behdver kunna
stodja och remittera patienten till specialistenheter nar sa ar lampligt [EL2].

IBD uppstar oftast under ung vuxen alder, och sexualiteten och sjalvfortroendet kan bli méarkbart
paverkade. Sexuell funktion dr en markor for HRQOL och IBD kan ha en viktig paverkan pa en persons
kroppsuppfattning, sexuella funktion och relationer med andra ménniskor®>¢158, Héga nivder av
sexuell dysfunktion har identifierats bland bdde manliga och kvinnliga patienter med IBD***%® men
sexuella problem behéver upptickas for att kunna behandlas®. Kanslomassiga aspekter kan
inkludera oro kring kroppsuppfattning, kdansla av att vara oattraktiv och oro 6ver urgency och
avforingslackage under samlag. Sjukdomens oférutsdgbara natur och radsla for ovdntade symtom
kan leda till 1ag sjalvuppfattning och 13g sjalvkansla®®l.

Kirurgi kan 6ka den negativa paverkan av IBD hos bade man och kvinnor, framfor allt efter
proktektomi®®>1%3, Minskad libido p&verkar patienter med UC och CD lika mycket!®*. Dock upplever
kvinnliga patienter som har genomgatt kirurgi storre negativ paverkan pa sexualitet och sexuell
aktivitet an manligal®1°®,

En fortroendefull relation mellan IBD-patienten och IBD-sjukskoterskan kan underlatta att sexuella
orosmoment tas upp, vilket maojliggor for IBD-sjukskoterskan att hanvisa patienten till information,
att erbjuda rad och att identifiera behov for mer strukturerat stod eller specialistkonsultation. Med
finkdnslighet och en dppen diskussion kan man identifiera graden av stéd som behévs!®’. Det finns
inga formella verktyg for att méata IBD-sjukdomens paverkan pa en individs sexualitet, men sadana
skulle framja ett individanpassat tillvigagangssatt for varje situation®®.

Att hjalpa patienter som ar gay, lesbiska, bisexuella och transpersoner (GLBT) att 16sa problem
relaterade till sexualitet forutsatter att sjukskoterskor forstar och kdnner sig bekvama med att
diskutera aspekter av sexuell utévning hos denna patientgrupp®®. Sjukskéterskor som kdnner sig
daligt insatta kan hanvisa till den omfattande litteratur som finns om GLBT i vrdmiljder®®17°, GLBT-
patienten vill kanske inte 6ppet motta kanslomassigt stod fran sin partner vid sjukhusvard, vilket kan




gora att de undviker att s6ka sjukhusvard. Gay och bisexuella patienter behéver tydlig information
om sexuell aktivitet och restriktioner®’*.

2.13. Smartbehandling

N-ECCO Statement 2J

Sjukskoterskor ar val lampade for att identifiera, uppmarksamma och erbjuda behandling och
support till IBD-patienter som upplever smarta. Orsaker till smarta kan vara multifaktoriella och inte
alltid kopplade till sjukdomsaktivitet. Sjukskoterskor kan genom samtal och samarbete med MDT och
specialistsmartenheter hjalpa patienter att hantera dessa symtom. Vissa psykoterapeutiska
behandlingar kan vara fordelaktiga vid hantering av sjukdomsrelaterad smarta [EL2].

Buksmarta ar vanligt vid IBD och ar ofta det férsta symtomet vid nydiagnostiserad eller aktiv
sjukdom*172173 Smartan kan paverka HRQOL och skapa oro pa grund av sin oférutsidgbara natur och
ar ofta svar att hantera'’»’>, Orsaken till smartan kan vara inflammatorisk, sdsom vid strikturerad
sjukdom, fistlar och sar, eller icke-inflammatoriska tillstand sdsom sammanvaxningar, fibrotisk
striktursjukdom eller samexisterande funktionella gastrointestinala symtom. Extraintestinala faktorer
som inkluderar gallsten, njursten, pankreatit och led/hudkomplikationer kan ocksé skapa smarta2,
Besvar med smirta kan leda till vidare utredningar fér att hitta orsaken’?>'7>, En subgrupp av
patienter kommer att fortsatta att uppleva smarta utan tecken pa sjukdomsaktivitet vid utredning®”.
| detta fall behover sjukskoterskan vara empatisk och stotta patienten i att hantera smartan som kan

vara en manifestation av angest och depression eller relaterad till funktionella symtom som vid
Ile72,176—178

50-70% av patienterna upplever smarta under ett sjukdomsskov. Smarta kan ocksa vara associerad
med eller oberoende av EIM, dar ledsjukdomar ar vanligast med en rapporterad prevalens upp till
46%'7°. Behandlingsalternativen for buksmaérta vid IBD &r fa och &n sé lange ett féga utforskat
omrade®®®, Dock kan en behandlingsalgoritm fér IBD-relaterad smarta ge stéd vid beslutsfattande i
klinisk praxis'’®.

Sjukskoterskan som administrerar smartstillande lakemedel maste ha kunskaper i farmakologiska
smartlindringsmetoder, associerade biverkningar och lakemedelsinteraktioner relaterat till
smirtstillande lakemedel'’2. Den psykologiska bérdan av smérta kan bekréftas och uppmarksammas,
och optimering av IBD-behandling kan hjalpa. Opioider ska anvandas med forsiktighet da
anvandandet kompliceras av beroende (vid anvdandande under lang tid) och av biverkningar
inkluderande allvarliga infektioner och d6d*”>*8 narcotic bowel syndrome (kdnnetecknas av
buksmarta av oforklarlig natur eller intensitet som forvarras med 6kade doser av opioider) och
tarmdysmotilitet'82184 Tricykliska antidepressiva likemedel kan vara anviandbara som férstarkande
smartlindring’>1#°, N&r orsaken till sméartan har faststéllts kan patienten undervisas i detta och i
samarbete med MDT och smartteam lara sig att kdnna igen och férebygga smartan, till exempel
genom att ta regelbunden smartlindring'®. ”“The Brief Pain Inventory” &r ett validerat och tillférlitligt
verktyg for bedomning av smaértintensitet och smartpaverkan samt effektivitet av interventioner vid
b&de UC och CD. Kognitiv beteendeterapi kan hjélpa patienter att hantera sméarta och férbéttra sin
livskvalitet och funktion”>1818 men paverkar inte sjukdomsférloppet i IBD,




2.14. Biologisk behandling

N-ECCO Statement 2K

Sjukskoterskan som ar involverad i handhavande och administrering av biologisk behandling ska
sakerstalla att korrekt monitorering samt identifiering av eventuella kontraindikationer for
behandling gors och dokumenteras. Genom att f6lja nationella och lokala riktlinjer sakerstalls saker
administrering [EL3].

Biologiska terapier ar en viktig del av den medicinska behandlingen vid IBD. Helst bor valet av
biologiskt ldkemedel (original eller biosimular) géras med beaktande av patientens tillstand och
preferens genom grundlig diskussion med vardgivaren angdende effektivitet och sakerhet®1%, Det
kan dock finnas flera faktorer att ta hansyn till, inklusive lakarens erfarenhet, lokala
finansieringsarrangemang, tidigare svar pa terapier samt sjukdomsgrad och fenotyp, vilka kan vaga
tyngre och paverka valet’°1, Noggrant patientval och tat uppféljning kan minska biverkningar
associerade med dessa behandlingar!®? och det &r viktigt med utbildning angdende vard och
biverkningar innan behandlingsstart'®*1%*, IBD sjukskéterskan kan ge sadan utbildning och sikerstilla
att informationen férmedlas pa ett okomplicerat satt!®. Beslutsverktyg dr anvandbara vid diskussion
om biverkningar da de utgor evidensbaserad data i illustrerad form, jamfor olika risker i situationer
som patienterna ltt kan relatera till samt starker patientférstaelsen® 1%, Noggrann screening fére
behandlingen &r avgbrande for att sikerstalla att sarskilda kriterier for I1akemedelsinklusion/exklusion
har beaktats fére administrering av biologisk behandling'®2. Screeningen omfattar
blodprovsmonitorering, screening for aktiv och latent infektion for att minimera risken for
ateraktivering av vilande tuberkulos, rontgen och riskbedémning (inklusive virusinfektion,
immuniseringshistoria och relevant komorbiditet, t.ex. hjartsjukdom, tidigare
cancerdemyeliniserande syndrom)'¥’. Vid administrering i hemmet behéver patienterna fa radgivning
angaende riskerna med opportunistiska infektioner och géras medvetna om sitt ansvar gallande att
rapportera infektioner och narvara vid monitorering. Screeningsresultat kan visa att remittering till
andra specialister kravs, till exempel for luftvags- eller infektionssjukdomar. Ett rad &r har att granska
ECCOs online-verktyg for terapier vid IBD*® och e-guider.

Den sjukskoterska som ar ansvarig for att administrera biologiska lakemedel behdver ha skicklighet
och kompetens i administrering av infusioner, vara medveten om behandlingsbiverkningar och veta
hur infusionsreaktioner hanteras. Sjukskoterskans arbete ska bygga pa evidensbaserade rutiner for
att skydda patienten®11%920° Checklistor ar en bra sakerhetsatgard fér att dokumentera att alla steg
har fullféljts innan behandling paborjas. IBD-sjukskoterskans expertis kan paverka IBD-varden utéver
direkt patientkontakt, till exempel genom undervisning till allmanna avdelningssjukskoterskor hur ett
biologiskt likemedel administreras eller genom att samordna sjukskéterskeroller?®®, Patienter
behdver dven utbildning i hur biologiskt Iikemedel administreras subcutant?®?. Bedémning av
patientens kompetens och en traningsplan ar nédvandiga och ska formellt dokumenteras.

Beddmning av en patients kliniska svar pa biologisk behandling, inklusive terapeutisk monitorering
for eventuella lakemedelsbiverkningar, potentiella komplikationer samt kliniska och biokemiska svar,
kan utforas av IBD-sjukskoterska genom att félja 6verenskomna checklistor, antingen vid
administrering eller vid uppféljning?®. Vissa center genomfér denna multidisciplindra granskning och
hantering av patienter som behandlas med biologiska lakemedel via virtuella biologiska kliniker?°42%5,




2.15. Att uppratthalla halsa

N-ECCO Statement 2L

Att uppratthalla hdlsa &r en vasentlig del i den forebyggande varden av patienter med IBD.
Sjukskoterskor kan identifiera risker, kartlagga, erbjuda stod samt remittera vid behov [EL4].

Effektiva férebyggande matningar for att minska sjuklighet, sjukhusvard och kirurgi ar avgérande for
att férbattra sjukdomsfri remission och god livskvalitet?®®. Patienter kanske inte far tillgang till
forebyggande vard, framst pa grund av ett kliniskt fokus pa svarighetsgrad och symtomkontroll av
IBD, patientens vagran att engagera sig i preventionsaktiviteter eller ersattningsfaktorer2°,

Atgarder for att uppratthalla halsa hos patienter med IBD inkluderar férebyggande av
sjukdomsrelaterade komplikationer och sjukdoms- eller behandlingsrelaterade infektioner och att
minimera negativa effekter av mediciner?”. Kort efter att en patient fatt sin diagnos kan IBD-
sjukskoterskan inhdamta grundlig medicinsk historik inklusive infektionssjukdomar, vaccinations- och
rokhistorik. Om vaccinationshistoriken ar oklar kan lampliga titrar erhallas for att revaccinera innan
immunosuppresiv behandling pabdérjas!®2. Avdédade vacciner kan administreras pa ett sikert satt till
alla patienter med IBD, oavsett graden avimmunsuppression'?2, Levande virus- och bakterievaccin,
inklusive BCG, ar kontraindicerat hos immunosupprimerade patienter och avdédat influensavaccin
rekommenderas arligen®, Ytterligare information om vaccinationer finns i avsnitt 4.

Rokning ar associerat med en 6kad risk for komplikationer vid CD, en férsamring av
sjukdomsforloppet vid yngre alder, post-operativ fistelbildning, minskat svar pa medicinsk terapi
(inklusive biologiska lakemedel) och en 6kad risk fér de flesta maligniteter?®. Rékstopp ska ofta tas
upp till diskussion?”” eftersom patienter med CD som slutar réka har farre skov jimfért med de som
fortsatter att roka?®®. Sjukskdterskor bér ha kunskap om lokala rékstoppsenheter som kan stddja
patienterna.

Patienter med IBD har 6kad risk att utveckla metabolisk benskorhet, inklusive osteopeni och
osteoporos, sarskilt om de tidigare har behandlats med steroider; patienter med CD har dock risk for
osteoporos oberoende av steroidanvandning?7:2°, Minskad absorption av vitamin D och kalcium
Okar risken for osteoporos. Helst skall regelbunden matning ske av bentathet och nivaer av vitamin D
25-OH hos alla patienter med ytterligare riskfaktorer fér osteoporos?*°. Primir prevention av
benskérhetsfrakturer inkluderar adekvat tillskott av vitamin D, kalciumintag och fysisk aktivitet?'!. De
mest effektiva medicinska behandlingarna fér osteoporos inbegriper bisfosfonater?®.

Surveillance for koloncancer rekommenderas varje till vart femte ar for patienter med IBD med
borjan 8 ar efter diagnosen beroende pa sjukdomens lokalisation. Arlig koloskopi rekommenderas
for patienter med ytterligare diagnos av PSC*2.

Kvinnor med IBD har en nagot dkad risk fér cellfériandringar i livmoderhalsen!?? och unga
immunosupprimerade kvinnor bér ha ett Papanicolaou (Pap) cytologprov tva ganger under forsta
diagnosaret och, om resultaten dr normala, rekommenderas arlig screening®’?12, Vaccination mot
Humant papillomvirus rekommenderas fér man och kvinnor i dldern 9-26 §r122192.213,

Utveckling av icke-melanom hudcancer ar associerat med anvandning avimmunmodulerande
lakemedel, speciellt thiopuriner, d&ven om patienter med IBD har en 6kad risk att utveckla melanom
oavsett medicinering??. Regelbunden dermatologisk undersékning, inklusive radgivning,
rekommenderas for alla immunosupprimerade patienter. Naturligt hudskydd ar suboptimalt hos
patienter med IBD?**; darfér rekommenderas rddgivning om férebyggande av solexponering,
anvindning av solskyddande kldder, anvandning av solskyddskram och att undvika solarier'?2.




2.16. Fatigue

N-ECCO Statement 2M

Sjukskoterskor ar val lampade att identifiera, uppmarksamma och erbjuda behandling och stod till
IBD-patienter som upplever fatigue. Orsakerna till fatigue kan vara multifaktoriella och
sjukskoterskor kan genom diskussion och holistisk bedomning hjalpa patienter att handskas med sin
fatigue [EL5]. Fatigue vid IBD kan formellt bedomas genom att anvanda ett validerat generiskt eller
IBD-specifikt fatigue-frageformular utifran lokal tillganglighet [EL2]. Ett holistiskt forhallningssatt dar
psykologiska aspekter vavs in rekommenderas [EL3].

Fatigue ar ett vanligt klagomal vid skov, och paverkar éver 40% av patienter under remission®'>. Det
beskrivs allmant som ”"obehaglig, ovanlig, onormal eller 6verdriven trétthet i hela kroppen som ar
oproportionerlig i forhallande till, eller inte har nagot samband med, aktivitet eller anstrangning och
forkommer i mer dn en manad”?'®. Fatigue paverkas inte ndmnviért av vila eller sémn, men kan ha en
stark negativ inverkan pa personens livskvalitet. 17218, Dess komplexa, osynliga och ombytliga natur
kan gora det svart for patienter att beskriva upplevelsen av fatigue fér andra®?!° och fatigue ar ofta

daligt forstadd av sjukvardspersonal som kan underskatta dess paverkan pa patienten??,

Etiologin bakom fatigue kan vara multifaktoriell och det kan finnas en genetisk predisposition??L.
Fysisk bedomning samt biokemiska och hematologiska tester kan ge forklaringar. Ihallande laga
jarndepaer, lagt hemoglobin eller forhojda inflammatoriska markoérer i avsaknad av tarmsymtom ar
exempel pa reversibla orsaker till fatigue. Laga serumnivaer av vitamin D, IGF-1 och magnesium har
ocksa kopplats till muskel-fatigue hos patienter med CD och det finns ett klart samband med
sjalvrapporterad fatigue??2. IBD-sjukskdterskor kan évervaka och ge rdd om detta. En tidig éversikts-
studie indikerade att en tredjedel av patienter med IBD lider av aterkommande anemi, vilket kan
bidra avsevart till fatigue. Aktiv identifiering och behandling av anemi rekommenderades??. A andra
sidan kunde tva studier inte finna ndgot samband mellan anemi och/eller jarnbrist??#22>, Fatigue
verkar dock vara mest uttalat hos kvinnliga patienter??*22°> och hos de under 60 &r??°> och kan darmed
ha stérre paverkan pa dem med familjer, de som gar i skolan och de i arbetsfér lder?%. Dessutom
kan samsjuklighet, 1ag utbildningsniva och arbetsldshet paverka hur man uppfattar fatigue i IBD??.

En holistisk bedémning ar nédvandig for att identifiera fysiologiska, psykologiska och andra
potentiella orsaker till trotthet. Psykiatriska tillstand kan samexistera med fysisk sjukdom, ett
forhallande i IBD som stdds av evidens med en prevalens av humorstérningar sasom angest och/eller
depression som maéjligen ar upp till tre gdnger stérre dn hos den allménna befolkningen'’%228, Fatigue
ar associerat med 6kade nivaer av sjukdomsrelaterade bekymmer och oro i IBD, som i sin tur ar
associerat med férsamrat HRQOL?2%228, Sdmnkvalitet och psykologiska faktorer (som angest,
depression, sjukdomsrelaterad oro, samexisterande IBS och upplevd sjukdomsaktivitet) har
konsekvent identifierats som starkt associerat med fatigue hos patienter med bade UC och CD?#2%:2%%-
235 Fatigue rapporteras vara mer uttalat hos patienter med CD?3%2% och hos nydiagnostiserade
patienter, oberoende av sjukdomsaktivitet?292%,

Nar fatigue har identifierats kan IBD-sjukskdterskan monitorera patienten for att faststalla eventuella
forbattringar eller forsamring av fatigue-symtomen. Optimering av medicinsk behandling kommer
sannolikt att lindra trétthet hos patienter med UC éver tid?*” och nar val biokemiska, hematologiska
eller endokrina orsaker har uteslutits kan sjukskoterskan arbeta tillsammans med patienten for att
identifiera strategier och mekanismer for att hantera fatigue. Strategier kan inkludera att ta korta
tupplurar under dagen, minska nattskiftsarbete, trana regelbundet, fa en god natts sémn, &dta en
vilbalanserad kost och hélla en bra vatskebalans®#23, | avsaknad av fysiologiska orsaker till fatigue,
verkar mattlig aktivitet och psykologiska interventioner, sarskilt motion och l6sningsfokuserad terapi,
vara de mest lovande interventionerna®”?*¢ men mer forskning behdvs?*2#!, patienter kan behéva




uppmuntras att rapportera fatigue och séka hjalp fran sjukvardspersonal?*? och vissa kan vara ovilliga

att diskutera fatigue om de tror att det inte finns ndgot botemedel mot den?*,

3. Avancerad IBD-omvardnad

3.1 Definition, krav och fardigheter

| detta dokument avser termen "Avancerad IBD-sjukskoterska" en erfaren vuxen eller pediatrisk
sjukskoterska som vardar personer med IBD pa en avancerad niva som uppnatts genom omfattande
klinisk praxis, professionell utveckling, formell utbildning och tillimpning av
forskningsfardigheter?#24,

N-ECCO Statement 3A

Den avancerade IBD-sjukskoterskan ar en klinisk expert inom IBD som ar ansvarig for att bedéma och
tillhandahalla evidensbaserad vardplanering och utvardering av behandling och som tillhandahaller
praktisk information, utbildning och emotionellt stod till patienter med IBD. De ar verksamma inom
sin egen professionella kompetens och ansvarsomrade med stéd av rutiner och riktlinjer i samarbete
med MDT [EL5].

Den avancerade IBD-sjukskoterskan kallas ofta en klinisk specialistsjukskoterska, nurse practitionar
eller konsult som arbetar sjalvstandigt i samarbete med MDT och patienten. Den avancerade IBD-
sjukskoterskan spelar en viktig roll i bedomning, diagnos, behandlingsplanering, utvardering,
monitorering, surveillance, utbildning, hdlsoframjande samt praktiskt och kdnslomassigt stod for
manga patienter med IBD, inom ramen fér sin egen yrkesroll och begriansningar?*®. Den avancerade
sjukskoterskan arbetar enligt lokala, nationella eller internationella rutiner och riktlinjer. Aven om
detaljerna i denna roll varierar beroende pa nationella och lokala behov, foreslar den internationella
litteraturen att vissa fardigheter generellt ska kravas for kliniskt arbete. Dessa omfattar:
kompetenser i avancerade kliniska fardigheter, vilket kan inkludera fysisk bedémning, utférande och
tolkning av endoskopi eller forskrivning; utveckling av klinisk standard och tillhandahallande av
evidensbaserad vard; formaga att analysera, kritisera och utvardera evidens och resultat; kritiskt
tankande; publicera praktiska innovationer eller audits; utveckling av omvardnadsforskning;
ledarskap; utbildning; och fériandringsarbete?4>247-250,

3.2. Den avancerade IBD-sjukskoterskans roll

N-ECCO Statement 3B

Den avancerade IBD-sjukskoterskan ingar i IBD MDT, forstarker patientvarden och erfarenheter samt
erbjuder effektiv, holistisk och tillgdnglig vard [EL5]. Den avancerade IBD-sjukskoterskans roll
inkluderar aven utbildning, forskning, utveckling av service och ledarskap. For att uppna dessa
fardigheter kravs en bred klinisk erfarenhet och utveckling av kliniska kompetenser som boér
kompletteras med akademisk utbildning [EL5].

Aven om den storsta delen av den avancerade sjukskoterskans tid tillbringas i direkt klinisk
verksamhet ar andra aktiviteter sdsom utbildning, forskning, ledarskap och vardutveckling viktiga
rollkomponenter245246:248.250.251 et finns ingen konsensus om férvantad utbildningsnivd utan den




varierar mellan lander och organisationer och kan styras av nationella yrkesnormer och lagstadgade
krav®4. Det anses allméant att avancerade sjukskéterskor &tminstone bér ha en kandidatexamen,
dven om manga utbildas till master- eller doktorsexamen. Trots att forskning fortfarande ar en
rekommenderad karnaktivitet i rollen som avancerad sjukskoterska agnas lite tid at forskning jamfort
med den tid som dgnas at klinisk vard?*>2°-254_ Avancerade IBD-sjukskdterskor har goda
forutsattningar att bedriva forskning och utforska omraden som paverkar patientens livskvalitet och
psykiska halsa, effekter pa familj, sysselsattning och utbildning samt ekonomiska konsekvenser till
foljd av sjukdom, vilka alla &r omraden som utgor orosmoment fér patienterna. Brist pa tid avsatt for
forskning namns ofta som ett hinder for att integrera forskning i rollen. Darfor ar det viktigt att
sakerstalla att denna komponent tas med i rollbeskrivningar och arbetsplaner och att sjukskoterskor
far stod for att uppna de fardigheter eller det fortroende de ofta kdnner att de saknar for att bedriva
forskning®®.

Ledarskap ar avgorande for att astadkomma forandring i klinisk praktik, och férbattrad
ledarskapsformaga kan géra teamet mer effektivt och leda till en mer patientcentrerad vard>®,
Komponenter i ett effektivt ledarskap inkluderar praktiskt ledarskap, att agera forebild, fraimjande av
patientsdkerhet, hantering av olika drenden, utvardering av vardtjanster eller interventioner, fraimja
forbattringar eller innovationer, radgivning, formaga att utveckla sig sjdlv och andra samt att leda
forandringsarbete?*>2%’, Ledarskap kan demonstreras genom problemldsning, kritiskt tinkande,
lyssnande och engagemang med MDT eller andra aktérer?”. Natverkande och utbyte av kliniska
erfarenheter via nationella och internationella grupper ar en viktig aspekt av ledarskapet. N-ECCO ar
ett internationellt sjukskoterske-natverk som mojliggor utbyte av vardutveckling och best pratice i
flera lander.

Lokalt kommer varje sjukhus sannolikt att ha sina egna forvantningar pa och mal for individuella
specialistsjukskoterskeroller. Utvecklingen av tydliga kliniska kompetenser foresprakas ofta som ett
satt att uppna de nédvandiga avancerade fardigheterna?¥.259253.258 policyer, checklistor och riktlinjer
ar anvandbara ramar for att stodja den avancerade IBD-sjukskoterskan i klinisk verksamhet. Men
avancerade IBD-sjukskoterskor arbetar inte bara med evidensbaserad vard utan kan dven anvinda
sin kliniska erfarenhet samtidigt som de ar medvetna om sina professionella begransningar och sdker
rad nar sa ar lampligt.

3.3. Den avancerade IBD-sjukskoterskans roll vid planering, vard samt uppfoljning av
stabila patienter

N-ECCO Statement 3C

Den avancerade IBD-sjukskoterskan kan genomfora regelbunden patientbedémning vid fysiskt besok,
via telefon eller digitalt for att monitorera behandlingar och organisera lampliga undersékningar
enligt lokala eller nationella riktlinjer [EL5]. Begransningarna i distanskontakter behdver dvervagas
och skicklighet kravs for att avgora nar ytterligare bedomning bor goras [EL5].

Patienter med IBD behdver langvarig poliklinisk uppfoljning och monitorering. Sjukdomsaktivitet
fluktuerar ofta 6ver tid, vilket kraver underhallsbehandling och akuta atgarder vid skov. Ett komplext
sjukdomstillstand kraver ett specialiserat MDT som hdjer nivan pa den kontinuerliga varden och
forbattrar resultatet. | detta dedikerade team har den avancerade IBD-sjukskoterskans roll allt mer
erkiants®°. Avancerade IBD-sjukskdterskor dr stindiga team-medlemmar som arbetar med patienter
under en viss tid. Jamfért med andra grupper av halso- och sjukvardspersonal ar denna kontinuitet
en av férdelarna med avancerade IBD-sjukskdterskors medverkan i uppféljning26%262,




Avancerade IBD-sjukskoterskor underlattar uppfoljningen av patienter under skov och i remission,
vilket ger en lank mellan patienten, ldkaren och sjukhusvard samt en snabb tillgédng till vard i
hdndelse av ett skov?%#2%3, Den avancerade IBD-sjukskéterskan bedémer patienter oberoende av
medicinska yrkesgrupper och har ett ytterligare ansvar att ta upp fragor som faller utanfoér deras
kompetensomrade med lampliga medicinska kollegor och remittera vidare till annan vardgivare nar
sa behdvs. Patienter som far vard av specialistsjukskoterskor rapporterar hog niva av patientnéjdhet,
forbattrad férmaga att leva med symtom och en bittre livskvalitet?®. Sjukskdterskeledda enheter
har visat sig sa gott som halvera antalet lakarbesok, vilket minskar den medicinska

arbetsbelastningen i IBD-enheter?®,

3.4. Den avancerade IBD-sjukskdterskans omvardnad av komplexa patienter

N-ECCO Statement 3D

Den avancerade IBD-sjukskoterskan spelar en nyckelroll i IBD MDT i varden kring patienter med
komplexa behov och kan bedéma patientens vardbehov och remittera dem vidare vid behov [EL5].

Avancerade IBD-sjukskoterskor har en central roll inom IBD MDT, eftersom de kan erbjuda direkt
vard sdval som holistiskt st6d?%6267 och bidra markant till patientupplevelsen samt underlitta
komplicerade beslut angdende patientvard. Den avancerade IBD-sjukskoterskan utvecklar rollen for
att ge socialt, fysiskt och psykologiskt stod, férutom att erbjuda utbildning och framja forstaelse for
patienten och dennes familj nar IBD-sjukdomen blir komplex. Vidare spelar den avancerade IBD-
sjukskoterskan en viktig roll genom att fungera som patientens foresprakare vid multidisciplinara
IBD-moten och ser till att fokusera pa att hantera IBD i patientens dagliga liv snarare dn bara nar det
géller sjukdomsaktivitet®,

De forandrade kraven pa IBD nér det géller komplexa behandlingsalgoritmer sétter den avancerade
IBD-sjukskoterskan i vardens centrum for att sdkerstélla att patientens behov tillgodoses genom
kontinuerlig evidensbaserad vard av hog kvalitet.

3.5. Den avancerade IBD-sjukskodterskans beddomning

N-ECCO Statement 3E

Den avancerade IBD-omvardnadsbedomningen ar bade omfattande och kan fokusera pa specifika
problemomraden. Sjukskoterskan kan anvanda biomarkérer, rontgen, fysisk kroppsundersokning,
inklusive endoskopi, férutsatt att han/hon genomgatt lamplig utbildning. Den avancerade IBD-
sjukskoterskan ar medveten om befintliga bedémningsverktyg som kan vara anvandbara hjalpmedel
vid hantering av patienter med IBD och deras relaterade halsoproblem [EL5].

For att utveckla en vardplan for alla patienter i alla situationer, oavsett om besdket sker genom ett
fysiskt besok pa kliniken eller via telefon eller e-post, ar en grundlig, kompetent och relevant
bedémning avgdrande??6:251.268.269 vid det forsta motet ar det viktigt att en omfattande "IBD-historia"
innehallande alder vid diagnos, sjukdomens utbredning och varaktighet, tidigare kirurgiska ingrepp,
nuvarande och tidigare lakemedel, lakemedelsbiverkningar eller allergier och intoleranser i kosten.
Det ar ocksa viktigt att utréna patientens forstaelse for IBD, hur de hanterar sin sjukdom och den
vard de far. Olika bedémningsinstrument ar anviandbara verktyg for att sdkerstalla en konsekvent




strategi och kan anvdndas av sjukskéterskor pa olika nivder?®®. Bedémning kan gdras av aktuell
sjukdomsaktivitet, inklusive EIM, kostanamnes, HRQOL, copingstrategier, psykologiskt valbefinnande,
socialt stod och halsobeteenden (t.ex. rékning och lakemedelsadherence). En viktig aspekt handlar
om att ta reda pa vilka lakemedel som anvéands, inklusive KAM och receptfria preparat. | den
beddmningen ingar daven behandlingssvar och biverkningar av féreskriven behandling. Feber,
illamaende, krdkningar, viktminskning, fatigue eller andra tecken som tyder pa aktiv sjukdom kan
identifieras. Validerade sjukdomsaktivitetsindex, sdasom Harvey— Bradshaw Index (HBI) fér CD eller
Simple Clinical Colitis Activity Index (SCCAI) fér UCt>3279.271 ynderlittar konsekvent bedémning av
sjukdomens svarighetsgrad och majliggor objektiv matning av forbattring eller forsamring av
patientens tillstand liksom revision av behandlingsplanen samt underlattar granskning och forskning.

Den avancerade IBD-sjukskéterskan kan anvdnda andra bedomningsmetoder sasom
bukundersokning, tolkning av endoskopiresultat, blodprover, fekalt kalprotektin, radiologi, histologi
och andra undersékningsmetoder, allt beroende pé traning, skicklighet och lokala rutiner?’2.
Anvandbara objektiva matmetoder ar Inflammatory Bowel Disease Questionnaire (IBDQ), som
beddmer den halsorelaterade livskvaliteten, och Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS), som
ir ett enkelt sjdlvskattningsformular och som ger ett matt pd patientens sinnesstimning?*%7*, Andra

sjalvskattningsformular for smarta eller fatigue kan vara lampliga i vissa situationer.

Trots rapporterade liknande nivaer av stress som inte ar relaterade till arbete, har patienter med IBD
en lagre sysselsattningsgrad, hogre grad av funktionshinder och fler dagar av sjukfranvaro jamfort
med bakgrundspopulationen men de har mer socialt st6d?’>2”7, Den avancerade IBD-sjukskéterskan
kan bedéma den sociala paverkan och patientens befintliga resurser bade inom familjen och i en
bredare social kontext. Det ar vardefullt fér den avancerade IBD-sjukskdterskan att ha viss kunskap
om nationella arbetsrattslagar vid kronisk sjukdom och remittera patienten for ytterligare stod,
sasom nationella patientstodgrupper och andra organisationer om sa behovs. Genom att genomfora
en grundlig holistisk beddmning kan den avancerade IBD-sjuksk&terskan implementera lampliga
vardplaner och identifiera andra direkta och indirekta effekter sdsom psykologisk sjukdom,
forekomst av funktionella tarmfunktionsrubbningar, inkontinens, fatigue, anemi och problem med

sexualitet, fertilitet, likemedelsmonitorering och féljsamhet till behandling?’®.

3.6. Den avancerade IBD-sjukskoterskans roll vid telefonradgivning

N-ECCO Statement 3F

Radgivning per telefon anses ha en central och viktig funktion i en avancerad IBD-sjukskoterskas
omvardnadsroll och kan forbattra kliniskt utfall och vardtjanstutfall [EL5]. Denna typ av kontakt ger
snabb tillgang till en specialistsjukskoterska. Den ar [amplig for att tillhandahalla manga aspekter av
vard, information och stéd samt for bedémning, undersokning och behandling av en sjuk patient
[EL3].

Ur ett patientperspektiv &r snabb och direkt tillgdng till en IBD-sjukskdterska av stor betydelse?6%.279,

En IBD-mottagning med telefonradgivning har identifierats som en viktig del av "basta praxis” i en
observationsstudie i tta europeiska lander?®,

Forutom de direkta effekterna av IBD kan patienter uppleva andra livsutmaningar som en féljd av sitt
tillstand. Fragor kring skolgang, sysselsattning, rokning, kost, smarta, fertilitet och graviditet, resor,
sexualitet och andra relationer, adherence, stigma, 6vergang fran barn- till vuxenvard, fatigue och
andra frdgor kan hanteras via telefon eller e-post?1-284,




Telefonradgivning som hanteras av IBD-sjukskoterskor &r sdkra och kostnadseffektiva och kan minska
antalet polikliniska besok samt hjélpa till att undvika sjukhusvistelse?®>-288, Dessutom kan
telefonradgivning minska behovet av vissa fysiska besok, men ska inte uppfattas som ett satt att halla
patienter borta fran dppenvarden®®. Telefonradgivning erbjuder snabb och lamplig raddgivning av
expertsjukskoterska samt tillgang till vard och konsultstéd nar behovet ar bradskande. Avancerad
kommunikationsformaga kravs, sarskilt ndr man anvander sig av bedomningar per telefon eller via
digital kommunikation, eftersom icke-verbala signaler inte kan uppfattas. Betydelsen av lampliga
kompetens- och kunskapsnivaer hos vardgivaren betonas?®. Rutiner och riktlinjer kan méjliggéra
utveckling av éverenskomna férvantningar pa en radgivningslinje?®°. Lokala rutiner beskriver de
enskilda klinikernas ansvar och uppdrag fér alla som &r involverade i en raddgivningstjanst?7:292,

3.7. Patientinformation och utbildning

N-ECCO Statement 3G

Den avancerade IBD-sjukskoterskan gor en bedomning av IBD-patienternas forstaelse av sjukdomen,
och tillhandahaller, med hjalp av senaste evidens, utbildning for patienterna och deras narstaende,
baserat pa individuella behov, preferenser och copingférmaga, i syfte att starka patienten till att leva
ett bra liv med IBD. Den avancerade IBD-sjukskoterskan kan guida patienten mot betrodda kallor av
vetenskapligt utbildningsmaterial [EL5].

Den avancerade IBD-sjukskoterskan kan vara uppmarksam pa patientens utbildningsbehov och
tillhandahalla viktig information och utbildning for patienter, vilket kan ta olika former och till
exempel ske i grupp, individuellt eller vara familjfokuserad?®?. Patientutbildning kan behéva upprepas
och stodjas pa olika satt till exempel via telefon, skriftlig information, webbaserade och landspecifika
patientstodgrupper.

Ett brett utbud av information och filmer om IBD av varierande kvalitet finns tillgdngliga pa internet
och bér endast anvindas som kompletterande information till mer individualiserad utbildning?93-2%,
Den avancerade IBD-sjukskoterskan maste kunna identifiera, analysera och vérdera relevant
litteratur och information for att vagleda patienten.

Studier som gjorts pa strukturerade utbildningsprogram for patienter har till viss del visat en 6kning
av deltagarnas kunskapsniva och egenvardsférméga®®, men ingen signifikant effekt pd HRQOL2%7-3%,
Eftersom vissa patienter valjer att inte delta i strukturerad patientutbildning maste ett brett utbud av

individanpassade alternativ vara tillgangliga®?.

Det finns inga tydliga bevis for att utbildningsprogram i egenvard for patienter med UC varken
forbattrar hilsan eller kar vilbefinnandet3?? men trots detta ar IBD-sjukskdterskor uppmanade att
framja egenvard®®. Patienter som férdelats till egenvard rapporterade minskade kostnader jamfért
med en grupp som fick vanlig behandling®®*. Utbildning i egenvard kompletterar traditionell
patientutbildning genom att stotta patienterna att uppna basta majliga livskvalitet trots sitt tillstand.
Forutom att lara sig fardigheter i problemldsning ar sjalvfortroende ett centralt begrepp i egenvard —
tilltro till att kunna bete sig pé det satt som krévs for att nd ett dnskat ma13®,

IBD-team uppmuntras att stodja nationella patientstodgrupper samt de utbildnings- och 6ppna
forummoten som olika valgérenhetsorganisationer erbjuder, vilket gor det maijligt for patienter att
bli mer involverade i utformningen av den lokala varden'®. Detta férbattrar ocksa patienternas
kunskap om IBD, vilket i sin tur ar férknippat med forbattrad coping och adherence till
behandling?®3%, Nyligen diagnostiserade patienter hamtar fraimst information fran ldkare och
internet, men tva tredjedelar av patienterna féredrar information fran en specialistsjukskéterska3’.




For patienter med speciella behov, till exempel medicinska, kulturella, mentala eller sociala behov,
spelar den avancerade IBD-sjukskdterskan en nyckelroll genom att hanvisa dem till lampliga tjanster
inom MDT.

3.8. E-hélsa och omvardnad

N-ECCO Statement 3H

Den avancerade IBD-sjukskoterskan spelar tillsammans med IBD MDT en nyckelroll i utvecklingen,
introduktionen, tillhandahallandet, monitoreringen och utvarderingen av e-halsa [EL5].

Ett litet antal studier har undersokt olika e-hdlsointerventioner inom IBD. De flesta var
observationsstudier, men nagra var randomiserade kontrollerade studier (RCT), dar en studie
rapporterade signifikant fordelaktiga effekter av ett telemedicinskt system vid besdk och kontakt

med hélso- och sjukvarden3®,

Tre systematiska litteraturstudier avslojade att e-halsointerventioner var sdkra och effektiva for den
grupp patienter som studerades®3!%, | allmanhet var studieinterventioner och resultat heterogena
med interventioner som varierade fran telefonradgivning och virtuella kliniker till
smarttelefonapplikationer. Studiedeltagarna var frimst patienter med mild sjukdom. Aven om det
inte alltid var tydligt beskrivet i studierna, tycktes IBD-sjukskoterskor spela en nyckelroll for att
granska patientrapporterade data och vidta atgarder vid behov3'%3%4, patienter med IBD har en
positiv installning till e-halsa och egenvard sa lange de mar bra, men snabb och enkel tillgang till bade
gastroenterologer och IBD-sjukskéterskor fortsatter att vara ett viktigt komplement?16312,
Avancerade IBD-sjukskoterskor blir naturligt involverade i genomforandet och hanteringen av de
flesta e-halsoinitiativ och kan vara involverade i e-halsoprojekt. Deras rutin i och frekventa
anvandande av PROM liksom deras valutvecklade kommunikationsférmaga och kompetens ar
avgorande for etablering och uppréatthallande av e-halsa.

4. Avancerad IBD-sjukskoterskeomvardnad i speciella situationer

4.1. Den avancerade IBD-sjukskoterskans roll vid overflyttning fran pedriatisk vard till
vuxenvard

N-ECCO Statement 4A

Unga individer med IBD behdver ett strukturerat 6vergangsprogram nar de overfors fran barn- till
vuxenvard [EL2]. Overgdngsmodellen kan variera beroende p& hur varden ser ut lokalt [EL5]. Den
avancerade IBD-sjukskoterskan spelar en central roll i 6vergangsprocessen genom sin kontakt med
bade vuxen- och pediatriskt MDT for att sakerstélla en flexibel och individualiserad 6vergangsprocess
med patienten i fokus [EL3].

Overgéngen fér unga vuxna med kroniska sjukdomar beskrivs som en &ndamalsenlig och planerad
overflyttning fran pedriatisk vard till vuxenvard och dar ansvaret for varden overgar fran foraldern till
den unga personen inkluderas®'>. Overgang skiljer sig fran éverflyttning da en dvergang ska vara
strukturerad, planerad och noga évervagd3!®. Effektiva 6vergdngsprogram gor det méjligt fér unga
personer att ta ansvar for och handskas med sin egen halsa genom att utrusta dem med ndédvandig




kunskap och fardighet, med lampligt stéd fran sjukvarden. Overgadngsprogram ger signifikanta
forbattringar i sjukdomsutfall och HRQOL3318,

Olika 6vergangsmodeller har beskrivits, som varierar beroende pa geografiskt omrade, tillgang till
primarvard och vilken modell sjukvarden anvander. Emellertid har betydelsen av en effektiv
Overgang av unga personer med kroniska sjukdomar liksom vardkoordinatorns roll nar det géller att
forbattra utfallet hos denna utsatta grupp beskrivits i internationell litteratur®'® och stéds av
internationella IBD-riktlinjer®?°322, Den avancerade IBD-sjukskdterskan passar bra fér nyckelrollen
som koordinator3?®® med huvudansvar fér évergangen373%, Internationella studier har identifierat
att, utdver flera andra kliniska fordelar, sa blir 6vergangen fran pediatrisk till vuxen IBD-vard lyckad
nar IBD-sjukskdterskan genomfér detta uppdrag tillsammans med MDT-teamet323324,

4.2. IBD och resa

N-ECCO Statement 4B

Nar sa behovs far en person med IBD som planerar att resa lamplig information och utbildning infor
resan angaende riskerna och praktiska fragor kring att resa med IBD. Den avancerade IBD-
sjukskoterskan kan vara en kalla till information och stdd och kan vid behov remittera till relevanta
resurser. Sarskild hansyn bor tas till patienter som behandlas med immunosuppressiva lakemedel
[EL4].

4.2.1 Konsultation infor resa

Utlandsresa ar associerad med en 6kad risk for reserelaterad sjuklighet orsakad av skov i IBD,
forvarvande av infektionssjukdomar pa destinationen och samre tillganglighet till sjukvard och
mediciner utomlands3?>32¢, Patienter med immunosupprimerad behandling, sdsom azatioprin,
methotrexat och 6-mercaptopurin, har 6kad kdnslighet for dessa infektioner samtidigt med ett
férsvagat immunsvar pa vacciner3?>327-33° En rekommendation ar att infér utlandsresa erbjuda
detaljerad information och vaccinationer for att foérsdkra sig om att resenadren har lamplig utbildning
och resurser att halla sig frisk p& resan32>330-332,

Forberedelse och utbildning infor resa ar ofta bristféllig hos patienterna och manga efterfragar inte
strukturerad radgivning infor resan, har forsakringar som inte tacker IBD och saknar medvetenhet
angdende vaccination326333-335 Samtidigt 4r sjukvardspersonalens kunskap om och tillhandahallande
av reseinformation samt deras féljsamhet till internationella riktlinjer ocksa bristfallig33¢33%7, speciellt
angdende undvikande av levande vaccin fér de med immunosupprimerad behandling338340,

Radgivning infér utlandsresa kan skotas av MDT- teamet och involvera den avancerade IBD-
sjukskoterskan, gastroenterolog, huslakare, reseklinik och fér komplicerade patienter daven
infektionsklinik. Radgivningen ska innehalla stéd och uppmuntran till att resa — IBD behdver inte
hindra patienterna fran att gora utlandsresor — samt information om var det finns IBD-
specialistkliniker och vilka resurser som finns3° Den avancerad IBD-sjukskéterskan kan ansvara for
att ge information om eventuella risker pa destinationen, speciellt fér de med immunosupprimerad
behandling, samt vikten av korrekt reseférsakring samt forsiktighet med vatten och mat for att
undvika turistdiarré.

4.2.2. Vaccinationsradgivning

Det ar kontraindicerat att administrera levande vaccin till patienter med immunosupprimerad
behandling, sdsom azatioprin, 6-mercaptopurin och methotrexat. Allvarliga och potentiellt dédliga




infektioner kan uppsta pa grund av omfattande svar av vaccinationsstammen, vilket inte hander vid
avdodade vaccin. Vissa resevaccin, till exempel mot gula febern, tyfus och BCG ar endast tillgangliga i
levande form. Det rekommenderas att anvanda en standardiserad checklista fér immunisering mot
opportunistiska infektioner®®. Det ar darfér nédvandigt med en god kommunikation mellan IBD
MDT, resekliniker och patienten for att sdkerstalla en sdker 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 kravs
fore start och avbrytande avimmunosupprimerad behandling. Detta galler till exempel varicella-
vaccin som maste administreras tre veckor innan behandlingen startas, och immunisering kan endast
ske 3—6 manader efter att behandlingen avbrutits!?

4.3. Graviditet och fertilitet

N-ECCO Statement 4C

Den avancerade IBD-sjukskoterskan spelar en central roll nar det galler att stodja de patienter som
Overvager graviditet. Radgivning fore graviditet som behandlar fertilitet och graviditet bor helst borja
sa tidigt som majligt med bade man och kvinnor for att stodja dem i deras beslutsfattande [EL5]. Det
ar viktigt att aktiv sjukdom ar under kontroll fére och under graviditeten [EL3, EL5].

Reproduktion och graviditet hos patienter med IBD beskrivs i ECCO guidelines®™.

4.3.1. Fertilitet

Fertiliteten hos kvinnliga patienter med vilande IBD &r inte sdmre jamfort med en aldersmatchad
population. Ett lagt antal fodslar hos kvinnor med IBD ar ofta orsakat av personligt val dn av
sjukdomsrelaterad infertilitet®*1-344, Kvinnor med IBD har ofta |&g kunskap om graviditet342344, vilket
kraver att den avancerade IBD-sjukskoterskan gor en bedémning av och tillhandahaller lamplig
sjukdomsrelaterad utbildning.

Kvinnor med en aktiv sjukdom kan uppleva att de har nedsatt fertilitet och problem att bli gravida¥.
IBD-relaterade komplikationer sasom abscesser och fistlar i den genitala regionen kan resultera i
sexuell avhallsamhet. Restorativ proktokolektomi med ileoanal anastomos har visats vara associerat
med minskad sexuell aktivitet p& grund av drrbildning och dggstockssammanvaxningar343348:349,

Det finns ingen evidens fér att medicinsk behandling paverkar kvinnlig fertilitet’’. Manlig fertilitet
kan férsamras av methotrexat (som kan orsaka missbildningar) och sulfasalin (som kan orsaka
oligospermia, minskad spermmotolitet och onormal spermmorfologi)®***33, Dock ar dessa effekter
fullt reversibla inom nagra veckor efter avslutad medicinering. Nedsatt fertilitet hos manliga
patienter kan ocksa relateras till dalig nutrition, depression och minskad libido3*’. Proktokolectomi
hos mén kan leda till impotens eller ejakulationssvarigheter3>,

4.3.2. Vard innan befruktning

Radgivning infér befruktning rekommenderas eftersom det ar mest troligt att kvinnor med IBD som
blir gravida i remission forblir i remission under graviditeten. Dock har kvinnor med UC mer
sjukdomsaktivitet under graviditet &n de med CD3>*,

Familjeplanering och amning bor diskuteras med bade man och kvinnor innan behandling satts in, da
vissa patienter kan vilja avbryta behandlingen innan graviditet®*. Den avancerade IBD-sjukskdterskan




kan bemota specifika fragor som patienten har for att optimera sjukdomskontroll, undvika onddiga
behandlingsuppehall samt avbryta behandling som negativt kan paverka en graviditet. Patienter har
ofta funderingar kring IBD-arftlighet, risken for medfédd missbildning och missbildning orsakad av
mediciner3*23%, For att kunna tillhandahélla optimal utvirdering och behandling behéver den
avancerade IBD-sjukskoterskan och MDT vara medvetna om alla olika tillstand och problem som kan
uppsta.

4.3.3 Graviditet och vard efter forlossning

N-ECCO Statement 4D

Ett multidisciplinart forhallningssatt rekommenderas [EL3, EL5]. Den avancerade IBD-sjukskoterskan
kan fungera som en kalla till stod och utbildning under graviditet och efter forlossning, speciellt
angaende amning och ldkemedelssdkerhet [EL5].

Vid befruktning verkar svarighetsgrad och utbredning av sjukdomen paverka sjukdomsforloppet
under graviditeten. Ungefar tva tredjedelar av kvinnorna i remission forblir i remission, medan en
aktiv sjukdom vid befruktningen troligen forblir aktiv eller till och med férsdmras hos tva tredjedelar

av kvinnorna under graviditeten®*’.

Sjukdomsaktivitet ar den fraimsta paverkansfaktorn nar det galler intrauterin dod, prematur fodsel
och 13g fédelsevikt®>*’3%8, Balansen mellan att fortsitta och upphéra med IBD-behandling, med risk fér
skov som kraver omedelbar behandling, behéver 6vervagas individuellt®™’. Kvinnor med IBD
overskattar ofta den skadliga effekten av mediciner, medan de underskattar den skadliga effekten av
ett IBD-skov under en graviditet®®3°83% Fortsatt medicinsk behandling kan vara nédviandig och
patienten kan behéva f& information om riskerna med att sluta med behandlingen3®°.

Gravida kvinnor som behoéver sjukhusvard pa grund av IBD kan behova flyttas till ett storre center
med ett MDT36:359.361-364 Egr|gssningsplanering bor diskuteras mellan gastroenterolog, obstetriker
och patient. Valet av vaginal forlossning eller kejsarsnitt kan paverkas av IBD och/eller
sjukdomsaktivitet samt patientens 6nskemal*>. Amning rekommenderas starkt pa& grund av
fordelarna fér bade mamma och barn. Amning 6kar inte risken for skov och kan till och med
forebygga skov under aret efter forlossningen3%>3%¢, Den avancerade IBD-sjukskéterskan kan spela en
viktig roll under kvinnans graviditet genom att erbjuda rad angaende behandlingens sdkerhet under
amning samt kontinuerliga uppféljningar fér att minska risken for skov3®’.

4.4. Den avancerade IBD-sjukskoterskans roll vid jarnbrist och anemi

N-ECCO Statement 4E

Den avancerade IBD-sjukskoterskan ar val fortrogen med att identifiera jarnbristanemi och se till att
IBD-patienter far jarnbehandling samt monitorera bade effekter och biverkningar av behandlingen
[EL5].

Anemi ar en vanlig EIM vid IBD och forekomsten beror pa sjukdomsaktivitet. Ungefar 25% av
patienterna kommer att fa anemi. Men sa mycket som 50% av 6ppenvardspatienter med IBD har
rapporterats ha anemi d& de observerats under en tva-arsperiod®®%. Prevalensen ir aningen hégre
hos patienter med CD jamfért med de med UC3®°. Ett Hb-virde lagre &n 120 hos icke-gravida kvinnor




och mindre dn 130 hos mén klassas som anemi’®, Identifiering, behandling och monitorering av
anemi och jarnbrist finns beskrivet i ECCO guidelines®”:.

Den huvudsakliga orsaken till anemi vid IBD &r inflammation och/eller jarnbrist. Anemi vid kroniska
sjukdomar (ACD) orsakas av en hamning av benmargens aktivitet och forsamrat jarnupptag pa grund
av inflammation®”2. Jarnbristanemi (IDA) hos patienter med IBD kan vara orsakad av en kombination
av blodférlust fran tarmen, malnutrition med nedsatt och férsamrat jarnupptag®®. Den avancerade
IBD-sjukskoterskan undersoker och tolkar resultat for att upptacka IDA och ACD och dess
konsekvenser samt ger lamplig behandling. Detta inkluderar peroral jarnbehandling, jarninfusion
(inklusive monitorering av effekt och biverkningar samt féljsamhet till behandlingen) samt eventuell
remittering till dietist och gastroenterolog.

4.5. Vard av patienter som genomgar stomi- och pouchkirurgi

N-ECCO Statement 4F

Den avancerade IBD-sjukskoterskan ar val lampad att ge stod till patienten peri-operativt genom att
vara en kalla till utbildning samt remittera till Iampliga medlemmar i MDT, speciellt
stomisjukskoterskan. Psykologer, sexualterapeuter och nationella patientorganisationer kan bidra
med information och psykiskt stod [EL5].

Manga patienter ar forstaeligt nog oroliga vid tanken pa att genomga planerad eller akut kirurgi och
den avancerade IBD-sjukskdterskan spelar en viktig roll nar det galler att koordinera
sjukvardspersonalen. Patienter kan genomga en tjocktarmsresektion utan stomi eller behéva
genomga ytterligare kirurgi for rekonstruktiv proktokolektomi med ileal bdackenreservoir med ileo-
anal anastomos (IPAA). Framsta indikationen for IPAA ar patienter med UC som inte svarar pa
medicinsk behandling, cellfériandringar eller cancer pa grund av UC 372373,

Vid alla komplicerade kirurgiska ingrepp far patienten bast vard genom ett MDT med
stomisjukskoterska. Om behov finns av stomi utgor stomisjukskoterskan ett viktigt stod och erbjuder
utbildning till patient och narstaende bade preoperativt, under sjukhusvarden och efter
utskrivning®”4.

Kirurgi med stomi och IPAA ger manga fordelar, bland annat langvarig symtomlindring®%37>, Studier
visar dock att dven om resultatet oftast ar battre an forvantat sa behover vissa patienter fa lang tid
pa sig for att besluta om stomi-kirurgi. Dessa patienter uppskattar att fa samtala med en annan IBD-
patient som lever med en stomi?®°.

4.5.1. Vard av patienter med backenreservoar

N-ECCO Statement 4G

Den avancerade IBD-sjukskoterskan ar val lampad att identifiera problem associerade med
funktionen hos en backenreservoar (inklusive pouchit och dysfunktion) och HRQOL, fertilitet och
graviditet, inkontinens och fragor om sexualitet. Den avancerade IBD-sjukskoterskan kan stodja
patienten och erbjuda utbildning och information angaende backenreservoaren samt remittera
patienten till Iamplig instans [EL5].




Dysfunktion av backenreservoar kan uppsta efter kirurgi och kan bero pa pouchitis, cuffitis, irritable
pouch syndrome, CD eller pouch-fistel. Vid fel pa backenreservoaren kan kirurgi ibland behévas for
att avlagsna den®”?, vilket avgdrs av endoskopiska och histologiska fynd tillsammans med
symtombild3e.

Ungefar 25% av patienterna utvecklar pouchit, varav 5% far bestdaende, kronisk pouchit som kraver
underhdllsbehandling eller, i ovanliga fall, avldgsnande av bickenreservoaren®’2, Faktorer
associerade med Okad risk for pouchit inkluderar Primar scleroserande cholagit (PSC), EIM och icke-
rokning. Det rader olika uppfattningar om riskfaktorer sdsom sjukdomens utbredning samt backwash
ileitis. Etiologin bakom pouchit dr okdnd men teorier stracker sig allt fran genetisk mottaglighet,
bakteriell 6vervaxt, ischemi och fekal stas till utvecklande av UC i reservoaren, en missad CD-diagnos
eller méjligen en tredje variant av IBD*72. Vissa patienter med symtom som vid pouchit har ingen
inflammation utan i stéllet irritabel pouch-syndrom®”2, Symtom vid pouchit ar ett 6kat antal
tarmtomningar, [6sare konsistens, bukkramper, urgency, tenesmer och obehag i backenet. Feber,
EIM och rektal blodning kan ocksa férekomma men det senare ar vanligen orsakad av inflammation
av dndtarmséppningen in av pouchit333”7, Fekal inkontinens kan uppsta efter operation med IPAA
utan pouchit men &r mer vanligt forekommande hos patienter med pouchit®’2. Den avancerade IBD-
sjukskoterskan, andra medlemmar i MDT och stomisjukskdterskan ger stod till patienten om
komplikationer uppstar och om reservoaren behoéver tas bort.

4.6. IBD hos aldre patienter

N-ECCO Statement 4H

Den avancerade IBD-sjukskoterskan ska bedoma halsorisker eller svagheter hos aldre patienter med
IBD nar det galler medicinsk behandling (polypharmacy), medicinsk historia, komorbiditet, bentathet,
inkontinens, kognitiv nedsattning och depression [EL5].

Varden av ildre patienter med IBD beskrivs i detalj i ECCO topical review’®. Det framsta
kannetecknet i dldre personers halsostatus ar den omfattande heterogeniteten gallande effekten av
aldrandet pa individens HRQOL, funktionella begransning samt typ av sjukdomar och tillstand som
paverkar dem.

Fram till nyligen fanns det fa vetenskapliga data angaende IBD hos dldre personer. Troliga
forklaringar kan vara att de ofta exkluderas fran kliniska studier (primart pa grund av att aldrandet i
sig okar risken for biverkningar och att farre endoskopiska undersokningar gors i denna
population3”°,

Ungefar 25-30% av personer med IBD ar aldre, varav 15% har blivit diagnosticerade senare i livet.
Incidensen for dldre personer med UC ar just nu hogre an for de med CD, men siffrorna forvantas
stiga for bada diagnosgrupperna®’®380 Effekter av dldrande inkluderar bricklighet, degeneration,
forsamrad férmaga till aterhamtning, komorbiditet, mangfald av lakemedel samt férvantad kortare
livslangd3”®. En dldre person med IBD kan delas in i en av tva undergrupper: insjuknande i IBD som
dldre och aldre IBD-patient. Insjuknande i IBD som aldre innebar att man har fatt diagnosen vid en
alder av 60 ar eller dldre, medan en aldre IBD-patient dr en person som ar 60 ar eller dldre och som
har en sedan tidigare etablerad IBD-diagnos. Att aldras med en IBD-diagnos kan 6ka risken for
komplikationer med forlangda sjukhusvistelser och kan ocksa vara associerat med hogre incidens av
sjuklighet och dédlighet79-382,




Da beslut ska tas rérande varden av aldre personer med IBD behdver den avancerade IBD-
sjukskoterskan gora en beddmning av patientens svagheter samt vara medveten om skillnaden
mellan kronologisk och biologisk alder®®2. Validerade instrument fér skérhet kan behdva anviandas3®,

4.6.1. Halsorisker hos aldre patienter med IBD

Principerna fér medicinsk handlaggning for aldre IBD-patienter ar samma som for andra vuxna
patienter: att framkalla och bibehalla remission av symtom, framja HRQOL och forebygga
sjukdomskomplikationer. Dock kan stigande alder medféra speciella utmaningar, inklusive
depression%38, Den avancerade IBD-sjukskdterskan behdver ha en férst3else for dldre patienters
behov, inklusive deras sociala bakgrund och natverk for att kunna identifiera nar atgard och
remittering till andra instanser sdsom socialtjanst kan behovas.

26-48% av patienter med IBD har nedsatt bentdthet och 40% hogre risk att drabbas av frakturer
jamfort med patienter utan IBD. Hog alder ar ocksa en riskfaktor for att utveckla osteoporos. Dock ar
det svart att faststalla graden av benskorhet orsakat av alder hos patienter med IBD pa grund av
faktorer sdsom kortisonbehandling, malnutrition, sjukdomsduration och pagaende aktiv
inflammation samt fysiskt tillstand38+387-389,

En dldre patient med minst tva kroniska sjukdomar har oftast fler &n fem mediciner (polypharmacy).
Konsekvenser av polypharmacy inkluderar hogre sjukvardskostnader, 6kad risk for
lakemedelsbiverkningar, ldkemedelsinteraktion, non-adherence, minskad funktionell kapacitet och
flera aldersrelaterade syndrom. Polypharmacy kan vara vanligare hos dldre patienter med IBD och
eventuell lakemedelsinteraktion maste noga tas i beaktande. Den avancerade IBD-sjukskoterskan ska
noggrant dverviga eventuella problem med administrering (till exempel rektala |8sningar) 39%-3%,

5. Fordelar med en IBD-sjukskoterska

N-ECCO Statement 5A

Den avancerade IBD-sjukskoterskan spelar en viktig roll i varden av patienter med IBD, inom IBD MDT
och for andra vardgivare. Sjukskoterskeledd service, inklusive telefonradgivning och
Oppenvardsmottagningar, har visat sig vara kostnadseffektiva och fordelaktiga for patienter och
vardgivare [EL3].

Aven om den avancerade IBD-sjukskoterskas roll allmiant erkants vara férdelaktig fér patienter och
vardtjanster, har det redan fran borjan varit en stor utmaning for IBD-sjukskoterskan att visa pa
nyttan av denna roll. Denna specialistsjukskoterskeroll var den férsta att genomga en granskning for
Cochrane databas3®. Dock bedémdes de studier som granskades att ha &g kvalitet nér det géller
metod, vilket resulterade i svarigheter att kvantifiera nyttan. ECCO, N-ECCO och N-ECCO Research
Forum fortsatter att arbeta for att forbattra forskningens kvalitet och dess 6verforbarhet till den
avancerade IBD-sjukskoterskans roll.

5.1. Organisatoriska fordelar

Den avancerade IBD-sjukskoterskans roll har visats ha flera organisatoriska fordelar, inklusive en
storre integration av vard i MDT>%*, dar grianserna mellan primar och sekundar vard éverbryggas. Som
visats i avsnitt 3 spelar den avancerade IBD-sjukskéterskan en viktig roll inom IBD MDT#8395-3%,

Patienter rapporterar stérre tillfredsstéllelse med varden d& en IBD-sjukskoterska ingér i teamet3®®




med snabbare tillgang till battre koordinerad vard samt battre utbildning och stdd till dem som
patienter och deras nirstdende/vardare3®. | Storbritannien har center med en avancerad IBD-
sjukskoterska i MDT farre sjukhusinlaggningar, erbjuder tillgang till olika satt att hantera sin egenvard
for att kontrollera sjukdomen samt ger storre valmojlighet angdende uppféljningsvarden for
patieterna?®!. En dsterrikisk enhet (bestdende av en gastroenterolog, en IBD-sjukskéterska, en
veckovis IBD-klinik, en gemensam medicinsk-kirurgisk klinik fér IBD och en rontgenenhet 6ppen pa
kontorstid) etablerades och koordinerades av en avancerad IBD-sjukskéterska. Utnyttjande av
sjukvarden, antal inlaggningar och sjukdomsbdérda minskade signifikant och visade bade ekonomiska
och kliniska vinster for patienter®®, Férdelar har ocksa visats i dvergdngsenheter av den unga
personen med IBD till IBD-vuxenvard, da den avancerade IBD-sjuksk&terskans expertis kan underlatta
anpassningen till de manga krav som den unga personen med IBD och hens familj méter397:401-404,

Sasom beskrivits i avsnitt 2 kan IBD-sjukskoterskor inom vilken niva som helst vara involverade i att
administrera biologisk behandling. Dock har numera manga centra som rutin att denna behandling
hanteras av den avancerade IBD-sjukskéterskan!¥393% En engelsk studie visade att 90% av alla IBD-
sjukskoterskor hade direkt kliniskt ansvar for handhavandet av biologisk behandling pa den egna
enheten?®, en roll som innefattar patientrddgivning, sakerhetsscreening fére behandling samt
administrering av behandlingen. Den avancerade IBD-sjukskdterskan har stort inflytande nar det
géller att férbattra livskvaliteten hos patienterna genom en 6kad sidkerhetsmonitorering®®4%7,
Monitorering av biverkningar och avvikande blodvarden beskrivs som ”livsviktigt raddningsarbete
och ar ndédvandigt for patienter med immunosupprimerad behandling for att minimera potentiella
allvarliga biverkningar, sdsom neutropeni och benmargsdepression, samt for att minska bordan av
allvarlig sjukdom och sjukdomsaktivitet. Nya framsteg med lakemedelsmonitorering, inklusive
matning av dalvarden och antikroppar, bekraftar behovet av avancerade IBD-sjukskdterskor. En
vardplan for patienter som genomgar biologisk behandling ger en mer sammanhangande
monitoreringsmodell med enkel tva-vags kommunikation for patient och kliniker for att sakerstalla
stérsta mojliga nytta for patienten och stérst kostnadseffektivitet?°>3%8, Den avancerade IBD-
sjukskoterskan bevakar ofta denna vardplan for att sakerstalla att relevant klinisk information och
resultat rapporteras pa ett adekvat satt. Trots detta ingar inte nadgon avancerad IBD-sjukskoterska i
MDT vid flera center i Europa dar man administrerar biologisk behandling. 2013 hade fortfarande en
fiardedel av alla sjukhus i Storbritannien inte ndgon IBD-sjukskoterska?®. En italiensk studie fran
2016 avsldjade att mindre dan 40% av alla centra som behandlar patienter med biologisk behandling
hade tillgéng till en IBD-sjukskoterska®®®, vilket understryker behovet av att fortsitta att satsa pa
detta omrade.
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5.2. Battre tillgang till vard, minskade vantetider och lagre kostnader som ett resultat
av IBD-sjukskoterskans arbete/service

Patienter beskriver IBD-sjukskdterskan som en standig och tillforlitlig kontaktkalla som erbjuder
omedelbar rddgivning?>393:3%5410 r ett patientperspektiv &r omedelbar tillgdng den mest frekvent
citerade fordelen med IBD-sjukskoterskeservice. Battre tillgang till IBD-teamet via telefonradgivning
som skots av avancerade IBD-sjukskoterskor har ocksa visat sig signifikant minska kostnader
associerade med obokade priméra och sekundara sjukvardsbesok?%2>410, Ett stort antal
patientkontakter finns dokumenterade via hjélplinjetjanster i Europa?®>*1, En kostnadstariff som ar
kopplad till telefonrddgivning innebar en inkomst fér denna tjanst?®>28412 Stydier visar att
Oppenvardskontakter och sjukhusinlaggningar kan undvikas genom radgivning av IBD-sjukskoterska
via telefon eller e-post’>2°9288 Telefonradgivning gor det méjligt fér avancerade IBD-sjukskdterskor
att genomféra “raddningsarbete”*%® och ordna snabbare tillgang till undersékningar och andra
relevanta avdelningar®°28,

Patienter med en mild sjukdom kan oftast erhalla vard genom sjukskoterskeledda
telefonmottagningar, som har visats vara bade kostnadseffektivt och accepterat av patienter och



sjukvardspersonal*'*41¢, Den avancerade IBD-sjukskdterskans utékade kunskap sdkerstiller en
beddmning av patientens omedelbara behov, skickligt beslutsfattande och vardplanering samt, nar
s& behdvs, tillgéng till ett sdkerhetsnit bestdende av MDT och dess vardtjanster393411417,418
Sjukskoterskeledd uppféljning kan ocksa minska sjukhusvistelsens langd och pa sa satt forbattra
patientndjdheten generellt sett?60285412419 Balansen mellan att ge en sdker och effektiv vard och att
hantera kostnadsbesparingar dr utmanande men férstirks av IBD-sjukskdtersketeamets expertis*®,
Trots att uppstartskostnaden uppfattas som hog for att anstélla en IBD-sjukskoterska, ar de totala
besparingarna obestridliga i centra som anstéllt IBD-sjukskéterskor?®,

5.3. Nyttan av IBD-sjukskoterskans radgivning for patientens HRQOL och egenvard

Sjukdomsboérdan hos patienter med IBD medfoér inte bara kostnader férknippade med deras kliniska
vard, undersdkningar och behandling®?. IBD orsakar ofta en betydande social bérda framst pa grund
av tarmrelaterade symtom. Trots en mer liberal attityd gentemot till exempel sexuell funktion foérblir
tarmen tabu. Patienter kan finna det extremt svart att prata om och séka hjalp for sina problem,
trots den negativa paverkan symtomen kan ha pa utbildnings- och karridrambitioner samt relationer
och sociala aktiviteter generellt.

Oavsett om det handlar om ett fysiskt mote eller telefonradgivning, sa fungerar den avancerade IBD-
sjukskoterskan som en vardefull resurs for patienter och mojliggor for dem att lara sig mer om sin
sjukdom. Detta Okar deras tilltro till sin egen sjukdomshanteringsférmaga, som direkt gynnar deras
livskvalitet?62421-424 Avancerade IBD-sjukskdterskor kan ocksa ge 16pande stéd till familj och vardare
som paverkas av sjukdomens efterdyningar och darfor behéver information, stod och rad for att
handskas med olika vardagsbekymmer3,

Det ar avgorande for en lyckad behandling att patienter har insikt i sin sjukdom och forstar
betydelsen av att félja rekommenderad underhallsbehandling. Trots att non-adherence &r en stor
riskfaktor for att fa ett skov och okar risken for akut sjukhusinlaggning och kirurgi, misslyckas bade
vuxna och barn ofta med att félja ldngvarig, ordinerad medicinsk behandling**>-*?’. Den avancerade
IBD-sjukskoterskan besitter den kunskap som behovs for att med forsiktighet ta upp olika fragor som
kan paverka en patients foljsamhet. Detta kan innebara regelbunden kontakt for att uppmuntra och
vagleda patienten samt framja patientens oberoende nar det géller att handskas med sin sjukdom

med hjilp av en egenvardsplan med kontinuerligt stéd, allt efter behov*%.

5.4. Den avancerade IBD-sjukskdterskan och e-halsa

Sedan den forsta versionen av N-ECCO Consensus Statements?® publicerades, har IBD-varden
utvecklats mot ett storre inslag av egenvard och e-halsa-plattformar. De avancerade IBD-
sjukskoterskorna spelar en viktig roll i utvecklingen av dessa tjanster313314428429 E_hilsg inom IBD
innefattar sjalvhanterade, interaktiva, webbaserade sjukdomsmonitorerande verktyg som har
utvecklats for att individualisera behandling och optimera patientens egenvard, adherence och
HRQOL. Flera system inom telemedicin har utvecklats och skots ofta av avancerade IBD-
sjukskoterskor. Utvecklingen mot en allt stdrre anvandning av e-post och SMS har letts av den
avancerade IBD-sjukskéterskan och dr bade vl accepterad av patienter och kostnadseffektiv*,
Applikationer till telemedicin, sdsom radgivning och utbildning via video, forbattrar adherence till
behandling, HRQOL och sjukdomskunskap. Strukturerat eller delat beslutstagandestdd till patienter
och vardare genom e-halsa-plattformar kan leda till mer effektivt beslutsfattande av patienten,
minskad psykosocial oro och i férlangningen, férbattrade resultat#8431, Utvecklingen av plattformar
for e-hélsa aterspeglar den avancerade IBD-sjukskoterskans utvidgade roll, ansvar och inflytande i
takt med ett 6kat antal tjanster inom IBD-sjukvarden.



5.5. Den avancerade IBD-sjukskdterskan och forskning

N-ECCO Statement 5B

Vikten av att genomfora en robust, empirisk omvardnadsforskning har uppmarksammats i Europa
[EL3]. Idag bedrivs mer omvardnadsledd forskning inom IBD, och flera olika metoder anvands for att
undersoka interventioner, beskriva hur det ar att leva med IBD och for att utvardera varden av IBD-
patienter [EL3]. Det &r av yttersta vikt att fortsatta med omvardnadsledd forskning inom IBD, vilket
utgor en viktig aspekt av den avancerade IBD-sjukskoterskans roll.

Robust empirisk forskning stédjer IBD-sjukskoterskors kliniska arbete och visar pa vardet av den
avancerade IBD-sjukskdterskan. Det finns nu stdrre stod for forskning i Europa genom lokala
samarbeten med kliniska kollegor och dven internationellt genom den vdaxande N-ECCO Research
Forum. Avancerade IBD-sjukskoterskor genomfor allt fler forskningsstudier inom IBD-omvardnad
med anvdndande av flera olika metoder. Exempel pa sjukskoterskeledd forskning inkluderar att leva
med IBD*%%33 och att utvdrdera vard och val av vard fér patienter som lever med IBD89:261:434,

Avancerade IBD-sjukskoterskor har ocksa lett studier som undersodker utvecklingen av nya verktyg for
patientbedémning3® och ett kontinensbedémningsverktyg!>? samt flera studier med syfte att
undersoka och forstd fatigue??>43>43_ Ett nyligen pabérjat N-ECCO-samarbete for att identifiera
forskningsprioriteringar kommer att fokusera pa att paverka pagaende IBD-sjukskoterskeforskning i
Europa®’.

6. Slutsats

IBD ar ett komplext kroniskt tillstand som kraver specialiserad omvardnad och handhavande i en
MDT-kontext. De har atergivna uppdaterade Consensus Statements bygger pa det ursprungliga
dokumentet? fér att ge aktuell vigledning péa lokal, nationell och internationell niva av IBD-
omvardnad. Dessa statements avser att informera, inspirera och forbattra IBD-vardens standard, ge
evidens-baserad vagledning for att mojliggora for IBD-sjukskoterskor att ga fran grundlaggande till
avancerad vard och uppmuntra dem att bedriva forskning. Den evidens som underbygger dessa
statements kan vara till hjalp vid utformningen av tjanster for IBD-sjukskoterskor inom nya och
expanderande IBD-enheter och ocksa fungera som en bas vid skapande av utbildningsprogram for
IBD-sjukskoterskor.
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