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2. Grundlaeggende IBD-sygeplejerske

N-ECCO Erkleering 2A

Sygeplejersker, der er i kontakt med patienter med IBD og
arbejder i alle slags omgivelser, har brug for grundlaeggende
viden om sygdommene, for at kunne skelne mellem Crohn’s
sygdom og colitis ulcerosa og for at kunne forsta betydningen
af at foretage rettidig behandlingsmaessig intervention. Det
anbefales at have forstaelse for centrale diagnostiske strate-
gier og for de vigtigste tilgaengelige medicinske og kirurgiske
muligheder i behandlingen af IBD [EL2].

2.3. Indvirkning af IBD pa patienternes liv
N-ECCO Erklzering 2B

Sygeplejersker, der yder sygepleje til patienter med IBD, har
brug for at vaere bevidste om den gjeblikkelige og langsig-
tede fysiske, sociale og emotionelle pavirkning sygdommen
forarsager, herunder patienternes vigtigste bekymringer og
effekten af IBD pa HRQoL [EL3].

2.4. Psykologisk effekt af at leve med IBD

N-ECCO Erklaering 2C

Sygeplejersker, der yder sygepleje til patienter med IBD, skal
vaere opmaerksomme pa den psykologiske virkning af IBD, her-
under angst, uro og depression ogd tilbyde henvisning til pas-
sende specialistbehandling eller stette om ngdvendigt [EL3].

2.5. Patientfortaler og personcentreret pleje
N-ECCO Erklaering 2D

Sygepleje indebeerer at vaere fortaler for alle patienter, og dette
er meget vigtigt for patienter med IBD pa grund af sygdommens
komplekse, usikre og kroniske karakter. At vaere patientfortaler
kan omfatte at identificere behov og sikre passende adgang til
den bedst mulige pleje [EL4].

2.6. Kommunikationen med patienter med IBD
N-ECCO Erklaering 2E

Sygeplejersker har behov for at udvikle en empatisk og aktivt
lyttende rolle og vaere i stand til at give vigtig IBD-relateret
information og holistisk stotte [EL3]. Sygeplejersker spiller en
rolle ved at lette kommunikationen mellem MDT og patienten
og muligger delt beslutningstagning [EL3].

2.7. Fistler

N-ECCO Erkleering 2F

Ved fistulerende IBD spiller sygeplejersker en rolle i forhold til
at sikre patientkomfort, beskytte hudintegritet, handtere kom-
plikationer og uddanne patienten om fistler. Dette kan bedst
opnas ved at samarbejde med det bredere MDT, herunder
stomisygeplejerske, kirurg, gastroenterolog og patologiteam
[EL5]. De potentielle psykologiske indvirkninger bgr ikke un-
dervurderes [EL2].

2.8. Dieet og erneering

N-ECCO Erklaering 2G

Sygeplejersker har brug for viden om de potentielle ernarings-
maessige problemer hos patienter med IBD for at sikre, at disse
identificeres og handteres korrekt [EL2]. Patienter og pargrende
kan fa behov for Igbende stgtte og undervisning fra sygeplejer-
sker om ernaering, isaer i konkrete situationer som ved strikturer
eller efter operation. Det anbefales at henvise til en specialiseret
diaetist [EL2]. Intervention i form af diset kan have en behand-
lingsmaessig fordel for patienter med IBD [ELT1].

2.11. Inkontinens

N-ECCO Erklaering 2H

Sygeplejersker bar anerkende indvirkningen af inkontinens pa
den helbredsrelaterede livskvalitet. Hindtering af faekal inkon-
tinens bar skraeddersys til den enkeltes behov. Henvisning til
inkontinensspecialister til vurdering og undersggelse kan veere
nadvendig [EL2]. Specifikke interventioner, sdsom information
om bakkenbundsovelser, evakueringsteknikker, diset og/eller
inkontinensprodukter kan vaere gavnlige [EL1].

2.12. Seksualitet og IBD

N-ECCO Erklaering 2I

Sporgsmal, der vedrarer seksualitet, kan forarsage angst, depres-
sion og bekymring hos patienter med IBD. Sygeplejersker, der
identificerer problemer med hensyn til seksuel funktion og seksu-
alitet, skal vaere i stand til at statte patienten og henvise dem til
specialist efter behov [EL2].

2.13. Smertelindring

N-ECCO Erklaering 2J

Sygeplejersker kan veere centrale i forhold til at identificere,
anerkende og give behandling og statte, nar patienter med IBD
far smerter. Arsager til smerter kan vaere multifaktorielle og er
ikke altid forbundet med sygdomsaktivitet. Sygeplejersker kan
gennem diskussion og samarbejde med MDT og specialiserede
smerteteams hjaelpe patienterne med at handtere dette symp-
tom. Visse psykoterapeutiske interventioner kan vaere nyttige til
handtering af sygdomsrelaterede smerter [EL2].

2.14. Biologiske behandlinger

N-ECCO Erklaering 2K

Sygeplejersker, der er involverede i behandling med biologiske
laegemidler, skal sikre, at passende screening og identifikation
af eventuelle kontraindikationer til behandlingen er blevet ud-
fort og registreret. Overholdelse af landespecifikke retningslin-
jer og lokale protokoller gger sikker administration [EL3].
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2.15. Opretholdelse af et godt helbred

N-ECCO Erkleering 2L

Opretholdelse af et godt helbred er en integreret del af den
rutinemaessige, forebyggende pleje til patienter med IBD.
Sygeplejersker kan identificere risici, screene, yde stotte og
henvise efter behov [EL4].

2.16. Fatigue

N-ECCO Erklaering 2M

Sygeplejersker har en god udgangspunkt for at identificere,
anerkende og give behandling og statte til patienter med IBD,
der oplever fatigue. Arsagerne til fatigue kan vaere multifakto-
rielle, og sygeplejersker kan gennem diskussion og helhedsvur-
dering muligvis hjelpe patienter med at hdndtere symptomet
[EL5]. Fatigue i IBD kan formelt vurderes ved hjalp af en
valideret generisk eller IBD-specifik fatigue skala i henhold til
lokal tilgaengelighed [EL2]. Det anbefales at have en helheds-
orienteret tilgang, som inkluderer vurdering af psykologiske
aspekter [EL3].

3. Specialiseret IBD-sygepleje

3.1. Definition, krav og feerdigheder

N-ECCO Erklzering 3A

Den specialiserede IBD-sygeplejerske er en selvstaendig klinisk
ekspert i IBD, der er ansvarlig for vurderingen og tilvejebrin-
gelsen af evidensbaseret pleje, planlaegning og behandlings-
evaluering, og som giver praktisk information, uddannelse og
folelsesmaessig stotte til patienter med IBD. De praktiserer
inden for deres eget faglige kompetenceomrade i henhold til
protokoller eller retningslinjer i samarbejde med MDT [EL5].

3.2. Den specialiserede IBD-sygeplejerskes rolle
N-ECCO Erkleering 3B

Den specialiserede IBD-sygeplejerske arbejder som en del af
IBD MDT, med henblik pa at forbedre patientplejen og patient-
oplevelsen og yder effektiv, holistisk og tilgeengelig pleje [EL
5]. Den specialiserede IBD-sygeplejerskes rolle inkluderer des-
uden uddannelse, forskning, serviceudvikling og lederskab. For
at opna disse feerdigheder suppleres en bred klinisk erfaring
og udvikling af kliniske kompetencer ideelt med postgraduate
uddannelse [EL5].

3.3. Den specialiserede IBD-sygeplejerskerolle i
den planlagte gennemgang, pleje og opfalgning
af stabile patienter

N-ECCO Erkleering 3C

Den specialiserede IBD-sygeplejerske kan gennemfgre regel-
maessige patientgennemgange pa tomandshand, telefonisk
eller elektronisk for at monitorere behandlinger og arrangere
ngdvendige undersagelser efter behov i overensstemmelse med
lokal procedure eller retningslinjer [EL5]. Begransningerne for
fjernkontakt skal overvejes, og kvalificeret vurdering anvendes
til at vide, hvornar yderligere vurdering er pakraevet [EL5].
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3.4. Den specialiserede IBD-sygeplejerske i

plejen af komplekse patienter

N-ECCO Erklaering 3D

Den specialiserede IBD-sygeplejerske spiller en naglerolle i IBD
MDT, ved plejen af komplekse patienter, og vil vaere i stand til
at vurdere patientens plejebehov og henvise dem videre, om
ngdvendigt [EL5].

3.5. Den specialiserede IBD sygeplejevurdering

N-ECCO Erkleering 3E

Den specialiserede IBD-sygeplejevurdering er bade bred og i
stand til at fokusere pa specifikke omrader, som giver anled-
ning til bekymring. Sygeplejersken kan bruge biomarkerer,
billeddiagnostik og objektiv undersggelse, inklusiv endoskopi,
forudsat at passende traening og oplaering er gennemfart. Den
specialiserede IBD-sygeplejerske vil veere opmaerksom pa
eksisterende veerktgjer som kan veere nyttige hjaelpemidler til
vurdering og handtering af patienter med IBD og relaterede
helbredsmaessige problemer [EL5].

3.6. Den specialiserede IBD-sygeplejerskerolle i
administrationen af radgivningslinjer

N-ECCO Erkleering 3F

At varetage radgivningslinjer betragtes som et nggleelement
i den specialiserede IBD-sygeplejerskerolle, der kan forbed-
re klinisk ’outcome’ og ’service outcome’ [EL5]. Denne type
kontakt giver hurtig adgang til en specialist sygeplejerske og
er velegnet til at tilvejebringe mange forskellige aspekter af
pleje, information og stotte samt til vurdering, undersggelse
og behandling af patienter, som ikke har det godt [EL3].

3.7. Patientinformation og -uddannelse

N-ECCO Erklaering 3G

Den specialiserede IBD-sygeplejerske vurderer patientens
forstaelse. Baseret pa den nuvaerende evidens, underviser

den specialiserede IBD-sygeplejerske patienter med IBD og
deres pargrende ud fra individuelle behov, praeferencer og
mestringsevne med det formal at styrke patienten til at leve
godt med IBD. Den specialiserede IBD-sygeplejerske kan hen-
vise patienten til palidelige kilder for yderligere undervisnings-
materiale [EL5].

3.8. Sygepleje i e-sundhed/telemedicin

N-ECCO Erklaering 3H

Den specialiserede IBD-sygeplejerske spiller sammen med IBD
MDT en ngglerolle i udvikling, introduktion, levering, monitore-
ring og evaluering af elektronisk sundhedsteknologi [EL5].

Udarbejdet med stotte fra Takeda



4. Specialiseret IBD-sygepleje i saerlige
situationer

4.1. Den specialiserede IBD-sygeplejerske-

rolle i overgangspleje (transition)

N-ECCO Erkleering 4A

Teenagere og de unge voksne med IBD har brug for et struk-
tureret overgangsprogram, nar de overfores fra paediatrisk- til
voksenpleje [EL2]. Modellen for overgang kan variere afhaen-
gigt af lokal planlaegning [EL5]. Den specialiserede IBD-syge-
plejerske er central i overgangsprocessen ved at samarbejde
med MDT for voksne og paediatriske patienter, og for at sikre
en fleksibel og individualiseret overgangsproces med patien-
ten i centrum [EL3].

4.2. IBD og rejser

N-ECCO Erkleering 4B

Nar det er nadvendigt, skal patienten med IBD, der planlaegger
at rejse, have passende konsultation og uddannelse for rejsen
vedrgrende risici og praktiske problemer ved at rejse med IBD.
Den specialiserede IBD-sygeplejerske kan vaere en kilde til
information, stotte og kan henvise til relevante kilder. Der bar
tages seerligt hensyn til patienter i immunsuppressiv behand-
ling. [EL4].

4.3. Graviditet og fertilitet

N-ECCO Erklaering 4C

Den specialiserede IBD-sygeplejerske spiller en central rolle

i at stotte den patient, der overvejer graviditet. Radgivning
inden befrugtning, der adresserer fertilitet og graviditet, bar
ideelt set indledes sa tidligt som muligt for bade maend og
kvinder for at stotte beslutningstagning [EL5]. Det er vigtigt at
kontrollere aktiv sygdom fgr og under graviditet [EL3, EL5].

4.3.3. Graviditet og pleje under barsel

N-ECCO Erklaering 4D

Det anbefales at have en MDT-baseret tilgang [EL3, EL5]. Den
specialiserede IBD-sygeplejerske kan vaere en kilde til stotte og
uddannelse under graviditeten og efter fadslen, isser med hensyn
til amning og sikkerhed omkring medicinsk behandling [EL5].

4.4. Den specialiserede IBD-sygeplejerskerolle i
IBD-jernmangel og ana®&mi

N-ECCO Erkleering 4E

Den specialiserede IBD-sygeplejerske har en god udgangspo-
sition for at kunne identificere jernmangelanaemi, til at fremme
jerntilskud hos patienter med IBD og overvage bade effekter
og bivirkninger af behandlingen [EL5].
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4.5. Pleje af patienten, der skal have stomi

eller ileal-anal pouchkirurgi

N-ECCO Erklaering 4F

Den specialiserede IBD-sygeplejerske har en god udgangspo-
sition til at stotte patienten i den peri-operative periode ved at
kunne informere og uddanne patienten og henvise til relevante
specialister i MDT, isaer stomisygeplejersken. Psykologer, sexo-
loger og landsspecifikke patientorganisationer kan hjelpe med
information og psykologisk stette [EL5].

4.5.1. Pleje af patienten med ileo-anal pouch
N-ECCO Erklzering 4G

Den specialiserede IBD-sygeplejerske har en god udgangs-
position til at identificere problemer, der er forbundet med
pouch-funktionen (herunder pouchitis og dysfunktion),
livskvalitet, fertilitet og graviditet, inkontinens og seksuelle
problemer. Den specialiserede IBD-sygeplejerske kan stotte
patienten og give uddannelse og information om posen og
viderehenvise, nar det er relevant [EL5]

4.6. IBD hos zldre patienter

N-ECCO Erklaering 4H

Den specialiserede IBD-sygeplejerske er i stand til at vurdere
helbredsmaessige risici eller skrabelighed hos zldre patien-
ter med IBD i relation til medicin [polyfarmaci], anamnese,
co-morbiditeter, knogletaethed, inkontinens, kognitive deficits
og depression [EL5] .

5. Fordele ved en IBD-sygeplejerske

N-ECCO Erklaering 5A

Den specialiserede IBD-sygeplejerske har en central og vigtig
rolle i plejen af patienter med IBD, inden for IBD MDT og for
sundhedsvaesenet. Sygeplejestyrede ydelser, herunder telefon-
radgivning og ambulante klinikker, er vist at vaere omkostnings-
effektive og gavnlige for patienter og sundhedsvaesenet [EL3].

5.5. Den specialiserede IBD-sygeplejerske
og forskning

N-ECCO Erkleering 5B

Betydningen af at udfare robust, empirisk sygeplejeforskning
er anerkendt i hele Europa [EL3]. Mere sygeplejerskeforsk-
ning i IBD gennemfgres, og en raeekke metoder anvendes til

at unders@ge interventioner, beskrive hvordan det er at leve
med IBD og evaluere pleje af patienter med IBD [EL3]. Fortsat
IBD-sygeplejerskedrevet forskning er vigtig og er et vigtigt
aspekt af den specialiserede IBD-sygeplejerskerolle.
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1. Introduktion til N-ECCO Erklzeringerne

Dette er den anden konsensuserkleering fra den europaiske Crohn's
and Colitis organisation for sygeplejersker [N-ECCO], der vedrgrer
inflammatorisk tarmsygdom (IBD) i hele Europa. N-ECCO fortszetter
med at vere et aktivt medlem af den europaeiske Crohn’s og Colitis
organisation [ECCO], der uddannelses- og
netvaerksmuligheder for sygeplejersker i hele Europa inden for tre
udpegede sygeplejerskesessioner, N-ECCO Network Meeting, N-ECCO
School and N-ECCO Research Forum udover e-learning og podcasts.

leverer

11. Mal

ECCOs overordnede mal er at forbedre plejen af patienter med IBD
gennem udvikling af retningslinjer, uddannelse og forskning. Den
nuvarende evidens er grundleggende for, at N-ECCO kan na dette
progressive mal. Dette dokument opdaterer de fgrste N-ECCO
konsensuserkleringer baseret pd den ‘ideelle’ standardpleje,! og
fremseetter yderligere erkleeringer og evidens, der stgtter moderne IBD-
sygeplejepraksis, samtidig med, at man anerkender den omfattende
variation inden for IBD-sygeplejepraksis i hele Europa.?

Copyright © 2018 European Crohn’s and Colitis Organisation (ECCO). Published by Oxford University Press. All rights 760
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12. Metoder og resultater

N-ECCO-konsensuserkleringerne krevede revision pa grund af
fremkomsten af ny evidens, der understgtter IBD-sygeplejerskens rolle. I
overensstemmelse med Standard Operating Procedures fastlagt af ECCO
blev forslaget om at opdatere erklaeringerne godkendt af ECCOs
bestyrelse. ECCO-kontoret udsendte en international opfordring til at
melde sig til blandt N-ECCO-medlemmer i januar 2017; 10 sygeplejersker
og det nuveaerende N-ECCO-udvalg for 2017 blev valgt og opdelt i fire
arbejdsgrupper [working groups, WG'er| i marts 2017, der hver var
ansvarlig for en individuel sektion i konsensusdokumentet. Hver WG
udfgrte litteratursggninger for at muligggre gennemgang af de
originale erkleeringer og tilfgje nye erkleeringer. De elektroniske
databaser med litteratursggning inkluderede AGRIS, Embase, Global
sundhed, HMIC, Journals @ Ovid fulltext, OVID Medline [R] Ikke-
indekserede citater under behandling, Medline, PsychArticles Fuld
tekst, PsychInfo, Your Journals @ OVID EMBASE, CINAHL og den
britiske sygeplejerske Indeks via OVID-platformen fra 2010 og
fremover.

Konsensusprocessen var baseret pd en modificeret Delphi-metode, en
anbefalet metode til bestemmelse af konsensus for en defineret klinisk
udfordring.3* Den gentagende metode anvender afstemningsrunder til at

fastlegge enstemmighed4 med deltagere, der drgfter de aftalte
erkleeringer i den sidste afstemningsrunde.> Det opdaterede
erkleeringsdokument blev forelagt en online platform til diskussion og til
online afstemning af alle nationale repraesentanter for N-ECCO i maj 2017,
og 63% af de nationale reprasentanter og konsensus-arbejdsgruppen
stemte. Afstemningen indikerede, at 83% af erklaeringerne havde opnaet
enighed over 90%, hvilket indikerede, at yderligere
konsensusrunder var ungdvendige. Udsagn, der fik <80% konsensus blev
revideret; for den anden og sidste afstemningsrunde, der fandt sted i juni
2017, mgdtes Kkonsensus-arbejdsgruppen og opndede 100%
konsensusaftale for alle 31 erkleeringer.

online

Konsensuserkleeringerne er opdelt i fire sektioner. 'Grundleggende
IBD-sygepleje' beskriver den grundleeggende sygepleje, der kreeves for at
imgdekomme behovene hos patienter med IBD, leveret af sygeplejersker,
der arbejder pa tveers af mange indstillinger. Afsnittet 'Specialiseret IBD-
sygepleje' vedrgrer sygeplejersker, der har udviklet deres viden,
feerdigheder, forskning og ekspertise inden for IBD. 'Specialiseret IBD-
sygepleje til saerlige situationer’ giver vejledning i at stgtte patienter med
IBD, der stir over for szrlige situationer, og 'Fordel ved en IBD-
sygeplejerske’, adresserer vaerdien og fordelene ved den specialiserede
sygeplejerske i IBD's multidisciplinaere team [MDT].

2. Grundlaeggende IBD-sygeplejerske N-ECCO
Erkleering 2A

Sygeplejersker, der er i kontakt med patienter med IBD og
arbejder i alle slags omgivelser, har brug for grundleeggende
viden om sygdommene, for at kunne skelne mellem Crohn’s
sygdom og colitis ulcerosa og for at kunne forsta
betydningen af at foretage rettidig behandlingsmaessig
intervention. Det anbefales at have forstaelse for centrale
diagnostiske strategier og for de vigtigste tilgeengelige
medicinske og kirurgiske muligheder i behandlingen af IBD
[EL2].

21. Definition og krav

IBD er en paraplybetegnelse for de livslange tarmsygdomme, colitis
ulcerosa [ulcergs colitis; UC] og Crohn’s sygdom [CD]. IBD er en global
sygdom med stigende praevalens®’ og IBD har et uforudsigeligt
sygdomsforlgb med tilbagefald og remission. Almindelige symptomer pa
aktiv sygdom under begge tilstande inkluderer diarré, mavesmerter,
aneemi og traethed. Selvom arsagerne til IBD er ukendte, anerkendes det
som en immunmedieret sygdom, muligvis forarsaget af forskellige

Tilbage til forste side

Genetiske- og miljgfaktorer, og det tilrades at leese ECCO Topical review
om miljgfaktorer i IBD.8 Selvom IBD ofte debuterer i teenagedrene eller
ung voksenalder, er 10-30% af patienterne over 60 ar gamle, enten er de
blevet zldre med IBD eller har udviklet det i midten af voksenlivet.
Sygdom hos eldre voksne er ofte kompliceret af de fysiske sendringer i
forbindelse med aldring, tilknyttede co-morbiditeter og atypiske
praesentationer.® Paediatriske former for IBD er kendetegnet ved et mere
kompliceret sygdomsforlgb med markant inflammatorisk aktivitet og
hyppigt behov for kortikosteroider og immunsuppressiv behandling

sammenlignet med IBD med debut i voksenalderen.10

UC pavirker kun endetarmen og tyktarmen. Med udgangspunkt i
rektum, kan sygdommen straekke sig proximalt til sigmoideum, colon
decendens eller hele tyktarmen.!! Inflammationen er kontinuerlig og
begreenset til slimhinden. Symptomerne inkluderer rektal blgdning,
slimpassage, mavesmerter, diarré, fakal urge, nogle gange med
inkontinens. Placering og sveerhedsgrad af sygdomsaktiviteten afggr
behandlingsmulighederne.!2

CD forekommer hvor som helst mellem mund og anus. Beteendelsen er
intermitterende med omrdder med sygdomsaktivitet [skip lesions pa
engelsk] mellem omrader med sund slimhinde. Symptomerne varierer alt
efter sygdommens placering og inkluderer mavesmerter, diarré, veegttab,
anoreksi og feber. Kvalme og opkast kan forekomme, hvis strikturer
fordrsager tarmobstruktion.’®* Med udgangspunkt i en inflammatorisk
proces, kan CD progrediere til et stenoserende / afsngrende/ eller
penetrerende / fistulerende mgnster, som hver iseer tilfgjer en betydelig
sygdomsbyrde med en rapporteret forekomst af perianale fistler pa 21-
23% i befolkningsbaserede undersggelser.14

Patienter kan udvikle ekstra-intestinale manifestationer [EIM'er].
Op til 50% af patienter med IBD oplever mindst en EIM; disse kan vise

sig for diagnose og kan pavirke led, hud, gjne og lever. Patienter med
IBD har gget risiko for at udvikle kolorektal cancer [CRC] i bade UC og CD;
risikoen varierer med sygdommens omfang og varighed, familiehistorie
med CRC og tilstedeveerelse / fraveer af primeer skleroserende cholangitis
[PSC]. Ilgbet af de sidste 35 ar er risikoen for CRC hos patienter med IBD
ikke faldet markant, men risikoen for at dg af CRC er faldet.16

22. IBD-diagnose og behandlinger

Diagnosen bekraeftes ved klinisk evaluering [anamnese, objektiv
undersggelse] og en kombination af endoskopisk, histologisk, radiologisk
og/eller biokemiske undersggelser.!3 Inflammatoriske markgrer sdsom
faekal calprotectin kan ogsa bruges.!” Endoskopi med biopsi af tyktarmen
og terminal ileum kan bekreaefte diagnosen. Computer tomografi [CT] og
magnetisk [MR]-scanninger ~muligggr evaluering af
sygdomsomfang, aktivitet og komplikationer.'?13 Kendskab til arbejdet
med de diagnostiske procedurer ggr det muligt for sygeplejersker at
stgtte patienter med deres spgrgsmal om undersggelser og forberedelse
til dem.

Medicinske behandlinger sigter mod at inducere og opretholde
remission og den helbredsrelaterede livskvalitet [HRQoL]. Det komplekse
valg af enkelt- eller kombineret leegemiddelterapi pavirkes af
sygdommens placering og sveerhedsgrad, tilgeengelighed af behandling,
lokal erfaring og individuelle patientforhold [sdsom tolerance,
bivirkninger, medicininteraktion, graviditet og preeferencer hos patient og
behandler]. Detaljerede forklaringer pa
behandlinger  er  tilgengelige i de
konsensusdokumenter.1213

Cirka 30% af patienter med UC og op til 70% af patienter med CD far
behov for operation mindst en gang i deres liv1819 Kirurgi ved CD kan
omfatte sma tarmresektioner, subtotal kolektomi, midlertidig ileostomi,
ileorektal anastomose eller pan-prokto-kolektomi.?? [leocaecal resektion
er undertiden indikeret for isoleret terminal ileal sygdom, og kirurgi og
endoskopiprocedurer kan veere ngdvendige til behandling af strikturer og
Kirurgiske indgreb til UC genoprettende
proktokolektomi med ileal pouch - anal anastomose, subtotal kolektomi
med slut-ileostomi og subtotal kolektomi med ileorektal anastamose.?!
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Pouchkirurgi og pouchdysfunktion er deekket i afsnit 4 'Specialiseret IBD-
pleje i bestemte situationer'. Kirurgi kan forbedre HRQoL hos patienter
med CD og lindrer patienter med UC for vedvarende inflammation, selvom
EIM'er kan persistere.?2 En konsistent patientrapporteret frygt er det
potentielle behov for en stomi,?3-2¢ selvom kirurgiske indgreb med
henblik pa stomi kan have betydelige fordele for HRQoL.27-29

IBD kan have en signifikant indflydelse pa patienternes HRQoL;
langvarig sygdomsaktivitet, sygdomskomplikationer, IBDs usikre
sygdomsnatur og risikoen for at udvikle cancer forarsager serlig
bekymring.3031 Ved siden af objektiv monitorering af sygdommen, sdsom
endoskopi, er der gget fokus pa patientrapporterede outcome malinger
[PROM'er] frem som et middel til at male indvirkningen af disse
bekymringer og effektiviteten af interventioner.32-3* PROM'er, der er
udviklet med patient- og Kklinikerinput, afspejler mere preecist
bekymringerne for hver enkelt patient og vil blive et vigtigt fremtidigt
aspekt af vurderingen af sygdomsaktivitet og ved registrering af IBD-
specifikke leegemidler.32-34

Rettidig behandling er vigtig for sygdomsbekaempelse.35
Sygeplejersker med et grundleeggende kendskab til IBD tilrddes at
konsultere den specialuddannede IBD-sygeplejerske eller
gastroenterolog, hvor det er relevant, i henhold til lokale
henvisningsprocedurer.

23. Indvirkning af IBD pa patienternes liv

N-ECCO Erklaering 2B

Sygeplejersker, der yder sygepleje til patienter med IBD,
har brug for at veere bevidste om den gjeblikkelige og
langsigtede fysiske, sociale og emotionelle pavirkning
sygdommen forarsager, herunder patienternes vigtigste
bekymringer og effekten af IBD pa HRQoL [EL3].

En vigtig livspavirkning er behovet for at vaere i naerheden af et toilet. Urge
kan veere alvorlig, og nogle patienter rapporterer at opleve mindre end 30
sek. mellem affgringstrangen til faktisk defeekation.3¢ Frygt for at miste
tarmkontrollen er sd stor, at nogle patienter altid bekymrer sig om, hvor
det neermeste toilet er. 313637 Nyere evidens tyder p3, at mellem 31% og
74% af personer med IBD, pa et eller andet tidspunkt af sygdomsforlgbet,
oplever en feekal inkontinens,3¢3839 som ikke ngdvendigvis er relateret til
sygdomsaktiviteten.3” Selvom det er et stort problem, klager patienterne
sjeeldent over inkontinens til leegen og emnet adresseres sjeldent af
klinikere.

IBD kan have en umiddelbar og livslang psykologisk pavirkning.#?
Sygeplejersker kan yde stgtte og hjeelpe patienter med at bruge passende
hjelpemidler for at lette egenomsorgen. Den umiddelbare virkning
skyldes forlegenhed, hospitalisering og frygt og bekymring for
sygdommens usikre natur og forlgb*! samt risikoen for cancer.1:4?
Bekymring over muligvis at fa behov for kirurgi og/eller en stomipose,
andret kropsbillede, tab af tarmkontrol og lugtgener er sarligt
urovaekkende.** Under indlaeggelse er det mere sandsynligt at opleve
problemer med tarmkontrol pa grund af tilbagefald og delte toiletfaciliteter
med begraenset tilgaengelighed. Sygeplejersker kan yde empatisk stgtte og
hjeelpe med at sikre lettere adgang til toiletfaciliteter. Det er vigtigt at hjeelpe
diskret og sikre opretholdelsen af patientens veerdighed i tilfeelde af
inkontinens. Livsstilsindvirkning, som fglge af IBD, inkluderer selvpalagte
eller professionelt anbefalede dizetrestriktioner til at kontrollere symptomer
samt langtidsmedicinering til at kontrollere sygdommen og med patienter,
der konstant overvager adfeerd, der kan udlgse symptomer.#! Der kan opsta
etambivalent forhold til at spise, inklusiv at patienten undgar visse fgdevarer,
pga bekymring for potentielle eftervirkninger.*+

Indflydelse pa daglige aktiviteter kan omfatte fraveer fra skole eller
arbejde og vanskeligheder i forhold til at leve op til anseettelseskrav.
Patienter kan fgle sig stressede over at tage fri pga. IBD og 40% indretter

Tilbage til forste side

sig fleksibelt ved at arbejde hjemmefra, arbejde kortere dage eller arbejde
pa deltid.3° Forskning antyder, at fatigue er den mest almindelige arsag til
fraveer med patienter, der rapporterer at have utilstraekkelig energi til at
klare en hel arbejdsdag.3?

Da IBD er uforudsigelig, kan patienter have svert ved at planlaegge
eller deltage i aktiviteter, som forudseetter toiletadgang.#! Sociale
sammenhange og fritidsaktiviteter pavirkes negativt, nar patienter er
ngdt til at undga, foretage aendringer i sidste gjeblik eller aflyse planlagte
aktiviteter pad grund af symptomer.45

Selvom det er ngdvendigt, kan selve IBD-behandlingen have en
negativ indvirkning, da det minder patienterne om deres sygdom.
Bekymringer spaender fra bivirkninger af medicinen, besveer og byrden
ved at skulle tage medicin, til den gkonomiske omkostning. Forskning
tyder imidlertid p3, at steerke sociale stgttenetvaerk hos patienter med en
kronisk sygdom kan facilitere effektiv mestring, positivt pavirke
helbredsstatus og forbedre outcome.*® Familiestgtte, isaer den, der leveres
af foraeldre, spiller en afggrende rolle for udviklingen hos bgrn og unge
med IBD.47

24. Psykologisk effekt af at leve med IBD

N-ECCO Erklaering 2C
Sygeplejersker, der yder sygepleje til patienter med IBD,

skal veere opmarksomme pa den psykologiske virkning
af IBD, herunder angst, uro og depression og tilbyde
henvisning til passende specialistbehandling eller stgtte
om ngdvendigt [EL3].

Uforudsigeligheden af IBD-symptomer medfgrer adskillige fysiske og
psykosociale udfordringer for patienterne, 48 som ofte er uafhangig af
sygdommens sveerhedsgrad. IBD er en sygdom, der kan skjules, hvilket far
nogle til at nedtone symptomerne.*> Mange mennesker fgler sig
stigmatiseret af IBD, ofte fordi det er en tarmsygdom, som andre kan
opleve som beskidt, 4959 eller pa grund sygdomsassocieret fatigue, som
andre kan mistolke som dovenskab.>! Nogle patienter rapporterer, at de
foler sig skadet pa grund af fysiske @endringer forbundet med IBD eller
behandling af sygdommen. Skyldfglelse i forbindelse med sygdomsdebut
kan fgre til darligere tilpasning og reduceret HRQoL under remission og
tilbagefald. Selv ved remission kan vedvarende sygdomsrelaterede
problemer som fatigue, EIM'er og sgvnvanskeligheder have en afggrende
negativ indflydelse pa HRQoL.#452

En femtedel af patienterne oplever depression og en tredjedel oplever
angst.*? Det anbefales at foretage rutinemeessig screening for tegn pa
mental sygdom med henvisning til psykologisk radgivning og stgtte til de
patienter, der i udpraeget grad er bekymrede.*? Screening kan udfgres ved
hjeelp af validerede skalaer. 53-57 Interventioner, herunder kognitiv
adferdsterapi®’ og medicinsk behandling i form af selektive serotonin re-
uptake hammere (SSRI'er), kan vaere gavnlige. Mindfulness er en
psykologisk evne, der er knyttet til mental sundhed og velvare. Det
tilskynder patienten til at vaere opmaerksom pa nuet og undga overdreven,
ungdvendig uro eller forstyrrelser.58 Intervention med mindfulness sigter
mod at udvikle feerdigheder til at handtere stress og har vist sig at forbedre
humgr og livskvalitet, med forbedringer, der er vedvarende 6 maneder
efter interventionen.58 Psykoterapeutisk behandling kan vere gavnlig for
patienter med IBD, og som samtidigt lider af symptomer fra irritabelt
tyktarmssyndrom [IBS].5°

Sygdomsrelateret uro er et feenomen, der adskiller sig fra mentale
sygdomme som angst, depression eller stress, og ses ogsa i andre kroniske
sygdomme som diabetes.?® Sygdomsspecifikke skalaer kan bruges til at
male graden af uro og identificere, hvilke problemer, der har hgjeste
prioritet for patienterne og giver viden om, hvilke stgttende
foranstaltninger, der bgr iveerksaettes.t1
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Sygeplejersker kan ogsa reducere sygdomsrelateret lidelse ved at give
patienter realistiske forventninger til effekt af medicinsk behandling, den
forbigdende Kkarakter af nogle bivirkninger, herunder midlertidig
forveerring af symptomer, veegtggning og seksuel dysfunktion.5”

Nogle patienter keemper muligvis for at holde deres diagnose og
symptomer skjult for nye potentielle partnere eller finder intimitet
udfordrende pa grund af seksuelle vanskeligheder, treethed og frygt for
inkontinens.?2 Selv hvis familiemedlemmer, partnere og venner normalt
stgtter, kan der i nogle situationer veere en mangel pa forstaelse.®3
Kontakt med andre mennesker med lignende helbredsproblemer kan
vaere til gavn for patienter.* At dele erfaringer med andre, der 'ved',
hvordan det er at have IBD, kan veere en vigtig social, fglelsesmaeessig og
psykologisk stgtte.o> Sygeplejersker kan videregive kontaktoplysninger til
nationale patientforeninger og stgttegrupper. Disse udfylder en vigtig
understgttende rolle for dem, der lige har faet en ny diagnose eller dem,
der oplever, at deres etablerede sygdom undergar en stgrre udvikling.

25. Patientfortaler og personcentreret pleje

N-ECCO Erklaering 2D
Sygepleje indebzerer at vaere fortaler for alle patienter, og

dette er meget vigtigt for patienter med IBD pa grund af
sygdommens komplekse, usikre og kroniske karakter. At
vere patientfortaler kan omfatte at identificere behov og
sikre passende adgang til den bedst mulige pleje [EL4].

Interessevaretagelse eller at vere fortaler indebeerer at fremme og stgtte
andres interesser.%¢ At veere patientens fortaler betragtes universelt som
en moralsk forpligtelse i al klinisk praksis, isaer nar patientens evne til at
treeffe beslutninger og til at forsvare eller beskytte sig selv fysisk og
folelsesmaessigt, kan blive forringet pa grund af sygdom.67-¢° Eksempler
pa fortalervirksomhed i praksis inkluderer at respektere patienters
rettigheder, repraesentere patienternes interesser, tale om patienternes
behov og synspunkter og beskytte vaerdighed og privatliv.”® Visse indgreb
ved IBD, sdsom koloskopi, kan vaere bekymrende for nogle individer.
Interessevaretagelse i dette tilfeelde kreever, at sygeplejersken forstar
patientens bekymringer, behov og praeferencer og hjelper patienten med
at imgdekomme disse behov eller i at overvinde bekymringer for at give
dem mulighed for at fa foretaget ngdvendige undersggelser eller
behandling. Tilskyndelse og passende stgtte kan omfatte hurtig og rettidig
henvisning til specialuddannede IBD-sygeplejersker, gastroenterologer
eller stomi-sygeplejersker,*¢ eller at hjaelpe patienterne med at give
udtryk for deres bekymringer til det tveerfaglige team, MDT.

26. Kommunikationen med patienter med IBD

N-ECCO Erklaering 2E
Sygeplejersker har behov for at udvikle en empatisk og

aktivt lyttende rolle og veere i stand til at give vigtig IBD-
relateret information og holistisk stgtte [EL3].
Sygeplejersker spiller en rolle ved at lette
kommunikationen mellem MDT og patienten og muligggr
delt beslutningstagning [EL3].

Verbal og non-verbal kommunikation er afggrende i sygepleje; det
hjelper med at imgdekomme patienternes behov og muligger stgtte,
radgivning, medfglelse, omsorg og empati, som er meget verdsat af
patienter.#6.71.72

Tilbage til forste side

Virtuel kontakt med IBD-sygeplejersker via telefon- og e-mailklinikker
anbefales og muligggr en mere fleksibel og patientfokuseret tilgang i
patienthandteringen.”? Alderstilpasset stgtte bgr tilbydes af dem, der er
bedst placeret i forhold til at imgdekomme behovene hos patienter og
deres pargrende.’*

Ved enhver kronisk sygdom, hvor den enkelte har en lgbende relation
til sundhedspersonale, letter kommunikation afrapporteringen og
tilliden.”> Det resulterende behandlingsmaessige forhold mellem
sygeplejersken og patienten kan tilskynde patienten til at have en aktiv
snarere end passiv rolle i egen pleje og at anerkende egen ekspertise
omkring sygdommen.76-78

Sygeplejersker skal vaere empatiske, aktive lyttere med tilstraekkelig
viden til at give grundlaeggende vejledning pa nggleomrader, der vedrgrer
patienter. Dette kan omfatte viden om dizet, sociale problemer, zetiologi af
IBD, almindelige symptomer og komplikationer, medicinering og
relaterede potentielle bivirkninger og kirurgiske behandlinger.79.80
Patienter vaerdsaetter muligheden for at blive lyttet til og 'taget alvorligt'.
Sygeplejersken bgr imidlertid ikke radgive ud over deres kompetencers!
og bgr henvise patienten til en anden sundhedsprofessionel inden for IBD
MDT, hvor det er relevant.

Patienter med IBD kan keempe i forskellige stadier af deres sygdom
med tabet af deres raske selvbillede.8? Dette kan pavirke den made, den
nyligt diagnosticerede person giver, sgger, modtager og opfatter
information. Bekymringer og fysiske symptomer kan ogsa pavirke evnen
til at lytte og forsta information, og sygeplejersken skal informere pa en
saddan made, at informationen ikke kan misfortolkes.83 Palidelige, trykte
informationsmaterialer eller webbaseret materiale anbefales til at
supplere mundtlig information.”984 85

Metoden til kommunikation og informationskilder kan muligvis
justeres for at imgdekomme individuelle patientforespgrgsler.8° Patienter
glemmer muligvis op til 50% af de givne oplysninger vedrgrende medicin,
hovedsagelig huskes aspekter vedrgrende indtagelse af medicinen.
Teknikker ~som opsummering, Kkategorisering og opfglgende
konsultationer med skriftlig information kan forbedre patienters viden
om medicinen og hukommelse.8¢ Patienter, der deltager i deres pleje og
deltager i beslutningsprocessen, har maerkbart bedre resultater end
patienter, der ikke ggr det. Tilsvarende er det mere sandsynligt, at
patienter, der forstar fordele og risici ved handtering af sygdommen,
accepterer den i hgjere grad og er mere villige til at deltage aktivt og folge
deres behandlings- og monitoreringsplan.®8

Effektiv kommunikation mellem leeger, patienter og medlemmer af
MDT pa tveers af forskellige niveauer i sundhedsvaesenet er vaesentlig.7389
Den bedste pleje til patienter leveres i et IBD Center of Excellence, der
bygger pa den nuvarende konsensus, 88 og leveres af et MDT med en
navngivet klinisk leder.’* Et IBD MDT kunne omfatte specialiserede
gastroenterologer, kolorektale kirurger og sygeplejersker, en diztist, en
farmaceut, en patolog og en radiolog med serlig interesse i
gastroenterologi.?®

Et positivt forhold mellem patient og kliniker med god
kommunikation er vigtig for at optimere kvaliteten af pleje, outcome og
patienttilfredshed ved kroniske sygdomme.?! Personcentreret pleje er en
made at give bedre pleje og stgtte til mennesker med IBD. I denne tilgang
erindividet og de pargrende i centrum for styringen af plejen, og patienten
anerkendes som ekspert i eget helbred, hvilket ggr det muligt at
samarbejde med sundhedspersonalet for at opna de bedste resultater.
Patienten behandles som en aktiv og ansvarlig partner, og patientens
fortelling lyttes der til.°2 Nye koncepter og praksis inkluderer
'patientdeltagelse’, 'patientinddragelse’ og 'patientengagement’, termer,
der ligner hinanden i ordlyd, men som ikke fuldt ud udtrykker det samme
og derfor ikke kan bruges i fleeng.?% Disse koncepter fremmer patient-
empowerment, der anerkendes som stadig vigtigere i handteringen af
kroniske sygdomme og foretraekkes af patienter med IBD.%* Delt
beslutningstagning er ogsa fordelagtig skgnt viden om hvilke faktorer, der
pavirker beslutningstagningen, er begranset.?®
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2.7. Fistler

N-ECCO Erklaering 2F
Ved fistulerende IBD spiller sygeplejersker en rolle i

forhold til at sikre patientkomfort, beskytte hudintegritet,
hiandtere komplikationer og uddanne patienten om
fistler. Dette kan bedst opnas ved at samarbejde med det
bredere MDT, herunder stomisygeplejerske, kirurg,
gastroenterolog og patologiteam [EL5]. De potentielle
psykologiske indvirkninger bgr ikke undervurderes
[EL2].

Fistler kan opstd i CD som gennemgéende kanaler mellem tarmen og den
perianale hud, abdominalvaeggen eller andre organer.”¢°7 Fem aspekter er
vigtige for handtering af fistler: [i] identifikation eller udelukkelse af lokal
sepsis; [ii] vurdering af erneeringsstatus [iii] placering og anatomi; [iv]
vurdering af det intestinale loop, hvorfra fistlen udgar; [v] afdaekning af
hvilke organer, der er pavirket af fistlen,.20.98 Diagnostisk praecision opnas
ved at anvende flere modaliteter.®

Fistelhdndtering er fortsat en stor udfordring inden for patientpleje og
har signifikant indflydelse pa HRQoL.”® Kombinerede medicinske,
kirurgiske, plejemaessige, ernzeringsmeessige, radiologiske og andre
specialiserede indgreb kan vere pakraevet.100.101 Handtering af fistler
kreever ofte henvisning til et specialistcenter.!92 Der er kun mindre
evidens for tilretteleeggelsen af sygeplejehdndtering ved fistulerende
sygdom, men sygeplejerskens rolle kan sarpleje,
medicinadministration, begraensning af sepsis, stgtte og teet samarbejde
med specialiserede sarsygeplejersker og stomisygeplejersker for at
hjaelpe med at forbedre patientplejen og -komforten.103

Kirurgiske indgreb til perianale fistler kan omfatte abscessdraenage,
setonplacering og fistulotomi. I alvorlige tilfeelde kan patienter, der er
refraktaere overfor medicinsk behandling, kraeve aflastende stomi eller
proktektomi.'?* Sygeplejersker er ngdt til at sikre, at patienter bliver
informeret og at hjeelpe med gvrige stgtteforanstaltninger, hvor det er
relevant. Stgtte kunne omfatte ivaerksaettelse af en omhyggelig dialog
mellem patienten, kirurgen og en specialiseret gastroenterolog.
Henvisning til landespecifikke patientstgttegrupper, tilvejebringelse af
informationsfoldere og i specifikke situationer til mere formaliseret
radgivning med henblik pa at hjaelpe patienten til at hdndtere symptomer
og pavirkningen af den daglige levevis kan vere nyttig.10
28. Dizt og ernaering

omfatte

N-ECCO Erklaering 2G

Sygeplejersker har brug for viden om de potentielle
ernaeringsmaessige problemer hos patienter med IBD for
at sikre, at disse identificeres og handteres korrekt [EL2].
Patienter og pargrende kan fa behov for Igbende stgtte
og undervisning fra sygeplejersker om ernzering, isaer i
konkrete situationer som ved strikturer eller efter
operation. Det anbefales at henvise til en specialiseret
dieetist [EL2]. Intervention i form af dieet kan have en
behandlingsmaessig fordel for patienter med IBD [EL1].
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Det er nu accepteret, at den vestlige kost og forekomsten af IBD
haenger sammen.8196-107 Selvom arsagsmekanismer endnu ikke er fuldt ud
forstaet, kan kombinationen af dieet og genetisk disponering overfor IBD
have betydning, og patienter spgrger ofte om forbindelsen mellem dizet og
deres IBD-symptomer.107 meget
dieetaendringer og indfgrer ofte selv kostbegraensninger, isaer af krydret,
fedt- og sukkerholdig mad, kaffe, te, kulsyreholdige drikkevarer og
alkohol, mejeriprodukter og grgntsager.1%8 Der er dog ingen evidens til
fordel for dieetbegraensninger.

Dizet antages at pavirke symptomer i CD mere end i UC.1%° Patienter
med IBD bgr veere opmaerksomme pa vigtigheden af god ernzering for at
opretholde en optimal sundhedstilstand, iseer da de kan tabe sig under
tilbagefald eller kan komme til at mangle visse neeringsstoffer, herunder
jern, D-vitamin og kalcium.1%111 Djzetradgivning gives generelt bedst af en
diaetist med seerlig interesse i IBD. Frit tilgeengelige kostanbefalinger
rettet mod patienter er sterkt modstridende og har en tendens til at
fokusere pa fgdevarebegreensninger.!12

IBD-sygeplejersker bgr anerkende, at der ikke er nogen specifik dizet,
der fungerer bedst for alle med IBD,1%8, og malet er at tilskynde patienter
til at fglge en normal sund kost og livsstil, som patienten tolererer. For
nogle patienter kan det vaere ngdvendigt at skreeddersy kosten afhaengig
af symptomer, praferencer og behov,106113.114 og nogle diceter er gavnlige
ved handtering af symptomer.'’S Kosttilskud kan
ernaringsstatus,!16117 og udelukkende enteral ernzering kan inducere
og/eller opretholde remission hos bgrn og voksne med IBD,18 enten alene
eller i kombination med medicin.!1?

Patienter er interesserede i

forbedre

29. Erneringstilskud, supplerende og alternative
behandlinger og specielle diaeter
Adgang til dieetvurdering og specialistradgivning er vigtig, da nogle af
patienterne i Igbet af deres sygdom kan opleve generel fejlernaering eller
specifik mangel pa bestemte neeringsstoffer. Flere faktorer kan fgre til
ernaringsproblemer, der pavirker sundhed, erneeringsstatus og HRQoL
under aktiv sygdom. Derudover kan en lang reekke ernzeringsmeessige og
funktionelle mangler blive tydelige efter lange perioder med remission.120
De mest almindelige ernaeringsmangler i IBD er makronaeringsstoffer,
B12- og D-vitamin og folinsyre samt mineraler som jern, kalcium,
magnesium, selen eller zink.110111.121 Mangler i serumalbumin, D-vitamin,
B12-vitamin, folat, jernniveauer hos patienter med CD kan indikere aktiv
inflammation.!22

D-vitaminmangel er hgj blandt patienter med IBD og kan skyldes,
at patienter undgar og har en mengde
udendgrsaktivitet.!?3 Lavere niveauer af D-vitamin korrelerer med
gget sygdomsaktivitet, men en kausal sammenhaeng er ikke klarlagt.124
D-vitamin har en anti-inflamatorisk effekt og tilskud forbedrer
serum-dosisniveauer bgr bekreeftes
yderligere!?* og stgrre undersggelser er pakreevede pa dette
omrade.'?” Der er overbevisende evidens for, at kun de patienter med
CD, som har faet foretaget en ileal resektion pd mere end 20 cm, er
disponeret for D-vitamin i en grad, der kreever monitorering og
behandling om ngdvendigt.!?® Der er ingen evidens for, at kosttilskud
med de fedtoplgselige vitaminer A, E og K er effektive.126

Brugen af komplementaer eller alternativ behandling [complementary
or alternative medicines [CAM]] er almindelig i mange
patientpopulationer, og de mest anvendte CAMs er probiotika,
multivitaminer og kosttilskud.29130 Probiotika bruges til pouchitis, nar
der forudgaende er behandlet med antibiotika.!'2 Omega 3-fedtsyrer er
sandsynligvis ineffektive med hensyn til at opretholde remission i
CD.131.132 Der er utilstraekkelig dokumentation for, at glutamin, der er
kendt for at bevare tarmslimhindens integritet og for at reducere
betendelse i eksperimentelle modeller, er sikkert og effektivt til at
inducere remission i CD.133 Aloe vera kan veere effektiv til aktiv UC, 134135

solen reduceret

outcomes,123‘125'125 men
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og curcumin kan ogsa overvejes til induktionsterapi i mild til moderat
ucC.132

Specialdizeter er muligvis og muligvis ikke effektive. Dieet ud fra
principperne om Low-FOODMAP har vedvarende pavist at kunne
reducere funktionelle gastrointestinale symptomer [oppustethed,
smerter, luft], 136137, og sygeplejersken kan henvise til en specialiseret
dieetist, hvis en Low-FOODMAP-dizet overvejes.

210. Enteral ernaering som behandling

Virkningen af utilstraekkelig ernaering er mere synlig hos det voksende
barn eller unge, da ernaeringsmaessige mangler kan fgre til en risiko for
utilstraekkelig vaekst, forsinket pubertet, knogledemineralisering eller
betydelige psykosociale komplikationer.116117.138  Derudover er
ernzering en integreret del af peediatrisk IBD-handtering. Den
forstelinje-behandling, der velges til aktiv peediatrisk CD, er
udelukkende enteral erneaering [exclusive enteral nutrition [EEN]], hvor
alle patientens behov for energi, protein og andre neeringsstoffer
deekkes af en helt flydende dizet. EEN genopretter ernzeringsstatus og
modulerer immunresponset fra tarmen.!3? Det er en etableret effektiv
form for induktionsbehandling til sygdomme i tynd- og
tyktarmen!18140 og giver respons i 60-80% af tilfeeldene.!’® Som
forstelinje-behandling hos bgrn med aktiv CD, er EEN et effektivt
alternativ til farmakologisk behandling, hjeelper med at vende vaegttab
og manglende vaekst og tolereres muligvis bedre end steroider. Nyere
evidens tyder pa mulige fordele ved EEN til voksne med CD, 141142
inklusive induktion og opretholdelse af remission, lindring af
tarmstrikturer og reduktion af postoperative komplikationer med
sepsis ved fistulerende sygdom.139142143 Det er vist, at pracoperativ
EEN reducerer risikoen ved akut og planlagt operation, og reducerer
forekomsten af postoperative komplikationer hos patienter med CD.144

211. Inkontinens

N-ECCO Erklaering 2H

Sygeplejersker bgr anerkende indvirkningen af
inkontinens pa den helbredsrelaterede livskvalitet.
Handtering af faekal inkontinens bgr skraeddersys til den
enkeltes behov. Henvisning til inkontinensspecialister til
vurdering og undersggelse kan vare ngdvendig [EL2].
Specifikke interventioner, sdsom information om
baekkenbundsgvelser, evakueringsteknikker, dicet
og/eller inkontinensprodukter kan vare gavnlige [EL1].

Feekal inkontinens [FI] kan veere et betydeligt problem for patienter
med IBD og pavirke det fysiske, psykologiske og sociale velbefindende
samt fgre til symptomer pa angst og depression.!#5 Den rapporterede
udbredelse er 24-74%, og risikofaktorer inkluderer sygdomsaktivitet,
vaginal fgdsel og tidligere IBD-kirurgi.37-39146147 Der er en moderat
risiko for FI, iseer om natten hos zldre patienter eller efter ileo-anal
anastomosekirurgi.!48 Frygten for inkontinens er lige s invaliderende
som dens faktiske forekomst og kan efterlade patienter bundet til
hjemmet og ude af stand til at arbejde.3¢

Ofte har patienter det vanskeligt med at afslgre eller forteelle dbent om
deres tarmsymptomer.1#® Det er ngdvendigt at nedbryde stigmatisering
omkring problemstillingen for at kunne adressere FI korrekt.3645150 Alene
ved at spgrge ind til symptomer kan sygeplejersker opfordre patienter til
at tale om problemer med kontinens.!5! Sygeplejersker spiller en vigtig
rolle i at hjeelpe patienter med at handtere og forbedre symptomerne fra
FI. PROM'er, sdsom ICIQ-IBD, 152
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som indeholder Bristol Stool-diagrammet,'5® kan fremme en mere
ngjagtig vurdering af FIl-symptomer. Ud over tilvejebringelse af
information og fglelsesmaessig stgtte kan specialiserede interventioner til
FI omfatte opleering i bakkenbundsgvelser, perianal hudpleje, tarm-
genoptraening, behandling mod diarré, dieetbehandling, adfeerdsterapi og
praktiske foranstaltninger sdsom analprop og puder. Optimering af IBD-
behandlinger kan ogsa forbedre symptomerne. Der er ogsd nogen evidens
for, at elektrisk stimulering af tibialnerven, en gren af nervus pudendus,
der forsyner beekkenbunden, er gavnlig.!5* Imidlertid vil ikke alle
patienter drage fordel af den samme sygeplejeintervention; Derfor bgr en
skraeddersyet plejeplan afspejle hver enkelt patients behov og tage hensyn
til livsstilsfaktorer.155 Det anbefales at foretage henvisning til specialist
med henblik pa lokal biofeedback eller til inkontinensklinik, nar det er
relevant.

212. Seksualitet og IBD

N-ECCO Erklaering 21

Spgrgsmal, der vedrgrer seksualitet, kan forarsage
angst, depression og bekymring hos patienter med IBD.
Sygeplejersker, der identificerer problemer med hensyn
til seksuel funktion og seksualitet, skal veaere i stand til at
stgtte patienten og henvise dem til specialist efter behov
[EL2].

IBD debuterer ofte i ung voksenalder, og seksualitet og selvtillid kan
pavirkes markant. Seksuel funktion er en markgr for HRQoL, og IBD kan
have en betydende indflydelse pd en persons kropsbillede, seksuelle
funktion og interpersonelle relationer.156-158 Bide mandlige og kvindelige
patienter med IBD kan opleve nedsat seksualfunktion i hgj grad, 159160
men seksuelle vanskeligheder skal identificeres for at blive behandlet.6?
Folelsesmessige aspekter kan bekymringer omkring
kropsbillede, fglelsen af at vaere utiltraekkende og bekymringer om urge
og leekage af affgring under samleje. Sygdommens uforudsigelighed og
frygt for uventede symptomer kan fgre til ringe selvbillede eller lavt
selvveard.161

Kirurgi kan gge den pavirkning af IBD pa
béade og kvinder, iseer
proktektomi.162163 Nedsat libido pavirker patienter med CD og UC lige
meget, 164 selvom kvindelige patienter, der har gennemgéet kirurgi,
oplever stgrre forringelse af seksualitet og seksuel aktivitet end
mand_lﬁs.lGG

Relationen mellem patient og IBD-sygeplejerske kan skabe den tillid,
der kraeves for at kunne rejse spgrgsmalet om seksuelle bekymringer, og
gore det muligt for IBD-sygeplejersken at dirigere patienten i retning af
mere information, tilbyde radgivning og identificere ethvert behov for
mere struktureret stgtte eller specialistradgivning. Nar der spgrges
taktfuldt ind til problemstillingen og dbnes for diskussion vil det
ngdvendige behov for stgtte kunne identificeres.'®’ Der findes ingen
formelle veerktgjer til maling af virkningen af IBD pa den enkeltes
seksualitet, men dette kan vere en fordel ved at fremme en
individualiseret tilgang i hver enkelt situation.156

At hjeelpe homoseksuelle, lesbiske, biseksuelle og transkgnnede [gay,
lesbian bisexual and transgender [GLBT]] patienter med at Igse problemer
forbundet med seksualitet kreaever, at sygeplejersker forstar og fgler sig
tilpas ved at diskutere aspekter forbundet med seksuel praksis i denne
patientgruppe.168 Sygeplejersker, der savner information, kan henvises til
den omfattende GLBT-oplevelser
sundhedsvaesenet.16%170 GLBT-patienten gnsker muligvis ikke offentligt at
fa fglelsesmaessig stgtte fra deres partner under indleeggelse og kan derfor
undgd hospitalsindleeggelse. Homoseksuelle og bifile patienter skal have
ngjagtig information om seksuel aktivitet og restriktioner.17!

omfatte

negative

seksualfunktionen hos meaend efter
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K. Kempetal.

213. Smertelindring

N-ECCO Erklaering 2J
Sygeplejersker kan vzre centrale i forhold til at

identificere, anerkende og give behandling og stgatte, nar
patienter med IBD far smerter. Arsager til smerter kan
veere multifaktorielle og er ikke altid forbundet med
sygdomsaktivitet. Sygeplejersker kan gennem
diskussion og samarbejde med MDT og specialiserede
smerteteams hjelpe patienterne med at handtere dette
symptom. Visse psykoterapeutiske interventioner kan
veaere nyttige til handtering af sygdomsrelaterede smerter
[EL2].

Mavesmerter er almindelige ved IBD og er ofte den fgrste symptomatiske
preesentation af ny-diagnosticeret sygdom eller en forveerring.13172173 Det
kan pavirke HRQoL og fremkalde angst pa grund af deres uforudsigelige
karakter, og det er ofte vanskeligt at handtere.174175 Arsagen til smerter
kan vere inflammatorisk, sdsom ved strikturer, fistler og fissurer eller
ikke-inflammatorisk, sdsom ved adharencer, fibrotiske strikturer eller
samtidige funktionelle gastrointestinale symptomer. Ekstra-intestinale
faktorer, herunder galdesten, nyresten, pancreatitis eller komplikationer
i led/hud, kan ogsa fordrsage smerter.!? Klager over smerter kan udlgse
yderligere undersggelser for at afdeekke arsagen.!’2175 En undergruppe af
patienter vil fortsat opleve smerter uden tegn pa aktiv sygdom ved
undersggelse.l’5 | dette tilfeelde skal sygeplejersken vaere empatisk og
stgtte patienterne i handteringen af deres smerter, hvilket kan
manifestere sig som angst og depression eller relatere til funktionelle
symptomer som [BS.172.176-178

Halvtreds til halvfjerds procent af patienterne oplever smerter under
opblussen (flare). Smerter kan ogsa opsta i forbindelse med EIM'er, hvor
artropatier er de mest almindelige med en rapporteret udbredelse pa op
til 46%. Smerter kan ogsd optraede uafhengigt af EIM'er.!7? Selvom
behandlingsmulighederne for abdominale smerter i IBD er sparsomme og
folgelig utilstraekkeligt undersggt, 180 kan en behandlingsalgoritme til IBD-
relateret smerte understgtte beslutningstagningen i klinisk praksis.!”5

Sygeplejersken, der administrerer smertestillende medicin, skal
have kendskab til smertelindring, tilknyttede
bivirkninger og legemiddelinteraktioner af analgetika.l’? Den

farmakologisk

psykologiske byrde af smerte bgr anerkendes og adresseres, og
optimering af IBD-behandlingen kan hjaelpe. Opioider skal bruges med
forsigtighed, fordi brugen af disse er kompliceret af risikoen for
udvikling af afhaengighed (nar der er tale om kronisk anvendelse) og
bivirkninger, herunder alvorlig infektion og dgdelighed, 175181
narkotisk tarmsyndrom (karakteriseret ved mavesmerter af
uforklarlig karakter eller intensitet, der forvaerres med ggede doser af
opioider), og tarmdysmotilitet.'82-184 Tricykliske antidepressiva kan
veere nyttige som adjuverende smertebehandling.175185 Nar arsagen til
smerter er blevet fastlagt, kan patienterne undervises i disse
sammenhaenge og med hjelp fra MDT og smertespecialister/-
klinikker blive hjulpet til proaktivt at handtere deres smerter, for
eksempel ved at tage smertestillende medicin regelmaessigt.'8¢ The
Brief Pain Inventory er et validt og palideligt vaerktgj til vurdering af
smerteintensitet og pavirkning samt effektiviteten af interventioner,
bade i UC og CD.'87 Kognitiv og adferdspsykoterapi kan hjeelpe
patienter med at klare smerter og forbedre deres livskvalitet og
funktion, 175188.189 men det ser ikke ud til at pavirke sygdomsforlgbet
iIBD.190
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214. Biologiske behandlinger

N-ECCO Erklaering 2K

Sygeplejersker, der er involverede i behandling med
biologiske lzegemidler, skal sikre, at passende screening
og identifikation af eventuelle kontraindikationer til
behandlingen er blevet udfgrt og registreret.
Overholdelse af landespecifikke retningslinjer og lokale
protokoller gger sikker administration [EL3].

Biologiske behandlingsformer er en ngglekomponent i medicinsk
behandling af IBD. Ideelt set bgr valget af biologisk [originalprodukt eller
biosimileert] leegemiddel styres af patientens tilstand og praeference efter
grundig dreftelse af effekt og sikkerhed med sundhedspersonalet.94191
Imidlertid kan adskillige faktorer, herunder klinisk erfaring, lokale regler
for finansiering af medicinudgifter, tidligere behandlingsrespons,
sygdomskarakteristika og fanotype, tilsidesaette dette valg.13191
Omhyggelig patientudveelgelse og taet opfplgning kan mindske
bivirkninger i forbindelse med disse behandlingsformer,°? og det er
vigtigt, at uddannelse vedrgrende egenomsorg og bivirkninger adresseres
inden pabegyndelse af medicinsk behandling.19319¢ IBD-sygeplejersken
kan varetage denne patientuddannelse og sikre, at information formidles
pa en ukompliceret made.!%5 Beslutningsstgtte er nyttige i diskussionen af
ugnskede hendelser, fordi de prasenterer evidensbaserede data pa en
beskrivende facon, hvor man sammenligner de forskellige risici i
situationer, som patienter let kan forholde sig til, og det forbedrer
patientforstielsen.8819¢ Grundig screening forud for behandling er
afggrende for at sikre, at specifikke in- og eksklusionskriterier er
gennemgaet for administration af biologisk behandling.'”? Screening
inkluderer overvagning af blodbilledet, screening for aktive og latente
infektioner for at minimere risikoen for reaktivering af tuberkulose,
radiologisk screening og risikovurdering (herunder overvejelse af
virusinfektion, vaccinationsanamnese og relevante co-morbiditeter, f.eks.
hjertekarsygdom, tidligere cancer- eller demyeliniserende sygdom.*” Ved
hjemmeadministration skal patienter informeres om risikoen for mulige
infektioner og ggres opmerksomme pa deres ansvar for at rapportere om
infektioner og mgde til Kkontroller. Screeningsresultater kan kraeve
viderehenvisning til andre specialister, sdsom specialister i
lungesygdomme eller infektionssygdomme. Det anbefales at se ECCO-
online toolkit til IBD-behandling!?® og e-guides. Enhver sygeplejerske,
som er ansvarlig for biologisk behandling, skal vere dygtig og
kompetent til at administrere infusioner, vaere opmaerksom pa
behandlingsbivirkninger og vide,
infusionsreaktioner. Sygeplejepraksis skal understgttes med
evidensbaserede protokoller til beskyttelse af patienten.191199.200

hvordan man handterer

Tjeklister er en god sikkerhedsforanstaltning til at dokumentere at der
er taget de ngdvendige sikkerhedsforanstaltninger forud for
behandling. IBD-sygeplejerskers ekspertise kan have indflydelse pa
IBD-pleje ud over direkte patientkontakt, for eksempel ved at bista i
undervisningen af almindelige sygeplejersker til at administrere
biologisk behandling eller ved at udvikle sygeplejeroller, der kan
fungere som bindeled. Patienter har ogsa brug for undervisning om
selvadministrering af biologisk  behandling.202
Sygeplejersker skal desuden vurdere patienternes kompetence og
iveerkseette en traeningsplan. Det er vigtigt, at denne dokumenteres.

subkutan
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Evalueringen af en patients kliniske respons pa biologisk behandling,
herunder monitorering af mulige bivirkninger, potentielle komplikationer
og klinisk og biokemisk respons, kan foretages af IBD-sygeplejersken
efter aftalte protokoller, enten pa indgivelsestidspunktet eller ved
opfelgning.203 Nogle centre foretager denne tveerfaglige gennemgang og
handtering af patienter i biologisk behandling ved hjeaelp af virtuelle
klinikker for biologisk behandling. 204205

215. Opretholdelse af et godt helbred

N-ECCO Erklaering 2L
Opretholdelse af et godt helbred er en integreret del af den

rutinemaessige, forebyggende pleje til patienter med IBD.
Sygeplejersker kan identificere risici, screene, yde stgtte og
henvise efter behov [EL4].

Effektive forebyggende foranstaltninger til reduktion af sygelighed,
hospitalisering og kirurgi er kritiske for at forbedre sygdomsfri remission
og livskvalitet.206 Patienter har muligvis ikke adgang til rutinemaessig
forebyggende behandling, hovedsageligt pa grund af et klinisk fokus pa
svaerhedsgraden af IBD og symptomkontrollen, patientens afvisning af at
deltage i forebyggelsesaktiviteter eller pa grund af gkonomi.206

Opretholdelse af et godt helbred for patienter med IBD inkluderer
forebyggelse af sygdomsrelaterede komplikationer og sygdoms- eller
behandlingsrelaterede infektioner og minimering af bivirkninger fra
medicin.207 [BD-sygeplejersken kan optage en grundig medicinsk
anamnese kort efter patienten er diagnosticeret. Den omfatter
information om infektionssygdom, vaccination og rygning. Hvis
vaccinationshistorikken er uklar, kan der tages blodprgver for at vurdere
titre med henblik pa at revaccinere fgr immunsuppressiv behandling
pabegyndes.192 Inaktiverede vacciner kan administreres sikkert til alle
patienter med IBD uanset graden af immunsuppressivt middel.122
Levende virus og bakterievaccination, inklusive BCG, er kontraindiceret til
immunkompromitterede patienter, og det anbefales at foretage arlig
influenzavaccination.2%8 Yderligere information om vaccinationer findes i
afsnit 4.

Rygning er forbundet med en gget risiko for komplikationer i CD,
forveerring af sygdomsforlgbet i en tidligere alder, postoperativ
fisteldannelse, nedsat respons pa medicinsk behandling (herunder
biologisk) og gget risiko for de fleste maligne sygdomme.2%° Rygestop bgr
anbefales ofte, 207 da patienter med CD, som holder op med at ryge, har
feerre tilbagefald sammenlignet med fortsatte rygere.20¢ Sygeplejersker
skal have kendskab til lokale rygestoptjenester til stgtte for patienter.

Patienter med IBD har gget risiko for at udvikle metabolisk
knoglesygdom, herunder osteopeni og osteoporose, isaer hvis de tidligere
er blevet behandlet med steroider; patienter med CD risikerer dog
osteoporose uafhangigt af steroidbehandling.207-210 Nedsat absorption af
D-vitamin og calcium gger risikoen for osteoporose. Ideelt set kunne
regelmaessig maling af 25-OH D-vitaminniveauer og
knogleteethedsundersggelse foretages hos alle patienter med yderligere
risikofaktorer for osteoporose.?1? Primeer forebyggelse af frakturer pa
grund af knogleskgrhed omfatter tilstreekkeligt D-vitamintilskud,
calciumindtagelse og fysisk aktivitet.2!! De mest effektive medicinske
behandlinger mod osteoporose inkluderer bisphosphonater.'s

Overvagning for koloncancer anbefales hvert 1-5 ar for patienter med
IBD, med start 8 ar efter diagnosen og afheengig af sygdommens placering.
Arlig koloskopi anbefales til patienter, som ogsa har PSC.12

Kvinder med IBD har en lidt gget risiko for cervikal dysplasi, 1?2 og
unge immunkompromitterede kvinder bgr have en Papanicolaou [Pap]-
smear to gange i det fgrste ar fra diagnosen, og hvis resultaterne er
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normale, anbefales en arlig screening derefter.157-212 Vaccination mod
human papillomavirus (HPV) anbefales til maend og kvinder i alderen 9-
26 ar.122,192,213

Udvikling af hudcancer, som ikke er melanom, er forbundet med brug
af immunmodulatorer, serligt thiopuriner, selvom patienter med IBD har
en gget risiko for at udvikle melanom uanset medicinforbrug.122
Regelmaessig dermatologisk undersggelse, inklusiv raddgivning, anbefales
til alle immunkompromitterede patienter. Naturlig hudbeskyttelse er
suboptimal hos patienter med IBD;2!* derfor anbefales radgivning om
forebyggelse af soleksponering, solbeskyttelse med bekleedning, brug af
faktorsolcreme og at undgd brug af solarium.!22

216. Fatigue

N-ECCO Erklaering 2M
Sygeplejersker har en god udgangspunkt for at

identificere, anerkende og give behandling og stgtte til
patienter med IBD, der oplever fatigue. Arsagerne til
fatigue kan vaere multifaktorielle, og sygeplejersker kan
gennem diskussion og helhedsvurdering muligvis hjelpe
patienter med at handtere symptomet [EL5]. Fatigue i
IBD kan formelt vurderes ved hjelp af en valideret
generisk eller IBD-specifik fatigue skala i henhold til lokal
tilgeengelighed [EL2]. Det anbefales at have en
helhedsorienteret tilgang, som inkluderer vurdering af
psykologiske aspekter [EL3].

Fatigue i IBD er en almindelig klage i forbindelse med tilbagefald og
rammer ogsa over 40% af patienterne under remission.?!5 Det beskrives
bredt som 'ubehagelig, usaedvanlig, unormal eller overdreven traethed i
hele kroppen, som er uforholdsmaessig eller ikke relateret til aktivitet eller
anstrengelse og til stede i mere end en maned'.216 Uden lindring i form af
hvile eller sgvn kan treethed have en dybt negativ indflydelse pa personens
livskvalitet.217:218 Fatigue har en kompleks, usynlig og foranderlig
karakter, der ggr det vanskeligt for patienterne at beskrive oplevelsen af
deres udmattethed over for andre. 51219 Fatigue forstas ofte i ringe grad af
sundhedspersonale, som muligvis undervurderer hvor meget det pavirker
patienten.220

Atiologi for fatigue kan veere multifaktoriel, og der kan vare en
genetisk disposition.?2! Fysisk vurdering, biokemiske og haematologiske
analyser kan give forklaringer. Vedvarende lave jernlagre, lavt
heemoglobin eller forhgjede inflammatoriske markgrer i fraveer af
tarmsymptomer er eksempler pa reversible arsager til fatigue. Lave
serumniveauer af D-vitamin, IGF-1 og magnesium er ogsd blevet knyttet
til muskeltreethed, der korrelerer godt med selvrapporteret fatigue hos
patienter med CD.222 [BD-sygeplejersker kan overvige dette og radgive
om handteringen. En tidligere undersggelse antydede, at en tredjedel af
patienter med IBD lider af tilbagevendende anzemi, hvilket kan bidrage
vaesentligt til fatigue. Aktiv identifikation og behandling af anaemi blev
folgelig anbefalet.?23 Omvendt har to studier vist, at der ikke er nogen
sammenhzang mellem anaemi og/eller jernmangel.?24225 Dog synes fatigue
at vaere mest markant for kvindelige patienter224225 og patienter under 60
ar, 225 og dermed kan fatigue have en stgrre indflydelse pa patienter med
familier og patienter, der er skolesggende eller arbejdstagere.?26
Derudover kan co-morbiditet, lavt uddannelsesniveau og arbejdslgshed
pavirke opfattelsen af fatigue i IBD.227

En helhedsvurdering er ngdvendig for at identificere fysiologiske,
psykologiske og andre potentielle arsager til fatigue.
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Psykiatriske tilstande kan forekomme samtidigt med fysisk sygdom, og
evidens understgtter dette i IBD, med en preevalens af humgrsvingninger
som angst og/eller depression muligvis op til tre gange stgrre end i
baggrundsbefolkningen.176-228 Fatigue er forbundet med hgjere grad af
sygdomsrelaterede bekymringer og bekymringer relateret til IBD, som
igen er forbundet med nedsat HRQoL.226228 Sgvnkvalitet og psykologiske
faktorer (sdsom angst, depression, sygdomsrelaterede bekymringer,
samtidig IBS og den opfattede sygdomsaktivitet) er vedvarende
identificeret som staerkt associeret med fatigue hos bade patienter med
UC og patienter med CD.226229-235 Fatigue rapporteres at vare mere
alvorlig hos patienter med CD230.233 og hos nyligt diagnosticerede
patienter, uatheengigt af sygdomsaktivitet.229-236

Nar fatigue er identificeret, kan IBD-sygeplejersken monitorere
patienten med henblik pa at vurdere forbedringer eller forveerringer af
symptomer pa fatigue. Optimering af den medicinske behandling vil
sandsynligvis lindre fatigue hos patienter med UC over tid, 237 og nar fgrst
biokemiske, haematologiske eller endokrine drsager er blevet udelukket,
kan sygeplejersken samarbejde med patienten for at leegge strategier og
tilretteleegge, hvordan patienten bedre kan mestre sin fatigue. Strategier
kan omfatte at tage en kort lur i lgbet af dagen, nedbringe natarbejde,
traene regelmeessigt, fa en god nattesgvn, spise en varieret kost og holde
sig velhydreret.23823% Nar der ingen fysiologiske arsager er til fatigue,
synes moderat aktivitet og psykologiske tiltag, iser treening og
lgsningsfokuseret terapi, at vere de mest lovende former for
intervention.237-238 Men mere forskning er ngdvendig.240-241 Patienter kan
have brug for tilskyndelse til at rapportere fatigue og sgge hjaelp fra
sundhedspersoner, 242 og nogle kan veare tilbageholdne med at omtale
fatigue, hvis de har opfattelsen af, at der ikke findes nogen kur mod det.?43

3. Specialiseret IBD-sygepleje

3.1. Definition, krav og feerdigheder

I dette dokument henviser udtrykket 'Specialiseret IBD-sygeplejerske
'[Advanced IBD Nurse'] til eller paediatrisk
sygeplejerske, der plejer mennesker med IBD pa et specialiseret niveau. Det
er feerdigheder, der er opndet gennem omfattende klinisk praksis, faglig
udvikling, formel uddannelse og anvendelse af forskning.244.245

en erfaren voksen-

N-ECCO Erklzering 3A

Den specialiserede IBD-sygeplejerske er en selvstendig
klinisk ekspert i IBD, der er ansvarlig for vurderingen og
tilvejebringelsen af evidensbaseret pleje, planlagning og
behandlingsevaluering, og som giver praktisk
information, uddannelse og fglelsesmassig stotte il
patienter med IBD. De praktiserer inden for deres eget
faglige kompetenceomrade i henhold til protokoller eller
retningslinjer i samarbejde med MDT [EL5].

Den specialiserede IBD-sygeplejerske omtales ofte som en klinisk
sygeplejerskespecialist eller konsulent, der arbejder selvstendigt i
samarbejde med MDT og patienten. Den specialiserede IBD-sygeplejerske
spiller en vigtig rolle i vurdering, diagnose, behandlingsplanlegning,
evaluering, monitorering, patientuddannelse, sundhedsfremme og
praktisk og folelsesmaessig stgtte til patienter med IBD inden for rammer
og begransninger af deres egen professionelle praksis.24¢ Den
specialiserede IBD-sygeplejerske arbejder i henhold til lokale, nationale
eller internationale retningslinjer. Selvom specifikationerne for rollen
varierer afhaengigt af nationale og lokale
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Behov, peger den internationale litteratur pa visse feellestraek omkring de
forventede ferdigheder, der kraeves til specialiseret sygepleje. Disse
inkluderer: kompetencer i specialiserede kliniske feerdigheder, herunder
objektiv undersggelse, udfgrelse og fortolkning af endoskopi, delegeret
medicinjustering; udvikling af praksisstandarder og evidensbaseret pleje;
evne til at analysere, kritisk vurdere og evaluere evidens og
behandlingsresultater; kritisk tenkning; publicering af innovation
indenfor praksis eller -revisioner af eksisterende; udvikling af original

sygeplejeforskning; lederskab; uddannelse og forandringsledelse.245247-
250

32. Den specialiserede IBD-sygeplejerskes rolle

N-ECCO Erklaering 3B

Den specialiserede IBD-sygeplejerske arbejder som en del
af IBD MDT, med henblik pa at forbedre patientplejen og
patientoplevelsen og yder effektiv, holistisk og tilgeengelig
pleje [EL 5]. Den specialiserede IBD-sygeplejerskes rolle
inkluderer desuden uddannelse, forskning,
serviceudvikling og lederskab. For at opna disse
feerdigheder suppleres en bred klinisk erfaring og udvikling
af kliniske kompetencer ideelt med postgraduate
uddannelse [EL5].

Selvom den stgrste andel af den specialiserede sygeplejerskes tid
bruges i klinikken, er andre aktiviteter sisom uddannelse, forskning,
ledelse og serviceudvikling essentielle dele af rollen.245.246.228.250.251 Der
er ingen enighed om det forventede uddannelsesniveau, der varierer
mellem lande og organisationer og kan styres af nationale faglige
standarder og myndighedskrav.?24* Det er generelt aftalt, at
specialiserede sygeplejersker som minimum skal have en bachelor
(tidligere elevuddannet) skgnt mange vil veere uddannet til kandidat-
eller doktorgradsniveau. Selvom forskning fortsat er en anbefalet
kerneaktivitet i den specialiserede sygeplejerskerolle, er der kun lidt
tid til forskning sammenlignet med den tid, der er afsat til klinisk
pleje.245251-254 Specialiserede IBD-sygeplejersker er centrale i forhold
til at vurdere og undersgge omrader, der har indflydelse pa patientens
livskvalitet og psykologiske helbred. Det geelder pavirkning af familie,
beskaftigelse og uddannelse samt gkonomiske konsekvenser af
sygdommen, som alle kan give anledning til bekymringer for
patienterne. Mangel pé dedikeret tid neevnes ofte som en barriere for
at integrere forskning i rollen. Derfor er det vigtigt at sikre, at denne
komponent anerkendes i rollebeskrivelser og jobplaner, og at
sygeplejersker understgttes i at opnd de faerdigheder eller selvtillid, de
ofte fgler, at de mangler for at kunne udfgre forskning.255

Lederskab er afggrende for at gennemfgre aendringer i klinisk praksis,
og sarlige lederegenskaber kan forbedre holdets effektivitet og fgre til
mere patientcentreret pleje.256 Komponenter i effektiv ledelse inkluderer
praksisledelse, rollemodellering, fremme af patientsikkerhed,
tilretteleeggelse af arbejdet ved travlhed som fglge af mange patienter,
vurdering af serviceydelser eller interventioner, fremme forbedringer
eller innovation, radgivning, at veere i stand til at udvikle sig selv og andre
og foresta forandringsledelse.245257 Lederskab kan demonstreres gennem
problemlgsning, kritisk teenkning, lytning og involvering af MDT teamet
eller andre interessenter.?¥> Netvaerk og erfaringsdeling af
sygeplejepraksis via nationale og internationale grupper er et vigtigt
aspekt af lederskab. N-ECCO er et internationalt sygepleje-netvaerk, der
gor det muligt at dele praksisudvikling og best practice pa tvaers af flere
lande.

Lokalt har hvert hospital sandsynligvis sine egne forventninger og
malseetninger for individuelle specialiserede sygeplejerskeroller.
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Udviklingen af eksplicitte kliniske kompetencer fremmes ofte som et
middel til at opna de ngdvendige specialiserede feerdigheder.247.250.253.258
Procedurer, protokoller og retningslinjer er nyttige rammer til
understgttelse af den kliniske aktivitet hos den specialiserede IBD-
sygeplejerske. Imidlertid arbejder specialiserede IBD-sygeplejersker ogsa
ud over protokolleret pleje med frihed til at bruge deres kliniske indsigt
samtidig med, at de anerkender faglige begreensninger og sgger
radgivning, hvor det er relevant.

3.3. Den specialiserede IBD-sygeplejerskerolle i den planlagte
gennemgang, pleje og opfelgning af stabile patienter

N-ECCO Erklaering 3C
Den specialiserede IBD-sygeplejerske kan gennemfgre

regelmaessige patientgennemgange pa tomandshénd,
telefonisk  eller elektronisk for at monitorere
behandlinger og arrangere ngdvendige undersggelser
efter behov i overensstemmelse med lokal procedure
eller retningslinjer [EL5]. Begrzensningerne for
fiernkontakt skal overvejes, og kvalificeret vurdering
anvendes til at vide, hvornar yderligere vurdering er
pakraevet [EL5].

Patienter med IBD Kkreaever langvarig ambulant opfglgning og
monitorering. Sygdomsaktivitet svinger ofte over tid og kreaever
vedligeholdelsesbehandling og akutte indgreb overfor sygdomsflare.
Kompleks sygdomshandtering kraever en specialiseret MDT-tilgang, der
forbedrer niveauet for kontinuerlig pleje og forbedrer udfaldet. I dette
dedikerede team anerkendes det i tiltagende grad, at den specialiserede
IBD-sygeplejerske ngglerolle.2’®  Specialiserede IBD-
sygeplejersker er vedvarende teammedlemmer, der arbejder med
patienter gennem leengere tid. Denne kontinuitet i den specialiserede IBD-
sygeplejerskers involvering i patientopfglgning er en af fordelene set i
forhold til sundhedspersoner.260261  Specialiserede IBD-
sygeplejersker fremmer opfglgningen af patienter under flare og under
remission, hvilket skaber sammenhang mellem patienten, praktiserende
leege, og hospitalet og sikrer hurtig adgang i tilfeelde af flare.262263 Den
specialiserede IBD-sygeplejerske, der gennemgar patienter selvsteendigt

spiller en

andre

og uden laegelige kolleger, har det ekstra ansvar at flage eventuelle
problemer, der falder uden for deres kompetenceomrade, overfor
leegelige kolleger. Den specialiserede IBD-sygeplejerske bgr ogsa vere
opmerksom pa tilfeelde, hvor viderehenvisning er ngdvendig. Patienter,
der far konservativ behandling af specialiserede sygeplejersker,
rapporterer hgj grad af tilfredshed, forbedret evne til at leve med
symptomer og bedre livskvalitet 264 Sygeplejeskestyrede klinikker har vist
sig, at neesten halvere antallet af laegebesgg, hvilket reducerer den
medicinske arbejdsbyrde i IBD-klinikker.265

34. Den specialiserede IBD-sygeplejerske i plejen af
komplekse patienter

N-ECCO Erklaering 3D
Den specialiserede IBD-sygeplejerske spiller en ngglerolle

i IBD MDT, ved plejen af komplekse patienter, og vil veere i
stand til at vurdere patientens plejebehov og henvise dem
videre, om ngdvendigt [EL5].

Specialiserede IBD-sygeplejersker har en central rolle inden for IBD MDT,
fordi de kan yde direkte pleje savel som holistisk stgtte266267 og yde et
vaesentligt bidrag til patientoplevelsen, herunder at fremme den
komplekse beslutningstagning vedrgrende patientpleje. Den

Tilbage til forste side

specialiserede IBD-sygeplejerske udvikler rollen ved at yde social, fysisk og
psykologisk stgtte ud over at uddanne og fremme forstdelsen for
patienten og de pargrende, nar IBD bliver kompleks. Yderligere spiller den
specialiserede IBD-sygeplejerske en ngglerolle som forbindelsesled og
ved at fungere som patientens advokat pa IBD MDT-mgder og sikre, at der
er fokus pa at handtere IBD i sammenhang med patientens liv snarere end
kun hvad angér sygdomsaktiviteten.88

De skiftende krav omkring IBD med hensyn til komplekse
behandlingsalgoritmer placerer den specialiserede IBD-sygeplejerske i
centrum for plejen for at sikre, at patientens behov imgdekommes ved
vedvarende at yde evidensbaseret pleje af hgj kvalitet.

35. Den specialiserede IBD sygeplejevurdering

N-ECCO Erklaering 3E
Den specialiserede IBD-sygeplejevurdering er bade bred

og i stand til at fokusere pa specifikke omrader, som giver
anledning til bekymring. Sygeplejersken kan bruge
biomarkgrer, billeddiagnostik og objektiv undersggelse,
inklusiv endoskopi, forudsat at passende trening og
oplering er gennemfgrt. Den specialiserede IBD-
sygeplejerske vil vaere opmaerksom pa eksisterende
veerktgjer som kan vaere nyttige hjelpemidler til vurdering
og handtering af patienter med IBD og relaterede
helbredsmaessige problemer [EL5].

For at kunne udvikle en plejeplan for enhver patient i enhver situation, hvad enten
det er ansigt til ansigt i klinikken eller via telefon eller e-mail, er det afggrende at
kunne foretage en grundig kompetent og relevant vurdering af
patienten.246251268269 Ved det fgrste mgde vil en omfattende IBD-sygehistorie
typisk veere optaget, herunder alder ved diagnose, omfang og varighed af
sygdommen, kirurgiske indgreb, nuveerende og tidligere medicin, eventuelle
leegemiddelbivirkninger eller intolerans samt kost, der trigger symptomer. Det er
ogsa vigtigt at afdeekke patientens forstaelse af IBD, hvordan den handteres, samt
den pleje, som patienten far. Skemaer eller spgrgerammer er et nyttigt veerktgj til
at sikre en ensartet tilgang og kan bruges af sygeplejersker pa forskellige
niveauer.?®® Vurdering af den aktuelle sygdomsaktivitet, herunder EIM'er,
dieet, HRQoL, mestringsstrategier, psykologisk velvere, social stgtte og
sundhedsadfeerd (f.eks. rygning og adhaerens til medicinsk behandling)
kan gennemgas. Det er et vigtigt aspekt at fa bekraeftet, hvilken medicin
patienten tager, herunder den ordinerede, og derudover eventuelle
komplementzeere og alternative behandlinger [CAM] og praeparater uden
recept. Det er ogsd vigtigt at samle information om effekt eller
bivirkninger af ordineret behandling. Feber, kvalme, opkast, vaegttab,
treethed eller andre tegn, der tyder pa aktiv sygdom, skal identificeres.
Validerede systemer til at score sygdomsaktivitet, sésom The Harvey-
Bradshaw Index [HBI] for CD, eller Simple Clinical Colitis Activity Index
[SCCATI] for UC, 153270271 hjeelper med at foretage en konsekvent vurdering
af sygdommens sverhedsgrad, muligger objektiv méling af forbedring
eller forvaerring af patientens tilstand, og muligger og stgtter revision af
behandlingsplanen og forskning.

Den specialiserede IBD-sygeplejerske kan bruge andre metoder,
sdsom undersggelse af abdomen, fortolkning af endoskopi, blodprgver,
feekal calprotectin, radiologiske, histologiske og andre undersggelser,
aftheengig af treening, opleering, feerdigheder og lokale procedurer.?72
Maéling ved hjaelp af Inflammatory Bowel Disease Questionnaire [IBDQ]
eller The Hospital Anxiety and Depression Scale [HADS] kan veere nyttige
til vurdering af HRQoL og det psykologiske velbefindende.273.274 Andre
scoringsverktgjer, til vurdering af f.eks. smerter eller fatigue, kan veere
nyttige i visse situationer.
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Pa trods af, at der rapporteres samme niveau af stress, der ikke er
arbejdsrelateret, har patienter med IBD en lavere beskaeftigelsesfrekvens,
hgjere frekvens af fgrtidspension og flere sygedage sammenlignet med
baggrundsbefolkningen, men har gget social stgtte.2’5-277 Den
specialiserede IBD-sygeplejerske kan vurdere den sociale pavirkning og
patientens eksisterende ressourcer bade inden for familien og i en bredere
social sammenhaeng. Det er nyttigt for den specialiserede IBD-
sygeplejerske at have en vis viden om den nationale lovgivning relateret
til beskaeftigelse for mennesker med en kronisk sygdom og, om
ngdvendigt, at henvise patienten til yderligere stgtte, gennem f.eks.
patientforeninger. Ved at gennemfgre en grundig helhedsvurdering
muligger den specialiserede IBD-sygeplejerske implementering af
passende plejeplaner og identificerer andre direkte og indirekte effekter,
siasom  psykologisk sygelighed,
gastrointestinale lidelser, inkontinens, traethed, anaemi og problemer med
seksualitet, fertilitet, medicinovervagning og adhzerens.?78

tilstedeveerelse af funktionelle

36. Den specialiserede IBD-sygeplejerskerolle i
administrationen af radgivningslinjer

N-ECCO Erklaering 3F

At varetage radgivningslinjer betragtes som et nggleelement i
den specialiserede IBD-sygeplejerskerolle, der kan forbedre
klinisk 'outcome’ og 'service outcome'[EL5]. Denne type kontakt
giver hurtig adgang til en specialist sygeplejerske og er velegnet
til at tilvejebringe mange forskellige aspekter af pleje, information
og stgtte samt til vurdering, undersggelse og behandling af
patienter, som ikke har det godt [EL3].

Fra patientperspektivet er hurtig og direkte adgang til en IBD-
sygeplejerske af stor betydning?26127 En
radgivningslinjer er blevet anerkendt som et element i 'best practice' i et
observationsstudie i otte europaeiske lande.?8°

IBD-service inklusiv

Udover de direkte virkninger af IBD, kan patienter opleve andre
livsudfordringer som en konsekvens af deres tilstand. Spgrgsmal omkring
skolegang, beskaeftigelse, rygning, kost, smerter, fertilitet og graviditet,
rejser, seksuelle og andre forhold, behandlingsadhaerens, stigma,
overgang fra barndom til voksenalder, fatigue og mere kan adresseres via
en telefon eller e-mail radgivning,281-284

Radgivningslinjer, der administreres af IBD-sygeplejersker, er sikre og
omkostningseffektive. Radgivningslinjer kan reducere antallet af
ambulante kontroller og hjelpe med at undgad indleggelser.285-288
Endvidere kan radgivningslinjer mindske behovet for et vist antal
patientgennemgange ansigt-til-ansigt, men kan ogsé fejlopfattes som et
middel til at holde patienter veek fra
Rédgivningslinjerne giver hurtig og passende ekspertrddgivning om
sygepleje og adgang til klinikker og laegehjelp, nar behovet er der.
Sygeplejersker, der varetager radgivningslinjer skal have et hgjt niveau af
kommunikationsferdigheder, da non-verbal kommunikation ofte ikke er
mulig.2%0 Protokoller og nedskrevne procedurer kan muligggre udvikling
af aftalte forventninger til en radgivningsservice.?80 Lokale protokoller
skal afspejle lokale, praktiske forhold og lovgivning samt skitsere formalet
og beskrive det ansvarsomrade, der er aftalt for de involverede i at
varetage arbejdet med radgivningslinjen.287.291

ambulatorierne.289
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3.7. Patientinformation og -uddannelse

N-ECCO Erklaering 3G
Den  specialiserede IBD-sygeplejerske

patientens forstielse. Baseret pa den nuvarende
evidens, underviser den specialiserede IBD-
sygeplejerske patienter med IBD og deres pargrende ud
fra individuelle behov, praeferencer og mestringsevne
med det formal at styrke patienten til at leve godt med
IBD. Den specialiserede IBD-sygeplejerske kan henvise
patienten  til  pdlidelige kilder for yderligere
undervisningsmateriale [EL5].

vurderer

Den specialiserede IBD-sygeplejerske bgr veere opmeerksom pd
patientens behov for information om IBD og give vigtig information og
uddannelse til patienter. Uddannelse kan antage forskellige former, f.eks.
gruppebaseret, individuel eller familiefokuseret.22 Patientuddannelse
skal muligvis gentages og understgttes pd anden vis f.eks. med opfglgning
pa telefonen, skriftlig information, elektroniske stgtte (f.eks. video eller e-
leering) samt landsspecifikke patientstgttegrupper.

En bred vifte af informationer og videoer om IBD af forskellig kvalitet
er tilgaengelige pa internettet og bgr kun bruges som supplerende
uddannelse.23-295  Den

specialiserede IBD-sygeplejerske skal vare i stand til at identificere,

information til mere individualiseret
analysere og Klassificere relevant litteratur og information til vejledning
for patienten.

Undersggelser af strukturerede patientuddannelsesprogrammer har
til en vis grad vist en stigning i deltagernes niveau af viden og
empowerment, 2°¢ men ingen signifikant effekt pdA HRQoL.297-300 Da nogle
patienter vaelger ikke at deltage i struktureret patientuddannelse, er det
ngdvendigt at kunne tilbyde et bredt spektrum af skreeddersyede
alternativer.301

Der er ingen klar evidens for, at selvhjelpsprogrammer for patienter
med UC hverken forbedrer helbredet eller gger trivslen, 302 men pa trods
af dette opfordres IBD-sygeplejersker til at fremme patienters
engagement i at udgve egenomsorg.3%3 Det kan veere forbundet med ferre
pgkonomiske omkostninger at tildele patienter en gget grad af stgtte til
selvhjaelp sammenlignet med sedvanlig behandling.3°* Uddannelse til
selvhjeelp komplementerer den traditionelle patientuddannelse med
henblik pa at stgtte patienter i at opna den bedst mulige livskvalitet med
deres sygdom. Ud over at undervise i problemlgsning, skal IBD-
sygeplejersker ogsd kunne arbejde med hjaelp til selvhjaelp, som er et
centralt begreb i forhold til at skabe den forngdne selvtillid og
vedholdenhed hos patienten til at fgre den livsstil, der er ngdvendig for at
na et gnsket mal.30s
IBD-hold opfordres til at stgtte landespecifikke patientstgttegrupper og
de  adbne  uddannelsesmaessige  tilbud, der tilbydes = af
patientorganisationer, sa patienter kan blive mere involverede i
udformningen af lokale tilbud.'®® Dette forbedrer ogsa patienternes
viden om IBD, som igen er forbundet med forbedret mestring og
behandlingsadhaerens.299-306 Patienter, der for nylig er diagnosticerede,
indhenter primeert information fra leegen og internettet, men to
tredjedele af patienterne foretraekker information fra en sygeplejerske-
specialist.397 For patienter med serlige behov f.eks. medicinske,
kulturelle, mentale eller sociale, spiller den specialiserede IBD-
sygeplejerske en ngglerolle i at sikre, at de far serligt tilpassede tilbud
i MDT.
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38. Sygepleje i e-sundhed/telemedicin

N-ECCO Erklaering 3H

Den specialiserede IBD-sygeplejerske spiller sammen
med IBD MDT en ngglerolle i udvikling, introduktion,
levering, monitorering og evaluering af elektronisk
sundhedsteknologi [EL5].

Fa undersggelser har undersggt de forskellige internetbaserede
interventioner (e-sundhed/telemedicin) i IBD. De fleste studier havde et
observationsdesign, men et lille antal var RCT'er, inklusive et, der viste
betydelige fordele af et telemedicinsystem malt pd besgg og kontakt med

sundhedsvesenet.3%8  Tre systematiske undersggelser viste, at
internetbaseret intervention var sikker og effektiv for gruppen af
patienter, der blev undersggt.309-311 Generelt var

undersggelsesinterventioner og -resultater heterogene, og interventioner
spender fra radgivningslinjer og virtuelle klinikker til smart phone
applikationer. Undersggelsesdeltagerne var hovedsageligt patienter med
sygdomme i ro. Selvom det ikke altid var klart beskrevet, syntes IBD-
sygeplejersker at spille en ngglerolle i gennemgangen af
patientrapporterede data og i at tage handling, nar der var behov.312-314
Patienter med IBD har en positiv holdning til e-sundheds- og
selvhjaelpsmetoder sd leenge disse fungerer godt, men hurtig og nem
adgang til bade gastroenterologer og IBD-sygeplejersker forbliver et
vigtigt supplement.261312  Specialiserede IBD-sygeplejersker bliver
naturligt involverede i implementeringen og driften af de fleste initiativer
omkring e-sundhed. Deres rutinemeessige og hyppige brug af PROM'er,
veludviklede kommunikationsevner og kompetencer er afggrende, nar
man etablerer og vedligeholder enhver fjern-IBD-service.

4. specialiseret IBD-sygepleje i szerlige situationer

41. Den specialiserede IBD-sygeplejerskerolle i
overgangspleje (transition)

N-ECCO Erklaering 4A
Teenagere og de unge voksne med IBD har brug for et

struktureret overgangsprogram, nar de overfgres fra
paediatrisk- til voksenpleje [EL2]. Modellen for overgang
kan variere afthangigt af lokal planleegning [EL5]. Den
specialiserede  IBD-sygeplejerske er central i
overgangsprocessen ved at samarbejde med MDT for
voksne og pediatriske patienter, og for at sikre en
fleksibel og individualiseret overgangsproces med
patienten i centrum [EL3].

Behandlingsovergangen beskrives som den madlrettede og planlagte
flytning af behandling og pleje fra en paediatrisk afdeling til en
voksenafdeling i sundhedsvaesen for unge voksne med kroniske
medicinske tilstande, og overdragelsen af ansvar fra foraelder til den
unge.315 'Overgang' adskiller sig fra 'overfgrsel' i det overgang er
struktureret, planlagt og overvejet.31¢ Effektive overgangsprogrammer
saetter unge voksne i stand til at tage ansvar for og styre deres eget helbred
ved at udstyre dem med den ngdvendige viden og ferdigheder med
passende stgtte. Overgangsprogrammer giver signifikante forbedringer i
outcome og HRQoL.317:318

Tilbage til forste side

Der er beskrevet forskellige overgangsmodeller, der varierer
afhaengigt af det geografiske omrdde, adgangen til det offentlige
sundhedsvaesen og den model, der anvendes for sundhedsydelser. Uanset
model er det vigtigt at sikre en effektiv overgang for enhver ung med
kronisk sygdom. Rollen som plejekoordinator er vigtig for at forbedre
patient-outcome i denne sdrbare gruppe, hvilket er beskrevet i den
internationale litteratur® og understgttes af internationale IBD-
retningslinjer.320- 322 Den specialiserede IBD-sygeplejerske har en god
udgangsposition til at patage sig ngglerollen som koordinator32° med
ansvar for overgangen.317323 Internationale revisioner har vist, at oveni
andre kliniske fordele er de ydelser den specialiserede IBD-sygeplejerske
kan levere inden for MDT forbundet med en vellykket overgang for
teenagere/unge voksne fra peaediatrisk til voksenregi i en IBD-klinik.323.324

42. 1BD og rejser

N-ECCO Erklzering 4B
Nar det er ngdvendigt, skal patienten med IBD, der

planleegger at rejse, have passende konsultation og
uddannelse fgr rejsen vedrgrende risici og praktiske
problemer ved at rejse med IBD. Den specialiserede
IBD-sygeplejerske kan vezere en kilde til information,
stgtte og kan henvise til relevante kilder. Der bgr tages
sarligt hensyn til patienter i immunsuppressiv
behandling. [EL4].

4.2.1. Radgivning forud for rejse

Udenlandsrejser er forbundet med en gget risiko for rejserelateret
sygdom fordrsaget af forvaerring af IBD, erhvervelse af
infektionssygdomme, der er endemisk pd destinationen og mindre
tilgaengelighed af behandling og pleje i udlandet.325326 Patienter, der
modtager immunsuppressiv  behandling azathioprine,
methotrexat og 6-mercaptururin, har gget fglsomhed over for
infektioner, og i tilleeg et sveekket immunrespons pa vaccinationer.325327-
330 Detaljeret radgivning fgr rejsen og vaccinationer tilrades for at sikre,
at de rejsende har den rette uddannelse og viden til at bevare helbredet
under deres rejse.325-330-332

sasom

Blandt patienter er forberedelse og uddannelse fgr rejser generelt,
noget af det mange forsgmmer at fa rddgivning om inden rejsen, nogle har
utilstraekkelig rejseforsikring til at deekke IBD og mangler kendskab til
vaccinationer.326:333-335  Generelt er sundhedspersoners viden og
tilvejebringelse af radgivning inden rejsen og overholdelse af
internationale retningslinjer ogsa ringe, 33337 jseer med hensyn til at
undga levende vacciner hos patienter i immunsuppressiv behandling.338-
340

Konsultationen fgr rejsen kan vaere en MDT-tilgang, der involverer
den specialiserede IBD-sygeplejerske, gastroenterolog, familieleege,
rejseklinik og, for komplekse patienter, teamet med infektionssygdomme.
Konsultationen involverer stgtte og opmuntring til rejser - IBD behgver
ikke at afholde patienter fra at foretage udlandsrejser - og ggre
opmerksom pa IBD-specifikke rejseeksperter og information.3*0 Den
specialiserede IBD-sygeplejerske kan vere involveret i diskussionen om
rejsedestination og det dertil relaterede risikoniveau, iseer til dem, der er
i immunmodulerende behandling, samt vigtigheden af at opna
rejseforsikring til deekning af IBD, og forholdsregler omkring fgdevarer og
drikkevand med henblik pa at undgé rejsediarré.
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4.2.2. Vaccinationsradgivning

Indgivelse af levende vacciner til patienter i immunsuppressiv
behandling, sdsom azathioprin, 6-mercaptururin og methotrexat, er
kontraindiceret. Alvorlige og potentielt dgdelige infektioner kan opsta pa
grund af omfattende replikation af vaccinestammen, hvilket ikke sker med
inaktiverede vacciner. Nogle vaccinationer mod rejser sdsom gul feber,
tyfus og BCG er kun tilgeengelige i en 'levende form'. Det anbefales at bruge
en standardiseret tjekliste til immunisering mod opportunistiske
infektioner.325 God kommunikation mellem IBD MDT, rejseklinikker og
patient er derfor vigtig for at sikre, at patienten opnar sikker vaccination
ogrejse. ECCO's evidensbaserede konsensus om forebyggelse, diagnose og
handtering af opportunistiske infektioner i inflammatorisk tarmsygdom
specificerer individuelle vaccinationer, der kraeves inden pabegyndelse af
rejse og seponering af immunsuppressiv terapi, f.eks. skal varicella-
vaccine gives 3 uger fgr start pa immunosuppressiv behandling og
efterfplgende immunisering kan kun gives 3-6 maneder efter seponering
af immunsuppremerende behandling.19?

43. Graviditet og fertilitet

4.3.2. Pleje forud for befrugtning
Det anbefales at vejlede patienterne forud for befrugtning, fordi

kvinder med IBD, der bliver gravide mens de er i remission, er mere
tilbgjelige til at forblive i remission i lgbet af deres graviditet, selvom
kvinder med UC har mere sygdomsaktivitet under graviditet end dem med
CD.354

Problemer med familieplanleegning og amning kan diskuteres med
bade mend og kvinder, idet nogle patienter gnsker at stoppe
behandlingen inden befrugtning.355 Den specialiserede IBD-sygeplejerske
kan adressere specifikke patientproblemer for at optimere
sygdomskontrollen, undga utilsigtet medicineringsophgr, og seponere
medicin, der kan have negativ indflydelse pa graviditeten. Patienter er ofte
bekymrede over arveligheden af IBD, risikoen for medfgdte
fodselsdefekter og medicinsk terogenicitet.34235¢ For at give optimal
vurdering og behandling skal den specialiserede IBD-sygeplejerske og IBD
MDT veere opmerksom pad det forskellige spektrum af tilstande og
problemer, der kan opsta.

4.3.3. Graviditet og pleje under barsel

N-ECCO Erklzering 4C
Den specialiserede IBD-sygeplejerske spiller en central

rolle i at stgtte den patient, der overvejer graviditet.
Radgivning inden befrugtning, der adresserer fertilitet og
graviditet, bgr ideelt set indledes sa tidligt som muligt for
bidde maend og kvinder for at stgtte beslutningstagning
[EL5]. Det er vigtigt at kontrollere aktiv sygdom fgr og
under graviditet [EL3, EL5].

Reproduktion og graviditet hos patienter med IBD er beskrevet i ECCO-

guidelines.157

4.3.1. Fertilitet

Sammenlignet med baggrundsbefolkning, har
kvindelige patienter med IBD under kontrol ikke nedsat fertilitet. Lav
fgdselsrate blandt kvinder med IBD skyldes ofte personlige valg snarere
end sygdomsrelateret infertilitet.341-344 Den generelle indsigt omkring
kvinder med IBD og graviditet er ofte sparsom eller ringe.345346
Situationen kreever en vurdering fra den specialiserede IBD-sygeplejerske
og tilvejebringelse af passende sygdomsrelateret uddannelse.

Kvinder med aktiv sygdom kan opleve subfertilitet og problemer med
at opna graviditet.34” [BD-relaterede komplikationer sdsom abscesser og
fistler i kgnsregionen kan resultere i seksuel afholdenhed. Restorativ
proktokolektomi med ileoanal anastomose har vearet associeret med
reduceret seksuel aktivitet pa grund af ardannelse og dannelse af
adhaerencer.343:348.349
Der er ikke rapporteret evidens for medicin anvendt til IBD, der pavirker
den kvindelig fertilitet.!5” Mandlig fertilitet kan nedsaettes med
methotrexat (hvilket er teratogent) og sulfasalazin (som kan fordrsage
oligospermi, nedsat seedmobilitet og abnorm saedmorfologi),350-353 selvom

aldersmatchet

disse effekter var fuldt reversible inden for et par uger efter, at stoffet blev
seponeret. Subfertilitet hos mandlige patienter kan ogsa vere relateret til
darlig ernaering, depression og reduceret libido.347 Proktokolektomi hos
meend kan fgre til impotens eller ejakulationsproblemer.354

Tilbage til forste side

N-ECCO Erklaering 4D
Det anbefales at have en MDT-baseret tilgang [EL3, EL5].

Den specialiserede IBD-sygeplejerske kan vere en kilde til
stgtte og uddannelse under graviditeten og efter fgdslen,
iser med hensyn til amning og sikkerhed omkring
medicinsk behandling [EL5].

Alvorligheden og omfanget af sygdommen ved befrugtningen ser ud til
at pavirke sygdomsforlgbet under graviditet; cirka to tredjedele af
kvinderne i remission vil forblive i remission, mens aktiv sygdom ved
befrugtning sandsynligvis vil vare ved og muligvis forveerres hos to
tredjedele af kvinder under graviditet.!5”

Sygdomsaktivitet er den vigtigste utilsigtede faktor, der disponerer til
intrauterin dgd, for tidlig fedsel og lav fgdselsvaegt.357358 Balancen mellem
at opretholde eller afbryde IBD-behandling, hvilket gger risikoen for en
akut forvaerring, der kraever hurtig behandling, 157 skal afvejes for hver
enkelt patient. Kvinder med IBD overvurderer ofte de skadelige
virkninger af medicin, mens de undervurderer de skadelige virkninger af
en IBD-forveerring i lgbet af graviditeten.356358359 Det kan vaere
ngdvendigt at fortsette medicinsk behandling, og det kan veere
ngdvendigt, at patienten far radgivning om risikoen ved seponering af
medicin.360

Hvis gravide kvinder har brug for hospitalsindlaeggelse for IBD, kan de
overfgres til et tertieert center med en MDT.356:359.361-364 Plan]aegning af
fgdslen skal drgftes mellem gastroenterolog, obstetriker og patient. Valget
mellem vaginal fgdsel eller kejsersnit kan pavirkes af IBD og/ eller
sygdomsaktivitet og patientvalg.!5” Amning tilskyndes kraftigt pa grund af
de rapporterede fordele for bade mor og barn. Amning gger ikke risikoen
for sygdomsforvaerring og kan endda give beskyttelse mod flare i ret efter
fodslen.365366 Den specialiserede IBD-sygeplejerske kan spille en vigtig
rolle i hele kvindens graviditet og give rad om medicinsikkerhed under
amning og tilbyde rettidige gennemgang for at minimere risikoen for
tilbagefald.367
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44. Den specialiserede IBD-sygeplejerskerolle i IBD-
jernmangel og anaemi

N-ECCO Erklaering 4E
Den specialiserede IBD-sygeplejerske har en god

udgangsposition for at kunne identificere
jernmangelanzmi, til at fremme jerntilskud hos patienter
med IBD og overvage bade effekter og bivirkninger af
behandlingen [EL5].

Anaemi er en almindelig EIM i IBD, og forekomsten afhanger af
sygdomsaktivitet. Cirka 25% af patienterne far aneemi, selvom der er
rapporteret om en pravalens pd 50% blandt ambulante IBD-patienter
observeret over en periode pa 2 ar.3%8 Praevalensen er lidt hgjere hos
patienter med CD end hos patienter med UC.3¢° Anaemi defineres ved
heemoglobinniveauer <12 g/dL hos ikke-gravide kvinder og <13 g/ dL hos
maend.370 Pavisning, behandling og monitorering af anseemi og jernmangel
er beskrevet i ECCOs guidelines-371

De vigtigste arsager til anaemi i IBD er inflammation og/eller
jernmangel. Anaemi ved kronisk sygdom [anaemia of chronic disease
[ACD]] er forarsaget af heemmet knoglemarvsaktivitet og reduceret
optagelse af jern pa grund af inflammation.37! Jernmangelanaemi [iron
deficiency anaemia [IDA]] hos patienter med IBD kan vaere forarsaget af
en kombination af blodtab fra tarmen, underernzring med reduceret
jernindtagelse eller svaekket jernoptagelse.3%8 Den specialiserede IBD-
sygeplejerske undersgger og fortolker blodprgveresultater for at
identificere IDA og ACD og konsekvenser heraf og giver behandling efter
behov. Dette inkluderer oral jern, IV-jernterapi (under overvagning af
effekt, bivirkninger og behandlingsadhaerens) og henvisning til dieetist
eller gastroenterolog efter behov.

45. Pleje af patienten, der skal have stomi eller ileal-
anal pouchkirurgi

N-ECCO Erklaering 4F
Den specialiserede IBD-sygeplejerske har en god

udgangsposition til at stgtte patienten i den peri-
operative periode ved at kunne informere og uddanne
patienten og henvise til relevante specialister i MDT, isaer
stomisygeplejersken. Psykologer,  sexologer og
landsspecifikke patientorganisationer kan hjzlpe med
information og psykologisk stgtte [EL5].

Mange patienter er forstdeligt bekymrede over tanken om at
gennemga enten planlagt eller akut kirurgi, og den specialiserede IBD-
sygeplejerske  spiller en ngglerolle i  koordineringen  af
sundhedspersonalet. Patienter kan gennemga en kolon-resektion uden
stomidannelse eller have behov for yderligere kirurgi som restorativ
proktokolektomi med ileal pouch-anastomose [IPAA]. Den vigtigste
indikation for IPAA er hos patienter med medicinsk behandlingsrefraktaer
UC,372:373 dysplasi eller cancer udviklet fra underliggende UC.

Ved enhver kompleks kirurgisk procedure hindteres patienten bedst
inden for rammerne af MDT inklusiv en stomisygeplejerske. I tilfaelde af
stomikirurgi yder stomisygeplejersken vigtig stgtte og uddannelse til
patienten og de pargrende inden operationen, under hospitalsopholdet og
efter udskrivning.374

Tilbage til forste side

Stomi- og IPAA-kirurgi giver adskillige fordele, herunder langvarig
symptomlindring, 372375, selvom nyere evidens tyder p4, at selvom udfaldet ofte
er bedre end forventet, har nogle patienter brug for lang tid til at beslutte sig
for stomikirurgi og kan have fordel ved at fa kontakt fgr en operation med en
anden patient med IBD, der har faet lavet stomi og har det godt med det.2?

4.5.1. Pleje af patienten med ileo-anal pouch

N-ECCO Erklaering 4G

Den specialiserede |IBD-sygeplejerske har en god
udgangsposition til at identificere problemer, der er
forbundet med pouch-funktionen (herunder pouchitis og
dysfunktion), livskvalitet, fertilitet og graviditet,
inkontinens og seksuelle problemer. Den specialiserede
IBD-sygeplejerske kan stgtte patienten og give
uddannelse og information om posen og viderehenvise,
nar det er relevant [EL5]

Pouchdysfunktion kan forekomme efter operation og kan veere forarsaget
af pouchitis, cuffitis, irritabel pouch-syndrom, CD eller pouch-fistel.
Pouchfejl, der kraever kirurgi og fjernelse, kan undertiden forekomme, 372
og diagnose afhanger af endoskopiske og histologiske fund i forbindelse
med symptomer.376

Cirka 25% af patienterne vil udvikle tilbagevendende pouchitis og 5%
far vedvarende kronisk pouchitis, der kraever vedligeholdelsesbehandling
eller sjaeldent, en excision af pouchen.372 Faktorer, der er forbundet med
en gget risiko for pouchitis, inkluderer PSC, EIM og ikke-rygerstatus. Der
er kontroverser omkring andre risikofaktorer, sdsom omfanget af colitis
og backwash ileitis. Atiologien for pouchitis er ukendt, men teorierne
spaender fra genetisk disposition, bakteriel overvaekst, iskeemi og feekal
stase, til en gentagelse af UC i posen, overset CD eller muligvis en ny tredje
form af IBD.372 Nogle patienter med symptomer pa pouchitis vil ikke have
inflammation, men snarere et irritabelt pouchsyndrom.3’2 Symptomer,
der er relateret til pouchitis inkluderer gget affgringsfrekvens og tynd
affgring, kramper i maven, urge, tenesmus og ubehag i baekkenet. Feber,
EIM og rektal blgdning kan ogsa forekomme, selvom sidstnzevnte oftere er
relateret til inflammation i den rektale manchet end til pouchitis.373:377
Faekal inkontinens kan forekomme efter IPAA uden pouchitis, men er
mere almindelig hos patienter med pouchitis.372 Den specialiserede IBD-
sygeplejerske, andre medlemmer af MDT og stomi- og pouch-
sygeplejersker yder stgtte til patienten, hvis der opstar komplikationer, og
hvis pouchen skal fjernes.

46. IBD hos zldre patienter

N-ECCO Erklaering 4H
Den specialiserede IBD-sygeplejerske er i stand til at

vurdere helbredsmaessige risici eller skrgbelighed hos
eldre patienter med IBD i relation til medicin
[polyfarmaci], anamnese, co-morbiditeter, knogletaethed,
inkontinens, kognitive deficits og depression [EL5] .

Pleje af eldre patienter med IBD er omfattende omtalt i ECCO's
gennemgang af emnet.378 Et vigtigt kendetegn ved zldres helbredsstatus
er heterogeniteten med hensyn til alderspavirkning hos den individuelle
patients livskvalitet, funktionelle begreensninger, sygdomstyper og
tilstande, der pavirker dem.
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Indtil for nylig eksisterede der kun ganske lidt data om IBD hos den
zldre person. Mulige forklaringer herpa er, at eldre patienter i hgjere
grad ekskluderes fra kliniske forsgg (primeert pa grund af bekymring over
selve aldringen, hvilket gger risikoen for bivirkninger) og desuden udfgres
der feerre endoskopiske procedurer i denne population.379

Cirka 25-35% af mennesker, der lever med IBD, er &ldre, med 15% af
dem, der far diagnosen 'de novo' i det senere liv. Forekomst af UC er i
gjeblikket stgrre end for CD hos aldre personer, men der forventes
forgget incidens i begge sygdomsgrupper.379380 Alderspavirkning
omfatter generel sarbarhed, degeneration, reduceret kapacitet til at hele,
co-morbiditeter, polyfarmaci og forkortet levealder.37° Den eldre person
med IBD kan stratificeres i en af to undergrupper: sen debut af IBD hos
den eldre og den eldre IBD-patient. 'sen debut af IBD hos den aldre’ er
defineret som den fgrste praesentation/diagnose af IBD hos en person i
alderen 60 ar og derover, mens en 'eldre IBD-patient' er en person i
alderen 60 ar eller derover med en etableret IBD-diagnose. Aldring med
en kendt diagnose af IBD kan gge risikoen for komplikationer og langvarig
indlaeggelse, og kan vere forbundet med hgjere forekomst af morbiditet
og mortalitet.379-381

Nar der tages beslutninger omkring plejen af aeldre med IBD, skal den
specialiserede IBD-sygeplejerske patientens  sarbarhed/
skrgbelighed og kende forskellen mellem den kronologiske og biologiske
alder.382 Validerede mal for sdrbarhed/skrgbelighed kan anvendes.383

vurdere

4.6.1. Helbredsrisici hos &ldre med IBD

Principperne for medicinsk behandling af zeldre med IBD er de samme
som for enhver voksen patient: at inducere og opretholde remission af
symptomer, fremme livskvalitet og forhindre komplikationer af
sygdommen. En fremskreden alder kan imidlertid medfgre serlige
udfordringer, herunder depression.384-38¢ Den specialiserede IBD-
sygeplejerske skal have en forstaelse for aldre patienters behov,
herunder deres sociale anamnese og stgttende netverk, for at kunne
identificere, hvornar intervention og henvisning til hjemmepleje er
pakraevet.

Mellem 26% og 48% af patienter med IBD har nedsat knogleteethed og
en 40% hgjere risiko for frakturer sammenlignet med en ikke-IBD-
population. Hgj alder er ogsa en risikofaktor for udvikling af osteoporose.
Imidlertid er det vanskeligt at fastleegge graden af knogletab pé grund af
alderen hos patienter med IBD pa grund af konkurrerende faktorer ved
brug af kortikosteroider, darlig erneering, sygdomsvarighed og
vedvarende aktiv inflammation og kropslig status.38+387-389

En eldre patient med mindst to kroniske sygdomme vil normalt
overskride den arbitreere teerskel for at fa mere end fem medikamenter.
Konsekvenserne af polyfarmaci inkluderer stgrre omkostninger til
sundhedsvesenet, gget risiko for bivirkninger, leegemiddelinteraktion,
manglende adhaerens, nedsat funktionel kapacitet og flere
aldersrelaterede syndromer. Polyfarmaci kan vaere mere almindeligt hos
aldre patienter med IBD, og mulig leegemiddelinteraktion skal overvejes.
Problemer med medicinadministration (f.eks. rektalt) bgr omhyggeligt
overvejes af den specialiserede IBD-sygeplejerske-390-392

5. Fordele ved en IBD-sygeplejerske

N-ECCO Erklaering 5A

Den specialiserede IBD-sygeplejerske har en central og
vigtig rolle i plejen af patienter med IBD, inden for IBD MDT
og for sundhedsveesenet. Sygeplejestyrede ydelser,
herunder telefonradgivning og ambulante klinikker, er vist
at vaere omkostningseffektive og gavnlige for patienter og
sundhedsvasenet [EL3].

Tilbage til forste side

Selvom det generelt er anerkendt som gavnligt for patienter og
sundhedsvaesenet, er det en vesentlig udfordring for den
specialiserede IBD-sygeplejerske fra start af at demonstrere denne
fordel. Denne specialiserede sygeplejerolle var den fgrste, der blev
evalueret i et Cochrane-review33; de undersggte studier blev
imidlertid vurderet til at have en lav metodologisk kvalitet, hvilket
resulterede i, at fordele var vanskelige at kvantificere. ECCO, N-ECCO
og N-ECCO Research Forum arbejder fortsat med at forbedre
kvaliteten og overfgrbarheden af forskning i den specialiserede IBD-
sygeplejerskerolle.

51. Organisatoriske fordele
Det er vist, at der er en rakke organisatoriske fordele ved den
specialiserede IBD-sygeplejerskerolle, herunder stgrre integrering af
pleje pa tvaers af MDT'er, 394 og brobygning mellem primaer og sekundaer
sektor. Som omtalt i afsnit 3, spiller den specialiserede IBD-sygeplejerske
en vigtig rolle inden for IBD MDT.88395-398 Patienter rapporterer stgrre
tilfredshed med behandlingen med en IBD-sygeplejerske i teamet, 39 med
forbedret adgang til bedre koordineret pleje og bedre patientuddannelse
og stgtte til patienterne selv og deres pargrende.3°> [ England har centre
med en specialiseret IBD-sygeplejerske i MDT feerre indleeggelser, giver
adgang til selvhjeelp til sygdomskontrol og giver flere valg med hensyn til
opfglgende pleje for patienter.26! En gstrigsk IBD-service (bestdende af en
gastroenterolog, en IBD-sygeplejerske, en ugentlig udpeget IBD-klinik, en
feelles medicinsk- kirurgisk IBD-klinik og en regelmaessig tid afsat til
radiologisk gennemgang) blev udviklet og koordineret af en specialiseret
IBD-sygeplejerske. Brug af sundhedsvaesenet, antal indleggelser og
sygdomsbyrden faldt markant, hvilket viser, at der er gkonomiske og
kliniske gevinster for patienter.#%° Fordele er ogsa pavisti forbindelse med
overgang fra peediatrisk- til voksenregi, hvor fardighederne hos den
specialiserede IBD-sygeplejerske kan lette tilpasningen til de mange krav,
som den unge voksne med IBD og pargrende mgder, nar de overgar til
IBD-klinikker for voksne.397401-404

Som omtalt i Afsnit 2, kan IBD-sygeplejersker pa alle niveauer veere
involverede i behandling med biologiske laegemidler, men service og
ydelser forbundet med denne behandling varetages nu rutinemeessigt i
mange centre af den specialiserede IBD-sygepelejerske.191397:398 En britisk
undersggelse fandt, at 90% af IBD-sygeplejersker havde direkte klinisk
ansvar for ydelser forbundet med biologisk behandling pa deres
Kklinikker/hospitaler,*%5 en rolle, der inkorporerer patientradgivning,
sikkerhedsscreening behandling samt behandling. Den
specialiserede IBD-sygeplejerske har indflydelse til at forbedre
livskvaliteten hos patienter gennem gget sikkerhedsovervagning.406-407
Overvagning af bivirkninger og skeeve blodprgver beskrives som vigtigt
'redningsarbejde’,*%8 og er vigtigt for patienter, der er i immunsuppressiv
behandling, for at minimere potentielt alvorlige bivirkninger, sdsom
neutropeni eller myelotoksicitet, og reducere sygdomsbyrden pa grund af
sveerhedsgrad og sygdomsaktivitet. De nylige
behandlingsmaessig leegemiddelovervagning, herunder maling af trough-
niveauer af leegemidlet og detektion af antistoffer, understgtter yderligere
behovet for specialiserede IBD-sygeplejersker. 'Virtuel 'gennemgang af
patienter, der modtager biologisk behandling, giver en mere
sammenhangende overvagningsmodel med adgang til
tovejskommunikation mellem patient og kliniker, hvilket er en fordel for
patienten og samtidigt er det omkostningseffektivt i forhold til
behandlingen205398 Den specialiserede IBD-sygeplejerske vil ofte fgre
tilsyn med denne gennemgang og sikre, at relevante kliniske oplysninger
og patientresultater rapporteres korrekt. Pa trods af dette har mange IBD-
centre i Europa, som tilbyder biologisk behandling, stadig ikke adgang til
en specialiseret IBD-sygeplejerske som en del af MDT. I 2013 havde en
fijerdedel af de britiske hospitaler stadig ingen IBD-sygeplejerske,**? og en
italiensk undersggelse i 2016 afslgrede, at mindre end 40% af centre, der
behandlede patienter med biologisk behandling, havde adgang til en
specialiseret [BD-sygeplejerske,266 hvilket understreger behovet for
fortsat at arbejde for og investere i dette omrade.
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52. Bedre adgang til pleje, reducerede ventetider og
omkostningsfordele, der fglger af en IBD-
sygeplejeservice
Patienter beskriver IBD-sygeplejersken som en konstant og palidelig
kontakt, der giver gjeblikkelig radgivning.285393.395410 Hurtig adgang er
den hyppigst rapporterede fordel ved en IBD-sygeplejetjeneste set fra et
patientperspektiv. @get adgang til IBD-teamet via telefonrddgivning, der
administreres af specialiserede IBD-sygeplejersker, har ogsa vist at
reducere omkostningerne i forbindelse med ikke-planlagte primeere og
sekundaere kontakter med sundhedsveesenet.259-285410 Der registreres et
hgjt niveau af patientkontakt gennem hjelpelinjer pa tveers af
Europa.285411 Hyvor der kan knyttes en betaling til ydelsen, vil rddgivning,
som ydes i forbindelse med f.eks. telefonradgivning, generere indtaegter
til IBD-tjenesten.285288412 Undersggelser viser, at ambulante besgg og
hospitalsindlaeggelser kan undgéds gennem radgivning via telefon eller e-
mail med IBD-sygeplejersken73259288 Radgivningsservice ggr det muligt
for specialiserede IBD-sygeplejersker at udfgre 'redningsarbejde '4%8 og
lette hurtigere adgang til kirurgiske indgreb og andre relevante
afdelinger.259-288

Patienter med sygdom i ro kan ofte handteres pa distancen af en IBD-
sygeplejerske, som varetager telefonradgivning, hvilket er vist at veere
omkostningseffektivt og accepteret af patienter og af sundhedsvaesenet
generelt.#13-416 Den specialiserede IBD-sygeplejerskes udbyggede viden
sikrer vurdering af patienternes gjeblikkelige behov, kvalificerede
beslutninger og plejeplanlaegning samt sikrer adgang til et sikkerhedsnet
i MDT ved behov.393411417418 [gengden af hospitalsophold kan ogsa
reduceres med opfplgning fra en IBD-sygeplejerske og derved forbedre
patienttilfredsheden generelt.260285412419 | halancen mellem sikker og
effektiv pleje og handteringen af omkostningsbesparelser, vil der trods
udfordringen kunne drages fordel af IBD-sygeplejeteamets ekspertise400
Mens startomkostningerne ved anseettelse af en IBD-sygeplejerske anses
for at veere hgje, er de samlede besparelser ubestridt i klinikker, der
beskaeftiger IBD-sygeplejersker.400

53. Fordele ved IBD-sygeplejersken i forhold til patientens
helbredsrelaterede livskvalitet og egenomsorg
Sygdomsbyrden for patienter med IBD straekker sig ud over
omkostningerne forbundet med deres kliniske pleje, undersggelser og
behandlinger.#2® IBD medfgrer ofte en betydelig social belastning,
hovedsageligt pa grund af tarmrelaterede symptomer. P trods af mere
liberale holdninger til for eksempel seksuel funktion, er tarmene stadig
tabu. Patienter kan have ekstremt svert ved at tale om og sgge stgtte til
deres problemer pa trods af den negative indvirkning, som symptomerne
kan have pa uddannelsesmaessige og karrieremaessige planer, pa forhold
og social aktivitet generelt. Uanset om de har personlig kontakt eller
modtager radgivning via internettet eller over telefonen, fungerer den
specialiserede IBD-sygeplejerske som en veerdifuld ressource for patienter
og gar patienterne i stand til at leere mere om deres sygdom, gger deres
selvtillid og mestring og g@ger den overordnede livskvalitet hos
patienterne.262421-424 Specialiserede IBD-sygeplejersker kan ogsa yde
Igbende stgtte til familie og plejere, der kan blive pavirket af
eftervirkningerne af sygdommen og derfor kraever information, stgtte og
radgivning til daglig handtering af bekymringer.393

Det er vigtigt for en vellykket behandling, at patienter far indblik i
deres sygdom og forstar vigtigheden af at overholde den anbefalede
vedligeholdelsesbehandling. P trods af, at manglende overholdelse er en
vaesentlig risikofaktor for at opleve et tilbagefald og gge risikoen for akut
indlaeggelse og operation, er bade voksne og paediatriske patienter ofte
ikke i stand til at overholde behandlingsplanen for langvarig ordineret
medicin.#25-427 Den specialiserede IBD-sygeplejerske har den viden, der
kraeves for sensitivt at bringe spgrgsmalet pa banen, idet det kan pavirke
en patients adharens. Dette kan indebzere regelmeessig kontakt for at
berolige og vejlede samt tilskynde patienten til at opnd en stgrre grad af
uafheengighed ved at kunne héndtere deres sygdom gennem et guidet
program til selvhjeelp med Igbende stgtte efter behov.423

Tilbage til forste side

54. Den specialiserede IBD-sygeplejerske og e-sundhed/
telemedicin

Siden offentligggrelsen af de fgrste N-ECCO-konsensuserkleringer, har
sygepleje i IBD udviklet sig til at inkorporere stgrre brug af selvhjelp og
e-sundhedsplatforme, og specialiserede IBD-sygeplejersker spiller en
betydelig rolle i udviklingen af disse tjenester.313-314428429 E.sundhed i IBD
selvstyret vaerktgj il
sygdomsmonitorering, der er udviklet til at individualisere behandlingen
og optimere patienternes selvkontrol, adherens og livskvalitet. Der er
udviklet et antal telemedicinske systemer, og de er ofte administreret af
specialiserede 1BD-sygeplejersker. Vaeksten i kommunikation via e-mail
og beskedtjenester varetaget af specialiserede IBD-sygeplejersker er bade
acceptabel for patienter og omkostningseffektiv.430 Telemedicinske
applikationer, sdsom telekonsultation og teleundervisning, forbedrer
behandlingsadhaerens, livskvalitet og sygdomskendskab. Struktureret
eller delt beslutningsstgtte til patienter og plejepersonale via e-
sundhedsplatforme kan fgre til mere effektiv patientbeslutning, ferre
psykosociale klager og i sidste ende forbedret outcome.!418431
Udviklingen af e-sundhedsplatforme afspejler stigningen i roller, ansvar
og indflydelse af specialiserede IBD-sygeplejersker, i takt med at
ydelserne indenfor IBD-pleje er gget.

henviser  til interaktivt ~ webbaseret

55. Den specialiserede IBD-sygeplejerske og forskning

N-ECCO Erklaering 5B

Betydningen af at udfere robust, empirisk
sygeplejeforskning er anerkendt i hele Europa [EL3].
Mere sygeplejerskeforskning i IBD gennemfgres, og en
reekke  metoder anvendes til  at undersege
interventioner, beskrive hvordan det er at leve med IBD
og evaluere pleje af patienter med IBD [EL3]. Fortsat
IBD-sygeplejerskedrevet forskning er vigtig og er et
vigtigt aspekt af den specialiserede IBD-
sygeplejerskerolle.

Robust empirisk forskning understgtter IBD-sygeplejerskers kliniske
praksis og demonstrerer veerdien af den specialiserede IBD-sygeplejerske.
Overalt i Europa er der nu stgrre stgtte til forskning lokalt via samarbejde
med kliniske kolleger og internationalt via det voksende N-ECCO Research
Forum. Specialiserede IBD-sygeplejersker foretager i stigende grad
originalforskning inden for IBD-pleje ved hjeelp af en raekke forskellige
metoder. Eksempler pa sygeplejerskedrevet forskning inkluderer studier,
der beskriver at leve med IBD, 432433 og evaluering af pleje og valg af pleje
for patienter med IBD.89:261.434

Specialiserede IBD-sygeplejersker har ogsd ledet studier, der
undersgger udviklingen af nye patientvurderingsverktgjer,34 et in-
kontinens vurderingsveerktgj, 152 og adskillige studier, der sigter mod
at udforske og forstd fatigue.225435436 Et nyligt N-ECCO-samarbejde til
at identificere forskningsprioriteter vil kunne bruges til at pavirke
igangveerende IBD-sygeplejeforskning i hele Europa.*3”

6. Konklusion

IBD er en kompleks kronisk tilstand, der kraever ekspert sygepleje og
handtering af MDT. Disse opdaterede
konsensuserklaeringer bygger pa det originale dokument! og tjener til at
give opdateret vejledning pa lokalt, nationalt og internationalt niveau
inden for IBD-sygepleje. Erkleeringerne er beregnet til at informere,
inspirere og forbedre standarderne for IBD-pleje og give evidensbaseret
vejledning, der ggr det muligt for IBD-sygeplejersker at rykke sig fra den
grundlaeggende til avancerede pleje og stimulere til forskning udfgrt af

inden for rammerne
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IBD-sygeplejersker. Den evidens, der ligger til grund for disse erkleeringer,
kan muligvis bidrage til og stgtte rationalet for udnaevnelsen af IBD-
sygeplejersker i nye og udvidede IBD-centre og vil ogsa fungere som
fundamentet ved oprettelse af uddannelsesprogrammer for IBD-
sygeplejersker.
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