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Ising, E & Jonsson, E. Vardagspussel! Att som vuxen leva med celiaki i vardagen
— en litteraturstudie. Examensarbete i omvardnad 15 hogskolepodng. Malmo
hogskola: Hilsa och Samhille, Utbildningsomrade omvardnad, 2008.

Syftet med denna studien var att undersoka huruvida den glutenfria dieten for
celiakipatienter paverkar det dagliga livet. Fragestillningen ar: Hur 4r det att som
vuxen leva med celiaki i vardagen? Hur paverkar kostomldggningen och
tillgdnglighet av glutenfri kost det dagliga livet och den privata ekonomin? Elva
vetenskapliga artiklar granskades och resultaten i dem tematiserades i fem olika
teman. Dessa teman var maltider i hemmet, maltider utanfor hemmet, vardagslivet
och sociala aktiviteter, copingstrategier samt ekonomi och tillgidnglighet.
Resultaten diskuteras med Carnevalis omvardnadsmodell som teoretisk
referensram. Celiakipatienters inre och yttre resurser balanseras mot kraven som
finns for att klara det dagliga livet. Det visade sig att celiakin och den glutenfria
dieten paverkade flera situationer i det dagliga livet. Det upplevdes som svart att
folja en diet och samtidigt ha ett problemfritt socialt liv, mycket spontanitet
forsvann och mycket planering krivdes. Dessutom fann forfattarna en
konsskillnad i upplevelsen av vad den glutenfria dieten innebar och inkriktade pa.
I diskussionen berors framtida virden dér sjukskoterskans behov av kunskap tas
upp. Slutsatsen baseras pa resultaten fran de vetenskapliga artiklar som anvinds i
studien.

Nyckelord: celiaki, coping-strategier, dagligt liv, ekonomi, glutenfri kost,
maltider, tillgéinglighet av glutenfri kost, upplevelser
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HOW TO LIVE WITH CELIAC DISEASE IN
EVERYDAY LIFE AS AN ADULT

- ALITERATURE REVIEW
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Ising, E & Jonsson, E. The puzzle of everyday life! A literature review about how
to live with celiac disease in everyday life as an adult. Degree Project, 15 Credit

Points. Nursing Programme, Malmo6 University: Health and Society, Department

of Nursing, 2008.

The aim in this study was to make research into whether the gluten-free diet for
celiac patients influences their daily life. The issue is: How is it to live with celiac
disease in everyday life as an adult? How does the change in diet and availability
of gluten-free products influence the everyday life and the private economy?
Eleven scientific articles were studied and the results in them is presented in five
different themes. These themes were meal times at home, meal times outside the
home, the everyday life and social activities, coping strategies and economy and
availability. The results are discussed with Carnevali’s model of nursing as
theoretical frame of reference. Celiac patients inside and outside resources is
balanced against the requirements necessary to handle daily life. The results
showed that the gluten-free diet itself influenced the daily life in several
situations. The celiac patients experienced difficulties in following the diet and at
the same time having a social life without any trouble A lot of spontaneity was
replaced by a lot of planning. Moreover, the authors found a sex difference in the
experience of the influence of the gluten-free diet meant and trespassed on. In the
discussion, the future value of nurses knowledge of celiac disease is mentioned.
The conclusion is based on the results from the scientific articles that are used in
the study.

Keywords: availability of gluten-free products, celiac disease, coping strategies,
daily life, economy, experiences, gluten-free diet, meals
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INLEDNING

Under den kliniska praktiken i utbildningen har bada forfattarna stott pa patienter
som utover inlaggningsorsaken dven haft celiaki. Vid dessa tillfdllen har
forfattarna uppmérksammat den problematik som ror dessa patienter, dels inom
sjukvarden och dels hemma i vardagen. Detta tillsammans med att en av
forfattarna sjdlv har en fododmnesintolerans lade grunden for intresset till denna
litteraturstudie.

Som blivande allménsjukskoterskor anser forfattarna att kunskapen om
celiakipatienters vardag dr viktig. Det dr patienter som kan bli sjuka och skadade
precis som vem som helst och de kan darfor finnas i alla omraden inom hélso- &
sjukvarden. For att sedan hjdlpa dem att komma tillbaka till sin normala vardag
behovs kunskaper om hur denna vardag ser ut.

I Hiélso- & Sjukvardslagen (1982:763) star det tydligt beskrivet att "Malet for
hilso- och sjukvarden &dr en god hélsa och en vard pa lika villkor for hela
befolkningen.”. Detta tillgodoses till hogre grad om sjukvardspersonal har
kunskap och forstaelse dven for patienter med celiaki.

BAKGRUND

Celiaki &r en utbredd sjukdom med ett stort morkertal (Ivarsson et al 1999). En
screeningstudie gjord av Ivarsson et al (1999) visade att 5,3 pa 1000 i Sverige har
celiaki (a a). Weile et al (2001) visar i sin studie internationella resultat pa
forekomsten av celiaki. Vid jamforelser av screeningresultat fran ett antal olika
ldander visar resultaten foljande: Norge 1 pa 303, Italien 1 pa 556, Nordirland 1 pa
122 och Finland 1 pa 370 (a a). I en screeningstudie gjord i USA visade det sig att
2,25% av de 13145 screenade personerna hade celiaki (Peter et al 2007).

Tabell 1. Forekomst av celiaki i nagra av véstlinderna. Efter Ivarsson et al (1999),
Weile et al (2001) och Peter et al (2007).

Lander Forekomst av celiaki (%)
Italien 0,18
Finland 0,27
Norge 0,33
Sverige 0,53
Nordirland 0,82
USA 2,25

Svenska Celiakiforbundet dr en patientorganisation for patienter med bl.a. celiaki
(www.celiaki.se 2007-09-20). Denna organisation arbetar med fragor som dr
aktuella for celiakipatienter med glutenfri kost som behandling. Celiakiférbundet
har bl.a. tagit fram s.k. "allergikort’ som patienter kan ha med sig vid exempelvis
restaurangbesok och/eller utlandsresor (a a).

Enligt Svenska Celiakiforbundet (2007-11-19) och Hedner et al (2004) &r
glutenfri kost generellt sett dyrare an motsvarande livsmedel som innehaller
gluten. Patienter med celiaki kan fa kostintyg for subventionerade produkter av en
dietist men reglerna angaende kostintyg skiljer sig dock mellan landets olika
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regioner (a a). Svenska Celiakiforbundet arbetar for att glutenfri kost ska
subventioneras och tre motioner dr inlimnade till riksdagen angaende detta (2007-
12-02).

Patofysiologi

Celiaki dr en kronisk sjukdom som orsakas av dverkénslighet mot gluten och leder
till skada pa tunntarmen (www.celiaki.se 2007-09-20). Sjukdomens orsak &r inte
helt kiand (Hedner 2004) men celiaki klassas som ett autoimmunt
sjukdomstillstand (Ericson et al 2002). Immunologiska reaktioner sker mot
tarmslemhinnan (Hedner 2004, Ericson et al 2006) men det dr dock ingen édkta
allergisk reaktion och allergimediciner har ingen effekt (Ericson et al 2006).
Tunntarmscellerna skadas av aktiverade Tc-celler genom att slemhinnan far
néringsbrist och i forlingningen drabbas av celldod. Efter intag av mjol fran vete,
rag eller korn aterfinns proteinet gliadin pa tarmslemhinnan. Detta protein utgor
antigenet som aktiverar antikroppsproduktionen och utvecklingen av cytotoxiska
Tc-celler (Ericson et al 2002). Resultatet blir malabsorption av viktiga
niringsamnen (Hedner 2006 & Bjuviéng et al 2006) och diarré till f6ljd av celldod
1 tunntarmsslemhinnan (Ericson et al 2002).

Celiaki anses ha en viss hereditet och en koppling finns till HLA-generna
(Bjuving et al 2006). Peter et al (2007) gjorde en screeningstudie pa
odiagnostiserade personer dér delar av det strategiska urvalet var personer med
nira sliktskap med redan diagnostiserade celiakipatienter. Resultatet visade att
forekomsten av celiaki var 1:22 (4,5%) i forsta ledets slidktskap och 1:39 (2,6%) 1
andra ledets sliktskap (a a).

Symtom

Symtom pa celiaki #r hos barn tydligare och mer karakteristiska dn hos vuxna
(Hedner 2004). Symtom hos barn &r frimst en ldngd- och viktutveckling som inte
stimmer dverens med normalkurvorna, symtom pa nérings- och vitaminbrist samt
diarré (a a).

Foljande symtom é&r vanliga hos vuxna vid celiaki:
e Los avforing/diarré — vanlig karaktér dr steatorré (Hedner 2004 & Ericson
et al 2006)
Viktforlust och avmagring (a a)
Magsmirtor (Ericson et al 2006)
Gasproblem
Rubbningar i menstruation och fertilitet
Psykiska problem (a a)
Neuropati (Hedner 2004)
Odem p.g.a. 1agt albumin vilket #r ett tecken pa grav malnutrition
Brist pa fettlosliga vitaminer pga. ev. omfattande steatorré. K-vitaminbrist
— sénkt protrombinkomplex (PK), A-vitaminbrist — simre morkerseende.
D-vitaminbrist — osteomalaci (urkalkning av skelett) och rakit (engelska
sjukan). Brist pa folsyra, vitamin B, och/eller jarn — anemi
e Dermatitis herpetiformis — klada och blasbildning pa framforallt armbagar
och mellan skinkorna (a a).



Diagnos
Den viktigaste diagnostiska undersdkningen for att sdkerstilla forekomsten av
celiaki dr tunntarmsbiopsi. Med denna metod kan man dven undersoka i vilken

grad individens tarmvilli dr paverkat, partiell eller subtotal villusatrofi (Hedner
2004).

Hos barn kan man pavisa celiaki genom undersékning om férekomst av
antikroppar av IgA-typ riktade mot gliadin, transglutaminas och endomysium.
Denna metod 4r dock inte lika sdker hos vuxna (a a) da antikropparna normalt
Okar med stigande alder hos friska personer (Bjuving et al 2006). Serologiska
tester kan pavisa antikroppar mot gluten (gliadin) och endomysium. De tester som
pavisar endomycieantikropparna ér specifikare @n de som pavisar
gliadinantikropparna (Ericson et al 2006).

Laboratorieprover kan visa anemi och brist pa jirn, folsyra och ev. vitamin B,
men dven laga nivaer av zink och kalcium (Ericson et al 2006).

Behandling

Den enda behandling som idag finns for barn och vuxna med celiaki &r en livslang
diet med glutenfri kost (Hedner et al 2004, Ericson et al 2006). Da gluten mest
forekommer i vete men dven i korn och rag dr det svarare att undvika dn det forst
verkar (Ericson et al 2006). Tidigare fanns dven havre med som kostrestriktion
men ny forskning har visat att havre inte ger celiakibesvir (Ericson et al 2006,
www.celiaki.se 2007-09-20).

Forskning pagar kring immunbehandling ddr man dmnar blockera de aktiva T-
lymfocyterna och den effekt de har med skada pa tarmslemhinnan (Ericson et al
2006).

Komplikationer

Obehandlad celiaki &dr forknippat med en viss 6kad risk for lymfom i mag-
tarmkanalen men dven for olika cancertyper (Hedner 2006 & Ericson et al 2006).

Ulcerationer i tunntarmen med blodning, perforation eller tunntarmsobstruktion
som symtom finns men dr vanligast hos dldre (Hedner 2006).

Rubbningar i fertilitet kan férekomma vid odiagnostiserad celiaki (Ericson et al
2006).



SYFTE/FRAGESTALLNINGAR

Hur &r det att leva med fododmnesintolerans och kronisk sjukdom? Vilken effekt
far det pa familjens ekonomi och umginget med vénner och familj i det dagliga
livet? Denna litteraturstudie syftar till att ge en djupare forstaelse och kénsla for
hur det &r att leva med den kroniska sjukdomen celiaki och dess livslanga
glutenfria diet.

Hur &r det att som vuxen leva med celiaki i vardagen?

Hur paverkar kostomldggning och tillgidnglighet av glutenfri kost det dagliga livet
och den privata ekonomin for celiakipatienter?

Avgransningar
Da celiaki i sin helhet dr ett alltfor stort omrade att ticka in i denna uppsats @mnar

forfattarna att fokusera pa vuxnas upplevelse att leva med celiaki i vardagen.
Framforallt med inriktning pa kost, det dagliga livet samt ekonomi.

Inklusionskriterier

- Sprak: Engelska och svenska artiklar

- Artiklar publicerade: 1995-2007

- Val av material: Endast artiklar som kommer fran refereebedomda
tidskrifter samt artiklar med abstract

- Typ av studier: Kvantitativa och kvalitativa artiklar

- De perspektiv som i studierna beaktas skall vara patient- och/eller
anhorigperspektiv

- Artiklar som beskriver upplevelser, vanor och/eller vardag med celiaki och
glutenfri kost

Exklusionskriterier

- De studier som inte motsvarar soktermerna
- De studier som fokuserar pa psykiska sjukdomars koppling till celiaki
- Studier som jamfor celiaki och prevalens av andra somatiska sjukdomar

Definitioner

Celiaki definieras enligt Nationalencyklopedin (2000) som en sjukdom som
karaktériseras av malabsorption p.g.a. skada pa tunntarmen. Denna skada &r
orsakad av antigenet gliadin, ett protein som finns i mjol fran vete, rag och korn
(Ericson et al 2005). Celiaki dr enligt Lindskog (2004) en svarartad
matspjédlkningsrubbning och gar dven under namnet glutenintolerans. Ett annat
begrepp som forekommer i litteraturen dr glutenenteropati (Bjuvéng et al 2006).

Med kost menas i denna studie den livslanga sérskilda diet som celiakipatienter dr
hinvisade till och som idag ir den enda tillgéngliga behandlingen (www.celiaki.se
2007-09-20).

Carnevali (1996) diskuterar i sin omvardnadsmodell om nir en sjukskoterska
stiller omvardnadsdiagnos for en patient. I denna omvardnadsdiagnos maste
hénsyn tas till patientens dagliga liv. Detta dagliga liv paverkas av en miangd



faktorer som “antingen bidrar till problemet eller fungerar som st6d” (a a s. 136).
Exempel pa dessa faktorer #r for patienten vanliga eller ovanliga aktiviteter, egna
eller andras forvintningar och miljon (Carnevali 1996).

Rorande ekonomi avses framst att fokusera pa den ekonomiska skillnad som
beskrivs i litteraturen (Hedner et al 2004) och som finns vid inkép av glutenfri
kost samt hur denna eventuellt paverkas av tillgéingligheten av glutenfria
produkter.

METOD

Metoden som avses anvindas for att studera det valda dmnet ar litteraturstudie
med tematisering.

Genomforande

Forfattarna har i huvudsak f6ljt Goodman’s sju steg for att hitta och bedoma
relevant vetenskaplig litteratur (www.sbu.se 2007-09-19). Dessa sju steg
presenteras nedan i en oversittning av Willman et al (2006 s. 51). Efter varje steg
foljer en beskrivning av hur forfattarna till denna litteraturstudie har gjort i just det
aktuella steget.

1. Precisera problemet for utvdrdering
Problemomradet som ska undersokas dr narmare presenterat i fragestillningen
ovan. Det aktuella mnet 4r hur det som vuxen &r att leva med celiaki i
vardagen och hur det dagliga livet samt den privata ekonomin paverkas av den
glutenfria dieten.

2. Precisera studiernas inklusions- & exklusionskriterier
Genom att ha klara inklusionskriterier var den forsta granskningen av
artiklarna lattare att genomfora (Willman et al 2006) och genom dessa
kriterier kunde MeSH-termer fas fram. Forfattarna har endast anvént sig av
artiklar som Overensstimmer med fragestéllningen. Ett av studiens
inklusionskriterier har varit att de valda artiklarna skall belysa studier som dr
gjorda pa vuxna eller som gar att applicera pa en vuxen population. Samtliga
artiklar som anvints har varit baserade pa studier gjorda pa vuxna. For 6vriga
kriterier se ovan, under rubriken avgriansningar.

3. Formulera en plan for litteratursékning
Forfattarna identifierade de tillgangar de hade genom Malmo Hogskola och
avsag i forsta hand att anvinda sig av databaserna PubMed, Cinahl samt av
Samsok. Genom att anvinda sig av databaserna via Biblioteket pa Malmo
Hogskola var mojligheten storre till att na fler artiklar i fulltext, vilket skulle
underlitta arbetet.

Ett antal "Medical Subject Heading’ (MeSH) togs fram med hjélp av
Karolinska Institutets sokvertyg for MeSH-termer. Att utga fran MeSH-
termer, databaser samt de begrinsningsverktyg som finns i databaserna
underlittade sokningen och gjorde det mojligt att fa ett Gverskadligt antal
artiklar som uppnadde inklusionskriterierna samt hade ett vetenskapligt virde.
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4. Genomfér litteratursékningen och samla in de studier som méter
inklusionskriterierna
Litteratursokningen genomfordes och samtliga artiklar som anvéndes hittades
via databasen PubMed. Forsok gjordes att finna artiklar dven via Cinahl och
Samsok men det gav inget resultat. Antingen hittades artiklar som redan
patriffats i PubMed eller sa var sokningen for sndv dven med bara enstaka
sokord och gav noll tréffar. I databasen Psychinfo gjordes ocksa en sokning
men inte heller hér patriffades nagra relevanta triffar.

Da en trifflista fatts fram i PubMed startade forfattarna med en grovsortering
genom att ldsa titlar pa artiklarna. De titlar som hade anknytning till
fragestdllningen i denna litteraturstudie noterades och abstrakt ldstes for dessa
artiklar. Se bilaga 1 for tabelloversikt for litteratursokningen.

Forfattarna valde att anvédnda sig av PubMed som databas for sokningar efter
artiklar till studien. MeSH termerna som anvindes var “celiac disease”,
”coping”, “cost burden”, cost of illness”, ”sweden”, “anxiety”, “compliance”,
“diet”, “relatives” och “family”. Vid flertalet MeSH-termer valdes Major

Topic men vid foljande termer gjordes annat val, dessa val presenteras nedan:

- “cost burden” = PubMed Major Topic for cost of illness

- “compliance” = PubMed Major Topic fér patient compliance

- “diet” > PubMed for diet therapy

- “relatives” = family och under valdes PubMed Major Topic for spouses
- “coping” = PubMed Major Topic for adaption, psychological

Inga titlar pa artiklar ldstes under respektive MeSH-termsokning utan det
gjordes forst efter en sammanslagning av olika MeSH-termer. Vid celiac
disease” AND ”cost of illness” blev det tre titlar som triff, av dessa ldstes
samtliga titlar samt abstract och en artikel (Hallert et al 2002) valdes ut for
vidare granskning och anvindes i studien. Vid denna artikel valdes related
articles och denna sokform gav 127 titlar. Av dessa lédstes 100 titlar och sju
abstract. Har valdes sju artiklar for vidare granskning och fem anvindes till
studien.

Vid sammanslagning av termerna “celiac disease” AND adaption blev det sex
titlar. Samtliga titlar listes, fem abstract ldstes och en artikel (Sverker et al
2005) valdes for vidare granskning samt anvindes till studien. For denna
artikel valdes related articles och detta gav 173 titlar. Sextio titlar samt 12
abstract ldstes, av dessa valdes fyra artiklar ut for vidare granskning och tre
anvindes i studien.

Det gjordes dven en sokning direkt i PubMed pa termerna coeliac disease
AND cost burden AND gluten-free diet vilket gav tva titlar och hér ldstes bada
titlarna och ett abstract. En artikel valdes for vidare granskning och anvindes i
studien.

Av de artiklar som valdes ut for vidare granskning fanns samtliga utom tva att

fa gratis i fulltext via nitet. De tva som ej fanns tillgidngliga dir bestilldes via
Malmo Hogskolas bibliotek.
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Totalt granskades 15 artiklar och av dessa anvéndes 11 till studien. De fyra
som exkluderades valdes bort for att de inte motsvarade den aktuella
fragestillningen.

Flera av artiklarna som valdes for granskning aterfanns vid de tva sokningarna
med sammanslagna MeSH termer och fanns dirvid att himta genom mer dn
en sokvig.

Tolka bevisen fran de individuella studierna

Virdering har skett for att avgora om de granskade artiklarna var trovardiga
och/eller hade signifikanta resultat. Denna virdering har genomforts genom
granskning av bevisen fran de enskilda studierna samt genom att se om de
kvalitativa studierna uppnadde trovirdighet. Gillande de kvantitativa
artiklarna har resultaten tolkats utifran signifikans fran p-virde.

For att granska artiklarna och kvalitetsbedoma dem har en modifierad version
av Willman et als (2006, Bilaga G) Protokoll for kvalitetsbedomning av
studier med kvantitativ metod (Bilaga 2) och en modifierad version av
Willman et als (2006, Bilaga H) Protokoll for kvalitetsbeddmning av studier
med kvalitativ metod (Bilaga 3) anvints. Modifieringen har genomforts av
forfattarna till denna litteraturstudie. Dessa protokoll underlittade arbetet
genom att de gav en Oversikt 6ver artiklarna och dessutom var det léttare att se
huruvida artiklarna var anvédndbara i studien och uppfyllde studiens syfte.
Protokollen gav ocksa jaimforbara viarden pa studiernas kvalitet.

Sammanstéll bevisen

Sammanstillning av bevisen fran de enskilda studierna har genomforts.
Jamforelser och summeringar har skett separat for kvantitativa och kvalitativa
studier och i de fall da det varit genomforbart dven tillsammans.

Till en borjan ldstes och kvalitetsbedomdes alla artiklar enskilt av bada
forfattarna. Sedan gjordes en jimforelse av de individuella
kvalitetsbedomningarna. Artiklarna delades upp mellan forfattarna som léste
artiklarna igen och plockade ut de for studien relevanta resultaten. Dessa
resultat tematiserades och sammanstilldes. Polit et al (2006) foreslar att
kvalitativa resultat redovisas i teman eller kategorier och sa har dven gjorts i
denna litteraturstudie. Under dessa teman har dven kvantitativa resultat
presenterats. Dessa kvantitativa resultat har som Polit et al (2006) vidare
foreslar redovisats statistiskt.

De i studien anvinda artiklarna presenteras och kommenteras 1 Bilaga 4.
Denna matris beskriver titel, forfattare, ar, land, syfte, metod, urval, deltagare,
resultat, kommentar, kvalitetsgrad (I-III) samt anvidndbarhet till studien (lag,
medel, hog).

Formulera rekommendationer baserade pa bevisens kvalitet

For att kunna bedoma bevisnivan pa slutsatserna i denna studie har en modell
ur Willman et al (2006) anvénts. Denna modell ger en mgjlighet att méita
evidensgraden enligt féljande:

Tabell 2. Gradering av evidensstyrka vid formulering av slutsatser. Ur
Willman et al (2006) s. 99.
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Evidensgrad 1: Evidensgrad 2: Evidensgrad 3: Evidensgrad 4:
Starkt Mattligt Begransat Otillrackligt
vetenskapligt vetenskapligt vetenskapligt vetenskapligt
underlag underlag underlag underlag

Minst tva studier En studie med hégt | En studie med hégt | En studie med
med hogt bevisvarde och bevisvérde eller mattligt bevisvarde
bevisvarde eller en | minst tva studier minst tva studier och/eller studier
systematisk med mattligt med mattligt med lagt
review/meta-analys | bevisvarde bevisvérde bevisvérde

med hogt

bevisvérde

Totalt sju artiklar, fyra kvantitativa och tre kvalitativa, graderades i kvalitetsniva
enligt grad 1. Fyra artiklar, tva kvantitativa och tva kvalitativa, graderades med
kvalitetsniva grad II. Inga artiklar graderades med kvalitetsniva grad III eller
exkluderades pa grund av bristande kvalitet. Kvalitetsnivaerna som artiklarna har
graderats efter presenteras nedan i Tabell 3. Graderingen har skett enligt antal
uppnadda punkter i kvalitetsbedomningsprotokollen, se Bilaga 2 och Bilaga 3.
Resultatet av kvalitetsbedomning redovisas tillsammans med anvindbarhet i
studien i matrisen i Bilaga 4.

Tabell 3. Gradering av kvalitetsniva vid formulering av slutsats i denna
litteraturstudie.

Grad I: Grad Il:
267% 234%<66%

Grad lll:
<33%

Teoretisk referensram

Carnevali (1996) anser i sin omvardnadsmodell att det maste finnas balans mellan
krav och resurser i en patients liv. Det maste ske en balansgang mellan dagligt liv
och funktionell formaga. Funktionell formaga ses som den inre resurs, exempelvis
motivation, som individen eller familjen har for att klara de utmaningar de stélls
infor i1 det dagliga livet (a a).

Modellen som Carnevali (1996) tagit fram menar att funktionellt hilsotillstand
och dagligt liv interagerar med varandra. Hur familjen och individen fungerar
paverkas av det dagliga livet och stéller krav pa den funktionella formagan. Detta
paverkar i sin tur familjens och individens mojlighet att leva det dagliga livet med
livskvalitet. I anvidndandet av modellen kan inte den ena kategorin anvindas utan
att balansering sker med den andra. Da sjukskoterskan observerar data om
patientens dagliga liv skall hon automatiskt koppla till funktionell férmaga. Nar
den funktionella férmagan observeras skall det beaktas hur denna paverkar
patientens dagliga liv. For att en individ skall fa livskvalitet forutsitts en
tillfredstdllande balans mellan kraven i det dagliga livet och individens inre och
yttre resurser. De yttre resurserna dr det som finns utanfor individen eller familjen,
som exempelvis tekniska hjdalpmedel (a a).

Inom begreppet hilsa finns det enligt Carnevali (1996) en balansgang mellan tva
olika sidor, varav den ena &r de hélsorelaterade kraven i vardagen. Den andra
sidan &r den funktionella formagan och de yttre resurserna. Tillsammans
mojliggor dessa att patienten kan uppna fysiskt, psykosocialt och andligt
vilbefinnande sa att individen upplever sig ha livskvalitet (a a). Enligt WHO
(www.who.int 2007-12-07) &r halsa ett tillstand av fullstdndigt fysiskt, psykiskt
och socialt vilbefinnande, och ej blott franvaro av sjukdom eller handikapp”. I
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Carnevalis omvardnadsmodell &r definitionen av hilsobegreppet inte som i
WHO:s definition baserat pa huruvida individen &r sjuk eller frisk, utan pa
forekomsten av balans mellan krav och resurser. Carnevali (1996) menar att det 4r
denna balans som ger vilbefinnande och livskvalitet oavsett patientens dvriga
hilsotillstand.

RESULTAT

Som Polit et al (2006) rekommenderar presenteras resultatet nedan i teman.
Celiakipatienters upplevelser och bemistrande av det dagliga livet presenteras

2% 9

nedan i f6ljande teman: “maltider i hemmet”, ”maltider utanfor hemmet”,
“vardagslivet och sociala aktiviteter”, ”copingstrategier”, “anhorigas upplevelser”,
“ekonomi och tillgidnglighet” samt “intressanta bifynd”. Temat “vardagslivet och
sociala aktiviteter” har dessutom ett subtema, “kvinnors och mdns olika
upplevelser”. Temat “copingstrategier’” har foljande subtema: “kvinnor och mdns

olika copingstrategier”.

Maltider i hemmet

Kring maltider i hemmet presenteras i Sverker et al’s (2007) undersokning ett
antal dilemman som ror celiaki och glutenfri kost. Tjugo av de 23 informanterna
upplevde problematik kring det dagliga livet. Mer hushallsarbete var en av de
saker som upplevdes da nagon i hemmet var i behov av glutenfri kost, exempelvis
att behova koka tva sorters pasta, anstranga sig sa att den glutenfria maten sag
likadan ut eller att undvika kontaminering av gluten pa skirbriador och andra
koksredskap (Sverker et al 2005, Sverker et al 2007).

Kinslan av isolering kéindes védrre hemma nér den glutenfria kosten inte var
samma mat som den ovriga familjen at (Sverker et al 2005). En annan kénsla av
isolering var nér den glutenintoleranta inte kunde dela exempelvis farska
frukostbullar pa semestern med 6vriga familjemedlemmar (a a).

Informanterna i Gregorys (2005) studie beskrev att det, efter att den
glutenintoleranta fatt sin diagnos, tog lang tid att ldra sig laga glutenfri kost.

Maltider utanfor hemmet

En mingd olika kinslor dr for celiakipatienter forknippade med maltider och
dessa beskrivs i litteraturen som; att kdnna sig isolerad (Sverker et al 2005), att
kinna sig begrinsad (Karajeh et al 2004, Sverker et al 2007), att kiinna skam
(Ciacci et al 2003, Sverker et al 2005) samt att uppleva oro (Sverker et al 2005).

Karajeh et al (2004) beskriver hur celiakipatienterna i deras studie upplever sig
begrinsade 1 olika situationer. Av 319 celiakipatienter kinde sig 82,1%
begrinsade vid maltider med take-away-mat. Restaurangbesok visar nagot ldgre
siffror, da kinde sig 78,6% begriansade och ytterliggare férre, 61,3%, kinde sig
begrinsade vid tillfdllen av maltider hemma hos vénner (a a). Det visade sig i en
studie av Lee et al (2003) att 218 av 253 informanter (86%) tyckte att celiaki och
en glutenfri diet hade en negativ paverkan pa att ga ut och &ta pa restaurang.
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Mojligheten att vara spontan, exempelvis bestilla take-away-mat i form av pizza
eller dylikt, dr ofta inte mojligt for patienter med celiaki och den sirskilda diet
som krivs (Sverker et al 2007). Svarigheter att hitta glutenfria alternativ till
snabbmat #r ocksa stora (a a). Celiakipatienter &ter signifikant mer sillan pa take-
away-stéllen (p<0.0001) jimfort med allménheten (Karajeh et al 2004). Nér det
gillde restaurangbesok visades didremot inte signifikanta resultat (p=0.078) (a a).

Celiakipatienter i en studie av Karajeh et al (2004) at i jaimforelse med
allmznheten signifikant mer sillan hos vinner (p<0.003). Aven Zarkadas et al
(2006) har fatt fram liknande resultat som visar att 36%, av 2681 informanter,
upplever sig inte ha blivit bjudna till sociala ssmmankomster p.g.a. celiakin.

Flera informanter beskrev hur svart det var att ga pa stan med vianner och forsoka
hitta nagot café eller en restaurang som serverade glutenfri mat (Sverker et al
2005, Zarkadas et al 2006). Vidare beskrevs att serveringspersonal kunde bli sura
och stotta nér fragan om huruvida maten inneholl gluten eller ej stilldes (Sverker
et al 2005). Flertalet av celiakipatienterna 1 Ciacci et als (2003) studie beskrev
skam Over att behova fraga efter glutenfri mat pa restauranger.

Svarigheter att umgas med andra har i litteraturen (Sverker et al 2005) beskrivits.
Vinner till celiakipatienter kunde bli antingen fixerade eller helt ignorera behovet
av en glutenfri diet. Ofta upplevdes kinslor av att vara bortglomda nir det
exempelvis inte fanns ndgon glutenfri fika pa arbetet. Vidare beskrevs en kénsla
av isolering och ett utanforskap, detta som foljd av att inte kunna dta samma mat
som omgivningen pa exempelvis fester eller kafferaster (a a).

Svarigheter upplevdes av celiakipatienter dven nér det géllde att uppratthalla den
glutenfria kosten vid vistelse pa sjukhus (Zarkadas et al 2006).

Vardagslivet och sociala aktiviteter

I en studie gjord av Lee et al (2003) tillfragades 253 celiakipatienter hur en
glutenfri diet paverkade livskvalitet, sociala aktiviteter, resor samt familjeliv.
Studien visade att 81 % av informanterna inte tyckte att celiaki som sjukdom
paverkade arbetsformagan. Inte heller upplevdes att den psykiska hilsan
paverkade deras sociala aktiviteter (87 %). Diaremot visade sig en negativ effekt
pa livskvaliteten om den celiakidrabbade tvingades halla en glutenfri diet. Den
glutenfria dieten upplevdes ha en negativ paverkan pa att resa (82%) och pa
familjelivet (67%). En negativ paverkan pa karridren upplevdes av 41% (a a).

En stindig radsla for att fa i sig gluten beskrivs som ett problem och ett behov av
att dubbelkolla all mat och alla produkter upplevdes av manga celiakipatienter
(Sverker et al 2005, Zarkada et al 2006). Detta problem blev storre vid
utlandsvistelse nér svarigheter i att behirska spraket tillkom (a a).

Ett flertal celiakipatienter svarade i Ciacci et als (2003) studie att de ibland kinde
sig annorlunda pa grund av sin sjukdom (40,7%), det visade dven att 44% aldrig
kinde sig annorlunda. En kinsla som ofta skapade oro var kédnslan av att vara ett
problem, kédnna sig som en borda (Sverker et al 2005). I en studie gjord av
Gregory (2005) beskriver de med celiaki att det &r ett omstdndligare liv som kan
vara pafrestande att leva med.
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I en enkitbaserad studie av Fera et al (2003) visade resultatet att celiakipatienter
signifikant oftare rapporterade simre allmént vilmaende #n den friska
kontrollgruppen. Patienter som var diagnostiserade efter 20 ars alder rapporterade
i Ciacci et als (2003) studie mer kiinsla av vilbefinnande dn motsvarande som fatt
diagnos fore 20 ars alder.

Kvinnor och méns olika upplevelser

Det har visat sig att det finns en skillnad mellan hur patienter av manligt
respektive kvinnligt kon upplever hur det ar att leva med celiaki och glutenfri diet
(Hallert et al 2002, Lee et al 2003, Zarkadas et al 2006). Kvinnorna upplever en
signifikant storre paverkan dn minnen (Lee et al 2003). Till detta kan adderas att
kvinnor skattar sin livskvalitet ldgre in ménnen (Hallert et al 2002, Zarkadas et al
2006).

Oavsett kon sa kiinde alla informanter i Hallert et als (2003) studie att den sociala
funktionen paverkas av celiaki. Bade mén och kvinnor kénde sig obekviama pa
partys och restaurangbesdk da den glutenfria kosten inte var samma som
gluteninnehallande kost (Ciacci et al 2003, Hallert et al 2003).

I en artikel skriven av Hallert, C et al (2003) rapporterade bade mén och kvinnor
ett starkt samband mellan god livskvalitet och mag-symtom. Ménnen skattade en
god hélsa om en strikt diet foljdes men upplevde att det paverkade exempelvis
karridr och sportsliga aktiviteter. Kvinnorna rapporterade mer problem med
magen med exempelvis diarré, trotthet och smirtor trots en strikt diet. Kvinnorna
kidnde en ignorans av ldkare som inte upplevdes ta kvinnorna och deras symtom
pa allvar (a a).

Kvinnorna i Hallert et als (2003) studie kénde att maltider i sociala sammanhang
paverkade vilbefinnandet negativt.

Coping-strategier

Sverker et al (2005) beskriver hur celiakipatienter undvek att beritta om celiakin
och den glutenfria dieten. Detta gjordes genom att hitta pa ursikter sasom att
patienten inte tyckte om den aktuella maten eller att restaurangen ifraga inte var
bra (a a).

Spraksvarigheter vid utlandsvistelse upplevdes som en risk for att fa i sig gluten
pa utlandsresor och dirfér undvek manga celiakipatienter resor (Zarkadas et al
2006).

Kvinnors och méns olika copingstrategier

Efter diagnos av celiaki accepterade fler mén &n kvinnor sin diagnos (Hallert et al
2003) och kvinnorna beskrev sig sjdlv oftare som ett offer for sjukdomen. For att
acceptera sin sjukdom var de kvinnliga celiakipatienterna oftare beroende av
andra, det var lidttare om nagon visade intresse for vad det innebar. Vidare
upplevdes det vara viktigt att triffa andra i samma situation, att inte vara ensam
om problemet upplevdes ge bittre livskvalitet. De manliga celiakipatienterna
diaremot skapade hellre en distans och tyckte sig inte behdva dela med sig av
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sjukdomen till andra. Mdnnen ansag att celiakin var det egna problemet och inget
som behovde diskuteras med nagon annan (a a).

Det fanns ocksa en skillnad mellan mén och kvinnors forvintningar och hantering
vid tillfdllen av sociala ssmmankomster (Hallert et al 2003). Kvinnorna tyckte att
det var viktigt att det fanns glutenfri mat utan att behdva fraga efter det. Midnnen
ansag inte det vara nagot problem att plocka ut det glutenfria eller bara fraga efter
kaffe. Bade mén och kvinnor visade sig vara 6vertygade om att for att fa en béttre
livskvalitet sa behdvde de halla en strikt glutenfri diet (a a).

Anhdrigas upplevelser

Anhoriga till celiakipatienter uttryckte att det pa grund av celiakin uppstod
storningar i det sociala livet (Karajeh et al 2004, Sverker et al 2007) . Vid sociala
sammankomster sasom fester och middagar forsvarades och begrinsades
umginget med kostrestriktionerna som orsak. Det uppstod fordndringar i
relationerna till vianner och det blev en minskning av spontana besok. Hela
familjen paverkades i umginget med andra (Sverker et al 2003).

Paverkningarna pa det sociala livet och umgénget med vanner berodde enligt
informanterna ofta pa brist pa kunskap och information om celiaki och dess
kostrestriktioner. Brist pa forstaelse for hur celiakin paverkar vardagen var ocksa
en orsak (a a).

Ekonomi och tillganglighet

Lee et al (2007) undersokte i USA den ekonomiska effekten av glutenfri diet
genom att jamfora priser for glutenfria varor fran olika butiker. Unders6kningar
gjordes dven Over tillgidngligheten for dessa varor och resultaten var tydliga, det
var svart att fa tag pa glutenfri kost och den glutenfria kosten var dyrare @n de
gluteninnehallande motsvarigheterna (a a).

Tillgdngligheten pa glutenfria varor varierade beroende pa typ av butik och i
vilken region av USA som butiken lag i. Sadana produkter som var svarast att fa
tag pa var fardiga produkter sasom muffins, pizza och brod (Lee et al 2007).

Tabell 4. Tillgdnglighet pa glutenfria varor i olika typer av butiker i USA. Efter
Lee et al (2007).

Typ av butik Tillgénglighet pa glutenfria varor (%)
Internetbutiker 100

Halsokostbutiker 94

Storre livsmedelsbutiker 42

Mindre, lokala livsmedelsbutiker 36

Resultaten i Zarkadas et als (2006) studie visar att celiakipatienter upplever det
svart att fa tag i glutenfria produkter. Framforallt i borjan efter att patienterna fatt
celiakidiagnosen upplevdes svarigheter med att hitta glutenfri kost i butikerna
(Gregory 2005).

Jamforelser av priser pa glutenfri kost inhandlad pa internet, i hilsokostaffarer och

i mindre respektive storre livsmedelsbutiker visade signifikanta skillnader bade
mellan de olika butikerna och jamfort med gluteninnehallande kost (Lee et al
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2007).

Glutenfri kost var signifikant dyrare 1 hdlsokostatfdarerna jamfort med de mindre
respektive storre livsmedelsbutikerna visade Lee et als (2007) studie. Denna
prisskillnad innebar att priserna 1 hilsokostaffdrerna generellt var 123% dyrare.
Glutenfri kost var ocksa signifikant dyrare dn spannmalsbaserad kost. Priserna
skiljde sig nagot beroende pa vilken typ av vara det handlade om, men generellt
var priset 240% dyrare med glutenfrikost. Frukostflingor och kakor var de enda
varorna som inte var signifikant dyrare. Pasta ddremot var den vara som
signifikant (p=0.00) hade den storsta skillnaden, med det dubbla priset jamfort
med vetebaserad pasta (a a).

Informanterna rapporterade att det var svart att hitta smakfulla och varierande
glutenfria produkter och valen begrinsade det dagliga livet. Efter nagra ar blev
glutenfria produkter enformiga att éta, det blev ocksa dyrare att handla dem
jamfort med vanliga produkter (Sverker et al 2005).

Intressanta bifynd

I Karajeh et als (2004) studie beskrivs inte enbart celiakipatienters vanor och
rutiner kring maltider utanfér hemmet utan jamforelser gors dven med
allminhetens vanor. Dessutom finns i artikeln ett for denna litteraturstudie
intressant bifynd. Detta presenteras nedan.

Kéksméstares kunskaper om celiaki

Kokspersonals kunskaper om celiaki har blivit undersokt av Karajeh et al (2004)
som gjorde en studie dver jimforelser mellan kokspersonals och allminhetens
kunskaper om celiaki i Storbritannien. Denna undersdkning visade att
koksmaéstare hade signifikant (p<0.0001) mindre kunskaper om celiaki dn
allménheten. 17,1% av de tillfragade koksmaistarna respektive 44,2% av de fran
allménheten tillfragade informanterna hade kunskap om celiaki (a a).

Karajeh et al (2004) upptickte ocksa en skillnad hos koksmistare pa restauranger
jamfort med take-away-stillen. Bland koksméstarna pa restauranger hade 26,1%
kunskap om celiaki och motsvarande siffra hos pa take-away-stillen var 8,1%,
(p<0.0001) (a a).

Jamforelser mellan kvalificerade och icke kvalificerade koksmaéstare gjorde ingen
skillnad i kunskap om celiaki. Inte heller nir hdnsyn togs till huruvida
koksmistarna var européer eller icke-européer kom signifikanta skillnader fram
(Karajeh et al 2004).

DISKUSSION

Flertalet studier som anvénts visar pa samma eller likvérdiga resultat. Fynden
tyder pa att celiakipatienters upplevelser av glutenfri kost paverkar det dagliga
livet.
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Diskussionen till denna studie dr uppdelad i tre delar, forst kommer en
metoddiskussion, sedan finns en resultatdiskussion och slutligen foljer en
diskussion kring resultaten knutet till den teoretiska referensramen.
Avslutningsvis finns en av forfattarna formulerad slutsats kring fynden till
fragestdllningarna i denna litteraturstudie.

Metoddiskussion

Metoden som anvints har bade styrkor och brister. Dessa presenteras och
diskuteras nedan.

Da barns symtom &dr mer karakteristiska och utmérkande dn vuxnas (Hedner et al
2004) valde forfattarna att dven presentera dessa, trots fokus pa vuxna i 6vriga
studien.

Redan under projektplanens arbete gjordes en pilotsokning for undersdka hur
mycket studier som var gjorda inom omradet och sedan under studiens arbete
gjordes en mer omfattande litteratursokning. Dessa tva sokningar gav
motsvarande trifflistor. Kompletterande sokningar har gjorts i fler databaser och
med olika soktermer. Olika kombinationer av sokord gav ddaremot likvérdiga
resultat. Manga artiklar fanns saledes att na via mer dn en sokvég. Slutligen
gjordes en manuell sokning pa granskade studiers nyckelord for att ticka upp
eventuellt missade triffar. Detta gav inga nya resultat, vilket mojligen kan tyda pa
mittnad.

Inklusionskriterierna till denna studie var inte sirskilt sndva. Trots det har
begridnsningar 1 databaserna ej behovt anvindas. Mgjligen har felaktiga eller
bristande sokord anvints da trifflistorna snabbt gav 6verskadligt antal titlar. Fa
artiklar har efter granskning sallats bort. Detta kan bero pa att sokningarna i
databaserna varit vildigt exakta eller att de varit for sndva sa att passande artiklar
inte patréffats. Flera av de artiklar som granskats refererar till varandra. Detta kan
tyda pa att den forskarkrets som sysslar med forskning kring celiaki och det
dagliga livet i hog grad har patréffats. Samtliga artiklar dr publicerade senare @n ar
2000. Som inklusionskriterium var satt att studierna skulle vara publicerade
tidigast 1995 men inga artiklar har behovts exkluderas p.g.a. tidigt publiceringsar.
Detta kan vara en anledning till att antalet traffpunkter varit fa, d.v.s. att
forskningsdmnet dr relativt ungt och fa studier dr gjorda inom omradet.

Vid sokningen av artiklar patriffades samma forfattare flera ganger, men som
forfattare till olika studier. I denna litteraturstudie anvénds flera olika artiklar av
samma forfattare. Exempelvis medverkar Hallert i fyra studier och Sverker i tva
studier. Mojligen kan detta ha paverkat resultaten i denna litteraturstudie negativt
da de olika studierna kanske inte dr oberoende av varandra. Nagot som dédremot
talar mot detta &r att forfattarna till studierna vid samtliga fall arbetat tillsammans
med olika forskare samt att studierna de genomfort har varit bade kvantitativa och
kvalitativa.

Forfattarnas forforstaelse, kunskaper och egenintresse kan ha paverkat valet av
artiklar. Nagot som talar mot detta var att utsorteringen av titlar i trafflistan
gjordes tillsammans samt att det var forhallandevis fa titlar som motsvarade
fragestéllningen och syftet.
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Bada forfattarna granskade och kvalitetsbedomde artiklarna oberoende av
varandra. Sedan gjordes en gemensam genomgang av artiklarna for att vilja ut de
for syftet mest relevanta. Bedomningsmallarna har varit till stor hjilp for att fa
fram kvalitetsnivan pa de granskade artiklarna. Eventuellt har
kvalitetsbedomningen inte blivit fullgod da forfattarna sedan tidigare har
begrinsad erfarenhet av att Idsa och kritiskt granska vetenskapliga studier.

De verktyg som forskarna anvint i de olika studierna dr inte granskade av
forfattarna till denna studie. Da flertalet av de verktyg och formulédr som anvints
aterkommer i olika studier bedoms reliabiliteten vara god.

Tematisering har som Polit et al (2006) foreslar genomforts och inspiration till
temana har forfattarna fatt fran de olika artiklarna som granskats. Mojligen skulle
tematisering kunna ha gjorts utifran Carnevalis (1996) omvardnadsmodell da
denna modell anvéinds som teoretisk referensram.

Ett antal faktorer styrker evidensnivan pa slutsatserna ur artiklarna i denna studie.
Samtliga granskade och anvinda artiklar har i kvalitetsgraderingen fatt grad I eller
grad II. Samtliga har dessutom hog eller medelhog dverensstimmelse med
fragestéllningarna. Resultaten i de olika studierna stammer till stora delar 6verens
med varandra. Samtliga studier @r nyligen publicerade vilket tyder pa aktuella
resultat och forhallanden. Manga av de granskade artiklarna belyser flera av de i
denna studie presenterade temana. Bade kvalitativa och kvantitativa studier har
utan svarighet presenterats under flertalet teman vilket ocksa har gjort att
resultaten i1 de olika studierna &dr inbordes jimforbara. Varje tema har dessutom
mer 4n en studie som bekriftar resultatet.

Inga av de granskade artiklarna har ett utforligt etiskt resonemang. Samtliga har
dock fatt studierna godkdnda av en etisk kommitté. Ett fatal artiklar har kortfattat
namnt etiska dilemman och att deltagarna i studierna deltagit frivilligt och nér
som helst kunnat lamna studien. Nagra av studierna dr gjorda pa anhoriga till
celiakipatienter och vid tillfdllena da informanterna intervjuades var
celiakipatienterna tillfragade om de anhorigas medverkande var ok eller e;j.

Resultatdiskussion

Enligt Svenska Celiakiforbundet (2007-11-19) dr glutenfri kost generellt sett
dyrare dn normalkost. Lee et al (2007) kom i sin amerikanska studie fram till
samma sak. Fragan &r dock huruvida denna amerikanska studie &r applicerbar pa
det svenska samhiillets priser och tillginglighet pa glutenfri kost. Aven Hedner et
al (2004) ndmner att glutenfri kost i Sverige dr dyrare @n normalkost. Detta tyder
pa att Lee et als (2004) resultat i alla fall till viss del stimmer 6verens med de
svenska forhallandena. Idag finns subventioneringar for celiakipatienters sdrskilda
kost i vissa regioner i Sverige, men dessa skiljer sig dock at i storlek (Hedner et al
2004). Svenska Celiakiforbundet (2007-12-02) har i ar limnat in tre motioner till
Sveriges Riksdag angaende att subventioneringarna for glutenfri kost bor vara
likvirdiga i hela riket. Enligt forfattarnas upplevelser har glutenfri kost kommit i
skymundan till fordel for de speciella koster som laktosintoleranta och
diabetespatienter dr hénvisade till. Pa senare ar har antalet livsmedel som &r
laktosfria okat stort. Likasa bor hidlsoraden om socker i livsmedel forenklat livet
for diabetespatienter genom livsmedel med lidgre sockerhalt och/eller utan tillsatt
socker. Forfattarna upplever dock att utbudet av glutenfria produkter inte har 6kat
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i samma utstrickning. Detta kan i sa fall ha medverkat till att kostnaderna for
glutenfri kost fortfarande upplevs som hoga.

En diskussion bor foras angaende resultaten i Lee et als (2004) artikel da de
statistiska utrdkningarna och presentationen av dessa inte verkar fullt palitliga.
Forfattarna anser emellertid att artikeln fortfarande 4r anviandbar da det efter egna
kontroller och utriakningar av resultatet fortfarande tyder pa att glutenfri kost &r
dyrare dn normalkost. Resultaten stimmer dock dverens med Svenska
Celiakiforbundet (2007-11-19) information samt med Hedner et als (2004) artikel,
att glutenfri kost dr dyrare. Detta medforde att artikeln bedomdes som trovirdig
och har dirfor anvénts 1 studien.

Flera studier visar pa att maltider i och utanfér hemmet medfor att celiakipatienter
kdnner sig utanfor och isolerade p.g.a. sin sérskilda glutenfria kost (Sverker et al
2005, Sverker et al 2007, Karajeh et al 2004, Ciacci et al 2003). Enligt Karajeh et
al (2004) kéanner sig celiakipatienter dessutom begriansade vid tillfallen med
maltider hos vénner. Resultatet visade ocksa att celiakipatienter signifikant mer
séllan dter hos vinner @n vad allmidnheten gor (a a). Orsaken till detta ndmns av
informanterna i Sverker et als (2003) studie som brist pa forstaelse och kunskap
om celiaki och dess glutenfria kost. En anledning till att forstaelsen fran
omgivningen dr bristfillig kan vara att det inte som utomstaende riktigt gar att
sdtta sig in i1 hur det &r att dagligen vara beroende av en sarskild kost.
Celiakipatienterna och anhoriga 1 Gregorys (2005) studie beskrev att det tog tid att
lara sig leva med glutenfri kost och kanske &r det denna langa omstillningsperiod
som gor att det dven for omgivningen &r svart att ha forstaelse och tillracklig
kunskap om sjukdomen. Ett sitt att minska detta problem skulle kunna vara
celiakiutbildningar dér patienter tillsammans med sina anhoriga far triaffas och
utbildas i sjukdomen, matlagning samt glutenfria varor.

Nagra dilemman betonades mer dn andra av celiakipatienterna. Flertalet ansag
inte att sjukdomen celiaki hade nagon paverkan pa arbetsférmagan, men ddremot
upplevde manga svarigheter p.g.a. den glutenfria dieten (Lee et al 2003). Manga
patienter beskrev ocksa att de alltid behdvde vara pa sin vakt, att aldrig kunna
koppla av utan maste alltid fraga sig om maten inneholl gluten eller ej (Zarkada et
al 2006). Kanske kan dven dessa dilemman forenklas genom mer utbildning av
patienter och allménhet. Vid utlandsresor tenderade dieten att bli &n mer
problematisk att halla da spraksvarigheter gjorde det svarare (Sverker et al 2005,
Zarkada et al 2006). Nagot som kan 6ka denna problematiken 4r vara nya
levnadsvanor med mer resor och storre intresse for utlindska matkulturer.
Svenska Celiakiforbundet kan i manga fall hjilpa celiakipatienter med stod och
rad i olika situationer. Bland annat tillhandahaller de sma utskrivbara kort
(www.celiaki.se 2007-09-20) med text pa en rad olika sprak som den
glutenintoleranta kan ha med sig vid exempelvis restaurangbesok och/eller
utlandsvistelse. Det kan for sjukskoterskan vara av stor vikt att kinna till
patientforeningar som denna for att kunna hinvisa patienter dit for vidare
information och utbildning om vardpersonalen sjélv inte innesitter nodvindig
kunskap.

Celiakipatienter upplever det som problematiskt att pa sjukhus halla den glutenfria
dieten (Zarkadas et al 2006). For att tillmotesga celiakipatienters behov bor
vardpersonal dérfor i hogre grad innesitta kunskaper om celiaki och glutenfri kost.
Sjukskoterskor under utbildning bor tillskansa sig denna kunskap for att kunna
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tillgodose celiakipatienters sérskilda behov da dessa patienter patriffas i alla delar
av sjukvarden.

Det ligger inom sjukskoterskans omvardnadsarbete att som
Kompetensbeskrivning for legitimerade sjukskoterskor (www.socialstyrelsen.se
2007-09-09) sdger kunna: “Identifiera och bedoma patientens resurser och
formaga till egenvard” (s. 12). Vidare skall sjukskoterskan “Undervisa och stodja
patienter och nirstaende, individuellt eller i grupp, i syfte att frimja hélsa och att
forhindra ohilsa” (a a s.12). Detta kan tillgodoses genom som ovan diskuterats
utbilda patienter och dess anhoriga i celiakin och dess glutenfria kost.

Karajeh et al (2004) beskriver att koksmistares kunskaper om celiaki i
Storbritannien generellt dr sdmre dn allmédnhetens. I samma studie visas resultat pa
att celiakipatienter signifikant mer sillan &dter take-away-mat jaimfort med
allminheten. Aven andra studier (Ciacci et al 203, Lee et al 2003, Sverker et al
2005, Sverker et al 2007, Zarkadas et al 2006) visar pa att celiakipatienter
upplever det som besvirligt att dta maltider utanfér hemmet. Intressant att
diskutera &dr huruvida detta har ett samband. Mojligen hade situationen sett
annorlunda ut for celiakipatienter om kdksméstares kunskaper om glutenfri kost
varit storre. Siffrorna som visar pa att kunskaper om celiaki dr samre dn hos
allménheten dr skrimmande. Detta da det ju dr koksméstare som tillagar den mat
som den glutenintoleranta kunden forlitar sig till och vill kunna &ta utan att riskera
att fa i sig gluten. Applicerbarheten pa svenska forhallanden ér inte sjalvklar men
tre (Hallert et al 2003, Sverker et al 2005, Sverker et al 2007) av de elva
granskade artiklarna ir gjorda i Sverige och ber6r just problematiken med
restaurangbesok for celiakipatienter. Darfor bor diskussionen kunna féras inom
ramen for det svenska samhillet.

I flertalet granskade studier dr ménnen i minoritet. Manga av studierna &r
dessutom gjorda utifran medlemmar i olika celiakiférbund. M6jligen kan detta ha
ett samband. Hallert et al (2003) visar i sin studie att kvinnor oftare 4n mén sokte
sig till andra med celiaki for att ldra sig hantera sin sjukdom. Har celiakiférbunden
fler kvinnor 4n min som medlemmar? Eller dr bortfallet bland mén storre dn
bland kvinnor? Forsok har utan resultat gjorts for att finna siffror som svarar pa
dessa fragor.

Samtliga studier dr gjorda 1 véstvirlden; England, USA, Sverige, Italien och
Canada. Aven om levnadsstandard och samhillsstrukturer i minga avseenden kan
anses likvirdiga mellan dessa ldnder skiljer sig matkulturen at nagot, men
studierna gav samma resultat och upplevelser fran celiakipatienter. Det tyder pa
att problematiken kring celiaki och glutenfri kost &r ett globalt fenomen. Mojligen
kan dessa upplevelser vara begriansade till véstvirlden da inga studier fran 6vriga
virlden dr granskade.

En viss skillnad mellan konen visas i resultaten fran de olika artiklarna (Hallert et
al 2002, Hallert et al 2003, Lee et al 2003, Zarkadas et al 2006). Kvinnor
upplevde i allménhet det mer besvirligt med celiaki och glutenfri kost &n ménnen
(a a). Intressant 4r att diskutera vad denna skillnad grundar sig i. Visar resultaten
att kvinnor upplever det mer besvérligt med celiaki och glutenfri kost for att de
kanske fortfarande oftast skoter matlagning och dértill hérande hushallssysslor?
Kanske har mén och kvinnor ocksa olika krav och forvéantningar pa sig sjdlv och
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andra i vardagen som kan paverka upplevelsen av en kronisk sjukdom och en
livslang diet.

Framtida forskning

Under arbetet med denna studie har funderingar kommit upp kring &mnen som
skulle vara intressant att ga vidare med. Exempel pa framtida studier dr att gora en
svensk motsvarighet till Lee et al (2007) och dér undersoka kostnaderna for
glutenfri kost i Sverige. Da sjukvarden, vardpersonal och i synnerhet
sjukskoterskans yrke for oss dr av sdrskilt intresse skulle det dessutom var
intressant att undersoka vardpersonals kunskaper om celiaki.

Resultatet i férhallande till Carnevalis omvardnadsmodell

Resultatet i denna litteraturstudie kan kopplas till Carnevalis (1996) teori om
funktionellt hilsotillstand. Finns det balans mellan resurser och krav for
celiakipatienter? Resultatet visar att patienterna inte alltid upplever sig ha
livskvalitet (Hallert et al 2002, Zarkadas et al 2006) och det beskrivs dven en
svarighet att hitta vagar for att kunna klara av att laga (Gregory 2005) och
inhandla den mat som behovs (Gregory 2007, Lee et al 2007). Detta kan tolkas
som en obalans mellan de inre och yttre resurserna kontra kraven for dessa
patienter. Resultaten visar ocksa att det drabbar dven de nérstaende nir en
familjemedlem drabbas av celiaki (Gregory 2007, Sverker et al 2007). Carnevali
(1996) menar att hur en individ fungerar paverkar formagan att leva i det dagliga
livet.

Resultaten 1 denna studie visar att det ofta finns en obalans mellan inre och yttre
resurser och krav i celiakipatienters dagliga liv. I vilken utstrickning det dagliga
livet paverkas beror pa vilken dignitet obalansen har.

Resultaten visar ocksa att borjan av sjukdomen #r svarast (Gregory 2007) och att
det krivs tid for att kunna kiinna livskvalitet igen. Aven detta gr att koppla till
Carnevalis (1996) teori som siger att det 4r mojligt att arbeta fram en balans
mellan de olika resurserna men att det tar tid att identifiera hur man kan utnyttja
sina resurser.

Forfattarna till studien anser att resultatet i studien stimmer 6verens med
Carnevalis teori (1996), att det maste finnas balans pa krav och resurser i livet for
att det skall fungera. Det &r ocksa hér sjukskoterskan kan gora skillnad for den
enskilde individen i sjukdomsbilden och i det dagliga livet.

Slutsats

De resultat som framkom i studien motsvarade de forviantningar forfattarna hade
rorande fragestdllningen. Studiens slutsats har ett starkt vetenskapligt underlag da
fler dn tva artiklar med hogt bevisvirde har anvints (Willman et al 2006).

Trots problematik och olika dilemman finns mojlighet for celiakipatienter att
kinna vilbefinnande och hilsa 1 det dagliga livet. Som Carnevalis (1996)
omvardnadsmodell sdger dr det tid och en balans mellan krav och yttre och inre
resurser som behovs. Sjukskoterskor fungerar som en yttre resurs for dessa
patienter i deras kontakt med hilso- och sjukvarden. Denna resurs kan vara sa
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enkel som att tydligt markera vid muntliga och skriftliga rapporter till 6vrig
vardpersonal att en sdrskild diet behovs for den aktuella patienten. Sjukskoterskan
kan ocksa hjélpa patienten att stiarka den inre resursen motivation for att fa balans
i det dagliga livet.

For att underlitta det dagliga livet for celiakipatienter bor allménhetens och hilso-
och sjukvardens kunskaper och kinnedom om celiaki och glutenfri diet 6ka. Den
glutenfria kosten #r nagot som for en celiakipatient standigt dr narvarande och
spontanitet far ofta ge vika for mer planering. Sjukskoterskan har dérfor en viktig
roll i att stodja patienten i det dagliga livet och da det behdvs hjélpa patienten att
hitta alla bitarna i vardagspusslet!
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Bilaga 1

Tabell skapad av forfattarna. Forsta atta kolumnerna av tabellen dr de sokningar som gjordes med MeSH termer. Fem sista kolumnerna &r dar
forfattarna valt related artikel och presenteras darfor intill respektive MeSH. Det finns darfor tva kolumner med summa for hur manga artiklar
som granskats och anvénts.

PubMed MeSH Datum Antal Lasta Lasta Lasta Anvinda Relaterade | Lista | Lista Lasta Anvinda
triaffar titlar abstract | artiklar | artiklar artiklar titlar | abstract | artiklar | artiklar
“celiac disease” | 071107 | 8700 0 0 0 0
’coping”
adaption 31627 0 0 0 0
”cost burden” 0 0 0 0
Cost of illness 4146 0 0 0 0
”sweden” 645 0 0 0 0
“anxeity” 17166 0 0 0 0
“compliance” 15 0 0 0 0
Patient 12352 0 0 0 0
compliance
”diet” 79 0 0 0 0
Diet therapy 27905 0 0 0 0
“relatives” 5716 0 0 0 0
Spouses 2048 0 0 0 0
“family” 1539 0 0 0 0
Celiac disease 3 3 1 1 1 127 100 7 7 5
AND cost of
illness
Celiac disease 6 6 5 2 1 173 60 12 4 3
AND Adaption
Coeliac 2 2 1 1 1
disease and
cost of
burden
AND
gluten-free
diet
Summa 97549 11 7 4 3 300 160 19 11 8
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Bilaga 2
Kvalitetsbedomningsformulér for kvantitativa studier, modifierade av forfattarna efter
Willman et als (2006) formulir.

Protokoll for kvalitetsbedomning av studier med kvantitativ metod.

Forskningsmetod RCT CCT (ej randomiserad)
Kontrollgrupp/er
Patientkarakteristiska Antal
Alder
Man/Kvinna
Kriterier for exkludering
Adekvata exklusioner Ja Nej
Intervention

Vad avsag studien att studera? Dess primira/sekundira

173 1021 Pt
Urvalsforfarandet beskrivet Ja Nej

Representativt urval Ja Nej
Randomiseringsforfarande beskrivet? Ja Nej Vet ej
Likvardiga grupper vid start? Ja Nej? Vet ej?
Analyserade i den grupp som

de randomiserades till? Ja Nej Vet ej
Bortfall

Bortfallsanalysen beskriven? Ja Nej Vet ej
Bortfallsstorleken beskriven? Ja Nej Vet ¢j
Adekvat statistisk metod? Ja Nej Vet ej
Etiskt resonemang? Ja Nej Vet ¢j
Tillforlitlighet

Ar instrumenten valida? Ja Nej Vet ¢
Ar instrumenten reliabla? Ja Nej Vet ej
Ar resultaten generaliserbart? Ja Nej Vet ej

Huvudfynd ( hur stor var effekten?, hur berdknades effekten?, NNT; konfidensintervall,
statistisk signifikans, klinisk signifikans, power beridkning)

Sammanfattande bedomning av kvalitet
Grad I= 67-100% Grad II= 34-66% Grad Ill= 0-33%

Kommentar

Anvindbarhet till studien

Hog= motsvarar fragestillningen

Medel= beror fragestillningen

Lag= Motsvarar ej fragestillningen Granskare sign:.........c..coeevieiininnnnnn.
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Bilaga 3
Kvalitetsbedomningsformulér for kvalitativa studier, modifierade av forfattarna efter Willman
et als (2006) formulir.

Protokoll for kvalitetsbedomning av studier med kvalitativ metod
Beskrivning av studien

Tydlig avgransning / problemformulering Ja Nej Vet gj
Patientkarakteristiska Antal.............
Alder..............cccciiiiiiiiiiii,
Man/Kvin..........cooeiiiiiiii.
Ar kontexten presenterad? Ja Nej Vet ¢j
Etiskt resonemang? Ja Nej Vet ej
Urval
Relevant? Ja Nej Vet ej
Strategiskt? Ja Nej Vet ¢j
Metod for
Urvalsforfarande tydligt beskrivet? Ja Nej Vet ¢j
Datainsamlingen tydligt beskriven? Ja Nej vet ej
Analysen tydligt beskriven? Ja Nej Vet gj
Giltighet
Ar resultatet logiskt, begripligt? Ja Nej Vet gj
Rader dataméttnad? Ja Nej Vet ej
Réder analysmittnad? Ja Nej Vet ¢j
Kommunicerbarhet
Redovisas resultatet klart och tydligt? Ja Nej Vet ¢j
Redovisas resultatet i forhallande till en teoretisk referensram?
Ja Nej Vet ¢j
Genereras teori? Ja Nej Vet ej
Huvudfynd

Vilket/-n fenomen/ upplevelse/ mening beskrivs? Ar beskrivning/ analysen adekvat?

Sammanfattande bedomning av kvalitet
Grad I= 67-100% Grad I1= 34-66% Grad 1= 0-33%
Kommentar

Anvindbarhet till studien

Hog= motsvarar fragestillningen

Medel= beror fragestillningen

Lag= Motsvarar ej fragestillningen Granskare sign:.........c..coeevieiininnennn.
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Bilaga 4

Matris 6ver de i studien anvinda vetenskapliga artiklarna samt artikelgranskning, skapad av forfattarna.

Titel, forfattare, ar och land | Syfte Metod/Urval/Deltagare Resultat Kommentar Grad | Anvéindbarhet
I-III | till studien:
Self- Rated Quality of Life Att utvirdera sjdlvupplevd | Kvantitativ metod. Flertalet av Litt overskadlig I Medel
in Celiac Disease livskvalitet i en stor cohort- | Deltagande var valda ur fem | informanterna presentation av
Ciacci, C, D’argate, De Rosa, | studie av vuxna med celiaki | celiakiféreningar. Totalt svarade att de resultatet. Knyter an till
A, Franzese, C, som levt med diagnosen deltog 581 personer i skamdes for att fraga | andra studier. God
Errichiello, S, Gasperi, V, under minst ett ar. studien varav 410 var efter glutenfri mat pa | metodbeskrivning.
Pardi, A, Quagliata, D, kvinnor och 171 var mén. restauranger, att de Saknar etiskt
Visevtini, S, Greco, L De fick svara pa en enkit. kinde sig annorlunda | resonemang. Artikeln
2003 Fragorna var fran ett pé grund av sin fick 83 % i
Italien standardformulr. sjukdom, att de kvalitetsbedomningen.
Bortfall: 22% kinde sig obekviama
vid matsammanhang
sasom fester. De som
diagnostiserades fore
20 ars alder upplevde
samre livskvalitet
och mer obehag.
Affective disorders and Att undersoka incidensen Kvantitativ metod. Patienter | Depressioner och Metoden ar tydligt II Medel

quality of life

in adult celiac disease
patients on a gluten-free diet
Fera, T, Cascio, B, Angelini,
G, Martini, S, Stategna, G, C
2003

Italien

av angest och depression
som finns hos patienter som
har itit glutenfri diet under
minst 1 ar.

fran en
malabsorptionsmottagning
pé sjukhuset i Torino.
Tjugofem mén och 75
kvinnor med celiaki deltog i
studien. Genomfordes
genom semi strukturerade
intervjuer gjordes samt att
de fick svar pa en enkiit.

angest visade sig
vara signifikant
hogre for
celiakipatienter. Det
visade sig ocksa att
celiakipatienter
upplevde en simre
livskvalitet.

beskriven och likasa
resultaten men
innehéller mycket
siffror vilket gor det &r
svart att folja
innehallet. Saknar
etiskt resonemang.
Artikeln fick 58 % i
kvalitetsbedomningen.
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Titel, forfattare, ar och land | Syfte Metod/Urval/Deltagare Resultat Kommentar Grad | Anvéindbarhet
I-III | till studien:
Living with chronic illness Att utforska hur Kvalitativ metod. Det ér ett liv med Nagot lang inledning. II Medel
in the family setting familjemedlemmar klarar Studien dr gjord i sddra omstédndigheter, det Tydlig beskrivning av
Gregory, S av de aktiviteter som finns England. 20 familjer med kan vara pafrestande | metod och urval. Nagot
2005 kring maltiderna nir en medlemmar som har celiaki | att leva med. tunglist resultat, inte sa
England sdrskild diet skall foljas. intervjuas. De beskriver ocksa lattoverskadligt. Har
Endast personer som att det tog ca ett ar endast en forfattare.
pratade engelska. att lara sig fa ett Artikeln fick 62 % i
Bortfall: ? system for att hitta kvalitetsbedomningen.
glutenfri mat i
affdrerna och hitta
nya sitt att laga mat.
Living with Coeliac Disease | Att studera hur sjukdomen | Kvantitativ metod. Béde min och Tydlig metod- och I Hog

Hallert, C, Granno, C, Hulten,
S, Midhagen, G, Strom, M,
Svensson, Valdimarsson, T
2002

Sverige

celiaki paverkar hilsan efter
10 ars sjukdom.

Informanterna &r valda vid 6
kliniker i Sverige. Studerade
68 celiakipatienter som
matchades med diabetes typ
2 patienter. Bada patient
grupperna hade haft
diagnosen minst 10 ar.
Bortfall:<1%

kvinnor var lika
noggranna med att
halla sig till dieten.
Kvinnorna var
ddremot inte lika
ndjda som minnen
efter tio ars
behandlig.
Kvinnorna upplevde
den glutenfria dieten
storde deras sociala
umgénge i storre
utstrackning &n
minnen. Denna
skillnad syntes inte
mellan minnen och
kvinnorna med
diabetes typ 2.

urvalsbeskrivning.
Aven tydligt resultat.
Littoverskadlig artikel.
Artikeln fick 75 % i
kvalitetsbedomningen.
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Titel, forfattare, ar och land | Syfte Metod/Urval/Deltagare Resultat Kommentar Grad | Anvéindbarhet
I-III | till studien:

Perceptions of health — Att beskriva och utforska Kvalitativ metod. Resultaten delades in | Littoverskadlig artikel | I Medel

related quality of life variationen av Fenomenografisk. Urvalet 1 tre kategorier; med tydlig forklaring

of men and women living
with celiac disease
Hallert, C, Sandlund, O,
Brogqvist, M

2003

Sverige

hilsorelaterad livskvalitet
mellan mén och kvinnor
med hjilp av en kvalitativ
metod.

plockades fran en tidigare
studie med samtycke fran
patienterna samt deras
ldkare. Intervjuer med
Oppna fragor samt
uppfoljningsfragor.
Bortfall: ?

kroppsliga
upplevelser, sociala
konsekvenser och
coping-strategier.
Det visade sig att
kvinnorna upplevde
symtom fran magen
som besvirligaste
medan ménnen
tyckte att den fysiska
svagheten var det
jobbigaste.
Kvinnorna tyckte att
celiakin paverkade
den sociala
situationen mest.
Kvinnorna ville
ocksa ha mer
kontroll &n ménnen.

bade av metod och
resultat. Artikeln fick
69 % i
kvalitetsbedomningen.
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Titel, forfattare, ar och land | Syfte Metod/Urval/Deltagare Resultat Kommentar Grad | Anvéindbarhet
I-III | till studien:

Chefs” knowledge of coeliac | Faststilla huruvida det finns | Kvantitativ metod. Koksmistare har i Metoden tydligt II Medel

disease skillnader i matvanor hos Strukturerat frageformulir lagre utstrickning dn | beskriven, ett

Karahej, M, Hurlstone, D, celiakipatienter jaimfort med | med kvantifierbara svar. allminheten hort om | littoverskadligt

Patel, T, Sanders, D
2004
UK

allménheten samt jaimfora
allménhetens och
koksmistares kunskaper om
celiaki och jordnotsallergi.

Slutligen utrymme for
kvalitativa svar fran
informanterna.

319 vuxna celiakipatienter
fran ett universitetssjukhus

etablerat kring glutenfri diet.

322 koksmadstare, varav 161
fran restauranger och 161
fran olika take-away-stillen
inom samma omrade.

513 personer fran
allminheten som
tillfragades nir de gick in
i/ut ur nagra stora
kopcentra.

Alla tre grupperna valdes
fran samma geografiska
omrade i South of Sheffield
i UK.

Bortfall: ?

celiaki.
Celiakipatienter &dter
hos vianner mer
sdllan dn
allminheten.
Celiakipatienter &ter
mer sillan mat fran
take-away-stillen
men i samma
utstrackning pa
restaurang som
allménheten.

resultat. Artikeln fick
66 % 1

kvalitetsbedomningen.
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Titel, forfattare, ar och land | Syfte Metod/Urval/Deltagare Resultat Kommentar Grad | Anvéindbarhet
I-IIT | till studien
Celiac diet: Its impact on Att faststilla effekten av Kvantitativ metod. Att hélla en glutenfri | Tydlig beskrivning av I Hog
quality of life glutenfri diet, se Frageformulédr med diet har en negativ metod och urval. Ett
Lee, A, Newman, J matkonsumtionen och sjdlvbesvarande fragor som | effekt pa livskvalitet, | lattoverskadligt
2003 begrinsningar i livskvalitet | rorde demografi, livsstil och | resa, familjeliv och resultat. Intressant
USA for de som har celiaki. val av mat. Utskick av restaurangbesok. diskussion om
frageformular till 41% tyckte att det sjukvardspersonals
medlemmar i Westchester hade en paverkan pa | behov av kunskap.
celiac sprue support grupp. karridren. Skillnad Artikeln fick 75 % i
404 formulir skickades och | mellan médn och kvalitetsbedomningen.
274 kom tillbaka varav 254 | kvinnor.
anvindes till studien. Alder
va mellan 18-55 ar, 74% var
kvinnor och 26% var mén.
Bortfall: 32%
Economic burden of a Att undersoka den Jamforelser av pris for en Signifikant dyrare Bra beskrivning av II Medel
gluten-free diet ekonomiska effekten av kundkorg med varor fran med glutenfri kost &n | metod och resultat.
Lee, R, Ng, L, Zivin, J, glutenfri diet. olika butiker. Varorna fran spannmalsbaserad Mojligen nagot mycket
Green, R de olika butikerna var av kost. siffror i texten men
2007 samma marke eller Tillgéngligheten pa 4nda l4tt att folja med i
USA likvdrdiga i vikt och/eller glutenfri kost var studien. Artikeln fick

forpackningsstorlek.
Jamforelser skedde dven
rorande typ av butik samt
vilken region butiken fanns
i. Varorna i korgen var varor
som dr nodvindiga substitut
for en glutenfri diet.

Fyra olika internetbutiker
samt tre typer av butiker
(lokal livsmedelsbutik,
storre livsmedelsbutik,
hilsokostbutik) besoktes i
fem olika stater (New York,
Oregon, Georgia, South
Dakota och Chicago).
Bortfall: ?

samre i
livsmedelsbutiker dn
1 hilsokostbutiker
och pd internet.

58 % i
kvalitetsbedomningen.

34




Titel, forfattare, ar och land | Syfte Metod/Urval/Deltagare Resultat Kommentar Grad | Anvéindbarhet
I-III | till studien:
Controlled by food’ — lived Att utforska de problem Kvalitativ metod. De fann tre Refererar till tidigare I medel
experiences som upplevs av mén och Fyra sjukhus i stdra huvudomraden: studier. Tydlig
of celiac disease kvinnor som lever med Sverige, identifierade kinslor, relationer beskrivning av metod
Sverker, A, Hensing, G, celiaki i det dagliga livet, patienterna genom och hur och urval. Overskadligt
Hallert, C och att utforska patientregister. celiakipatienter resultat med intressanta
2005 egenskaperna pa problem Intervjuade 43 informanter, | klarar det dagliga intervjucitat. Har ej
Sverige som uppstar i specifika alla intervjuades av samma | livet. Problemen som | anvint nagra
situationer och i deras person. Anvénde sig av beskrevs var exklusionskriterier.
levnadssituation critical-incident-teknik. En dubbelarbete av Artikeln fick 69 % i
fenomenografisk vinkling. hushallsarbete, kvalitetsbedomningen.
Bortfall: 12st inhandlig av mat,

maltider i och

utanfor hemmet samt

mat i arbetsrelaterade

situationer. Kénslor

som att kdnna sig

isolerad och ridsla

for att fa i sig gluten

fanns ocksa.
Sharing life with a gluten- Utforska dilemman Kvalitativ metod. Beskriver svarigheter | Tydlig beskrivning av I Hog
intolerant person — the upplevda av nidra anhoriga Systematisk induktiv att klara av det metod. Bra

perspective of close relative
Sverker, A, Ostlund, G,
Hallert, C, Hensing, G

2007

Sverige

som lever tillsammans med
personer med celiaki och att
beskriva de strategier de
anvinder for att klara av
dessa dilemman.

kvalitativ metod med
critical incident-teknik.
Fenomenologisk metod.
23 informanter.
Bortfall 36%.

dagliga och sociala
livet. De anhoriga
beskrev kénslor
sasom daligt samvete
och oro. De upplevde
ocksa riskerna med
att deras nirstdende
var drabbade av
celiaki.

presentation av
resultatet med inslag av
citat fran de
intervjuade. Artikeln
fick 77 % i
kvalitetsbedomningen.
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The impact of a gluten-free | Att bedoma livskvalitet hos | Kvantitativ metod. Summan av SF12 Bra beskrivning av I Hog

diet on adults with coeliac
disease: results of a national
survey

Zarkada, M, Cranney, A,
Case, S, Molloy, M, Switzer
C, Graham, I D, Butzner, D,
Rashid, M, Warren, E,
Burrows, V

2006

Canada

individer med celiaki som
dr tvingade att folja en
glutenfri diet. Att uppskatta
till vilken grad individerna
foljer dieten och identifiera
upplevda svarigheter med
att folja en sadan diet. Att
vérdera informationskillor
om sjukdomen och dess
behandling.

Enkiter med 76 fragor varav
hilften av fragorna
relaterade till den glutenfria
dieten. Livskvalitet
bedomdes genom SF-12,
Short Form 12-instrumentet
som virderar livskvalitet,
samt genom ett antal
celiakispecifika fragor.

En familjemedlem med
celiaki per hushall
instruerades att svara pa
enkiten. Data fran 2681
vuxna och 168 barn
analyserades.

Bortfall: 35%.

var jamforbara
virden med
normativa
kanadensiska virden,
men var signifikant
lagre for kvinnor och
nydiagnostiserade
patienter. Flertalet
foljde den glutenfria
dieten. De
svarigheter som
fanns rorde: att finna
glutenfria produkter i
butiker, undvikande
av restauranger och
undvikande av resor.
Bra information om
celiaki kom fran
celiakiférbundet
(CCA),
gastroenterologer,
dietister och
familjeldkare.

metod. Tydlig
presentation av
resultatet, litt att folja.
Bra diskussion som &r
uppdelad efter de
teman som resultatet
presenteras i.

Diskuterar bias tydligt.

Artikeln fick 83 % i

kvalitetsbedomningen.

36




37



