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Bakgrund: Inflammatorisk tarmsjukdom (IBD) hos ungdomar innebér ofta ett
mer aggressivt forlopp och debuterar under en sarbar tid. Sjukdomens
oforutsdgbarhet och de pafrestningar den innebér riskerar att paverka ungdomars
psykiska hélsa negativt. Syfte: Syftet var att utvirdera ungdomars erfarenheter av
psykisk hilsa och IBD i motet med varden. Metod: En systematisk
litteraturdversikt genomfordes med kvalitativ ansats. Totalt inkluderades 13
vetenskapliga artiklar med kvalitativ metod dér 173 ungdomar deltog. Resultat:
Analysen resulterade i tva huvudteman: Psykisk hdilsa riskerar att forbises i
vdarden av ungdomar med IBD och Vardmdtets betydelse for ungdomar med IBD.
Resultatet visar att ungdomar upplever att varden framst fokuserar pa de fysiska
jamfort med de mentala. Stigma och en 6nskan om att vara “normal” hindrar
ungdomar frén att ta initiativ kring samtal om psykisk hélsa. En tillitsfull relation
med vardgivaren framstdr som central. Vidare beskrivs dvergang fran barn- till
vuxenvard som en sarbar tid med behov av 6kad forberedelse och stdd. Slutsats:
Psykisk hilsa hos ungdomar med IBD riskerar att forbises till f61jd av fokus pa
somatiska symtom. En helhetsbaserad och proaktiv vird och fokus pa
forberedelse infor 6vergang till vuxenvard &r av sarskild betydelse.

Nyckelord: Erfarenheter, IBD, Kvalitativ 6versikt, Psykisk hélsa, Ungdomar,
Vérdupplevelser.
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Background: Inflammatory bowel disease (IBD) in adolescents often presents
with a more aggressive course and typically develops during a vulnerable period
in life. The unpredictability of the disease and its associated burdens may
negatively impact adolescents’ mental health. Aim: The aim was to explore
adolescents’ experiences of mental health in relation to IBD in encounters with
healthcare. Method: A systematic literature review with a qualitative approach
was conducted. A total of 13 qualitative studies were included, comprising 173
adolescents. Results: The analysis generated two main themes: Mental health is
at risk of being overlooked in the care of adolescents with IBD, and The
importance of healthcare encounters. The findings indicate that care primarily
focuses on physical aspects rather than mental health. Stigma and a desire to
appear “normal” hinder adolescents from initiating discussions about mental
health. A trusting relationship with healthcare providers emerged as central.
Furthermore, the transition from pediatric to adult care is described as a
vulnerable period requiring increased preparation and support

Conclusion: Mental health in adolescents with IBD risks being overlooked due to
a primary focus on somatic symptoms. A holistic and proactive approach to care,
along with an emphasis on preparation for the transition to adult care, is of
particular importance.

Keywords: Adolescents, Experiences, Healthcare experiences, Inflammatory
bowel disease, Mental health, Qualitative review
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BAKGRUND

WHO definierar psykisk hélsa som ett tillstdnd av psykiskt véilbefinnande (WHO
u.a.). Psykiskt vilbefinnande &r en viktig del av ungdomars utveckling, denna kan
paverkas av olika faktorer som sociala relationer, identitetsskapande och
mojlighet att hantera vardagliga utmaningar (WHO, 2025). Ungdomar (10-19 ar)
som lever med kroniska tillstdnd kan ofta uppleva langvariga symtom,
behandlingar och begrinsningar i vardagen och detta kan riskera att pdverka deras
psykiska hélsa (Secinti m.fl., 2017). Ett av de kroniska tillstind som kan paverka
ar inflammatory bowel disease (IBD) som ér ett tillstdnd som ofta debuterar 1
barndom eller tonar dir sjukdomens oforutsdgbarhet, symtom och behandlingar
kan paverka hur ungdomarna upplever sin psykiska hédlsa (Brooks m.fl., 2016).

Inflammatorisk tarmsjukdom, IBD

IBD innefattar framst sjukdomarna ulcerds kolit och Crohns sjukdom, samt
obestdmbar kolit. IBD &r en kronisk och potentiellt livshotande sjukdom med skov
av inflammation i mag-tarmkanalen (Guan, 2019). Vid Crohns sjukdom kan
inflammationen drabba hela, eller delar, av tarmen fran mun till anus, medan
ulcerds kolit drabbar tjocktarmen och dndtarm (Oliviera & Monteiro, 2017).
Inflammationen kan ge symtom som magsmaérta, diarré, fatigue och blodiga
avforingar (Perler m.fl., 2019).

IBD var lange vanligast i industrialiserade véstldnder, men incidensen har sedan
1900-talets slut spridits globalt i takt med urbanisering och forandrade livsstils-
och miljofaktorer (Kaplan & Ng, 2016). Incidensen av IBD hos barn har dkat i
hela Europa de senaste drtiondena, men sirskilt i norra Europa inklusive Sverige
(Roberts m.fl., 2020). Enligt det nationella registret for IBD, SWIBREG, fanns det
1431 barn registrerade med IBD under &r 2024 (SWIBREG, 2024).

Ungefdr 17% av alla som har IBD i Sverige fick det som barn (SWIBREG, 2024).
IBD som debuterar under barndomen tycks vara mer aggressiv med en dkad
sjukdomsaktivitet och storre tarmengagemang trots hogre anvdndning av
immunsuppressiva ldkemedel (Grover m.fl., 2017). Skillnaden mellan att f4 IBD
som vuxen och som barn skiljer sig inte i symtombilden, men i det faktum att
barnet dr vixande och att IBD under barndomen tycks kunna ge konsekvenser
som en minskad tillvixt samt en forsenad pubertet (Amaro & Chiarelli, 2020). Att
fa en kronisk tarmsjukdom i en sérbar period med stor psykosocial utveckling ses
ocksa som en svarighet dd bade sjukdom och behandling kan ge obehagliga
symtom (Grover m.fl., 2017), sdasom viktuppgéng, somnsvarigheter och
ansiktssvullnad vid behandling med kortikosteroider (Costello m.fl., 2017).

Det finns flera behandlingsalternativ for barn som har IBD, och behandlingsmélen
ar att eliminera barnets symtom och forbéttra livskvaliteten (Amaro & Chiarelli,
2020). Moderna lakemedel och behandlingar 6kar mojligheten att aterstilla
normal tillvixt och minska komplikationer (a.a.).

Psykisk halsa och ohalsa hos ungdomar

Psykisk hilsa och vélbefinnande innebér att man klarar av att forverkliga sina
egna mojligheter och att hantera vanliga péfrestningar, samt att man kénner att
man kan bidra till sitt samhille. Psykisk hélsa behover inte betyda frdnvaro av
psykisk sjukdom (WHO, u.4.). Att kénna ett psykiskt vélbefinnande handlar i sin
tur om att kunna kénna gladje, engagemang, ha meningsfulla sociala relationer



och att klara av att hantera bade medgangar och motgéngar
(Folkhdlsomyndigheten, 2023).

Ungdomar befinner sig mitt i en fas av fysisk, emotionell och social utveckling
och dr sarbara nir det géller sin psykiska hilsa (WHO, 2025). For ungdomar kan
psykisk hélsa innebéra att de har ett sjdlvbestimmande, att kinna att de har
kontroll och att kdnna sig sjdlvstandiga (Beket m.fl., 2025). Dessutom har
hemmiljén och skolan stort inflytande pd ungdomars psykiska hélsa. Starka och
tillitsfulla relationer &r ocksa hjélpande faktorer for att bibehélla en god psykisk
hilsa, samt att kiinna att de har balans mellan livets olika delar (a.a.).

Psykisk ohilsa dr dock ett vixande bekymmer bland barn och ungdomar i
Sverige. Ar 2023 fick 12% av barnen vérd for psykisk ohilsa (Socialstyrelsen,
2024a). Psykisk ohilsa dr ett samlingsbegrepp som innefattar psykiska besvir och
psykiatriska tillstand (Socialstyrelsen, 2024b). Psykiska besvér kan vara oro,
nedstdmdhet eller somnsvérigheter, och ar ofta en reaktion pa nagot som hént i
livet. Psykiatriska tillstdnd 4r olika diagnoser, som depression och
neuropsykiatriska funktionsnedséttningar. Psykisk ohilsa orsakar lidande for
individen sjédlv eller for hens omgivning (a.a.).

Barn med kroniska fysiska sjukdomar l6per en nigot storre risk dn friska barn att
utveckla psykisk ohélsa senare i livet, sarskilt depression och angest (Secinti m.fl.,
2017). Detta skulle kunna bero pd den belastning det innebér for ett barn att ha
besvirliga fysiska symtom, behdva genomga behandlingar samt uppleva en kinsla
av kontrollforlust (a.a.).

IBD och psykisk halsa hos ungdomar

IBD har ofta oforutségbara forlopp och symtom som diarré, buksmérta och
trotthet, samt biverkningar pa behandlingar paverkar ungdomars vardag och
vélbefinnande (Brooks m.fl., 2016). For ungdomar &r identitetsutveckling, sociala
relationer och skola sidrskilt viktigt, detta innebdr en sarbar situation dar
sjukdomen kan infiltrera bade skola, arbete och relationer (a.a.).

Ungdomar med IBD kan drabbas av en sa kallad sjukdomsspecifik angest, denna
angest innebar en oro for hur de kroppsliga symtomen kan paverka dem i sociala
sammanhang, det kan handla om exempelvis avforingsrelaterade symtom som
diarré och buksmarta. Denna typ av sjukdomsrelaterad oro kan upplevas bade som
ridsla for andras reaktion och som sjélvstigma, vilket 1 forléingningen kan leda till
1solering och nedsatt psykiskt vilbefinnande (Brooks m.fl., 2016).

Maénga barn och unga upplever en stark kénsla av att vara annorlunda och inte
passa in sociala sammanhang, da det finns en stark rddsla for mobbning och
utfrysning. Den starka viljan att inte framsta annorlunda framstar dven hér, och
inte enbart i vardrelaterade sammanhang. Man forsoker hellre délja symtom och
besvir, detta leder 1 sin tur till social isolering och oftast ocksé en negativ
sjalvbild (Muse, Johnson & David, 2021).

Vilbefinnandet pdverkas bade av fysiska symtom som smarta, diarré och trotthet
och dven de psykiska begridnsningarna som stigma, kroppsbild och social
delaktighet. Ungdomar med en relativt stabil sjukdomsbild upplever trots detta en
radsla for framtida skov, undvikande beteenden i sociala sammanhang och en oro
for att vara en belastning for familjen, alla dessa faktorer paverkar individens bild



av sitt eget vilbefinnande (Brooks m.fl., 2016). Detta understryker behovet av att
sammanstélla aktuell kunskap om ungdomars psykiska hélsa i relation till IBD.

Nar livet forandras

Att gé fran att tidigare vara frisk till att leva med en kronisk sjukdom som IBD
innebér att genomga en transition. Transition lyfts fram som ett begrepp for att
forsta manniskors fordndringsprocesser samt hur dessa paverkar individens hélsa
och vilbefinnande (Meleis, 2010). Meleis (2010) beskriver transitionsteorin och
hur olika 6vergangar i individens liv fordndras. Det kan exempelvis handla om
sjukdomsrelaterade dvergéngar eller utvecklingsrelaterade 6vergangar och hur
dessa gor att personen far nya krav, roller eller forvantningar pé sig. En transition
beskrivs inte som en enskild hdndelse utan som en process som sker éver tid,
processen innebadr att individen ror sig fran en tidigare stabil livssituation till en ny
och ofta mer komplex livssituation (a.a.). Detta kan da kopplas till att ga frén ett
tidigare friskt liv till att nu leva med kronisk sjukdom som IBD. Under denna
process kan osdkerhet och sarbarhet 6ka samtidigt som behovet av stdod och vard
okar ocksa (Meleis, 2010).

Det finns flera komponenter i en transition sdsom transition conditions som syftar
till olika faktorer som underlittar eller hindrar transition, patterns of response som
innebar hur personen reagerar och anpassar sig samt process indicators som visar
hur vél individen r6r sig mot en ny form av stabilitet. Teorin betonar
sjukskdterskans roll i att identifiera risker, stirka skyddande faktorer och
underlétta personens utveckling mot ett mer stabilt och hanterbart hélsotillstand

(a.a.).

For ungdomar som lever med IBD blir denna teori sdrskilt relevant da de befinner
sig 1 tvd olika transitioner. Det forsta dr en utvecklingstransition, dé de &r i
overgang mellan barndom och vuxenliv. De befinner sig dven i en
sjukdomsrelaterad transition, dér de gar fran att vara tidigare friska till att nu leva
med en kronisk sjukdom som de behover anpassa sig till (Meleis, 2010).

Barnsjukskoterskans roll for ungas psykiska halsa

Barnsjukskoterskans roll ar att forebygga, varda och behandla svart sjuka barn och
ungdomar inom akut, kurativ, preventiv, palliativ och rehabiliterande vard
(Svensk sjukskoterskeforening, 2024). Barnsjukskoterskan bor arbeta med ett
holistiskt och personcentrerat forhdllningssatt dér individens behov styr varden
(Slezakova, 2024). Sjukskoterskan har en vésentlig roll for att se hela barnet vid
kroniska tillstand, vilket innefattar bide deras fysiska, sociala och psykosociala
behov. Genom ett empatiskt bemdtande, utbildning och att arbeta hilsofrimjande
med copingmetoder kan sjukskoterskan 6ka ungdomars mojligheter att hantera
utmaningar och frdmja deras psykiska maende (a.a.).

Problemformulering

IBD ir en sjukdom som ofta debuterar hos barn och ungdomar, under en tid som
ar sérskilt srbar for utveckling av psykisk ohélsa. Forskning visar att dessa
ungdomar kan uppleva betydande psykiska péfrestningar sdsom oro, nedstimdhet
och nedsatt vélbefinnande.

Aven om tidigare studier har undersokt psykisk hilsa hos ungdomar med IBD,
saknas sammanstdlld kunskap hur dessa ungdomar upplever det stod de far fran
véarden och vilket stod de sjdlva upplever meningsfullt for att frimja deras



psykiska hélsa. Denna kunskapslucka begransar mojligheten att utveckla
vardinsatser som svarar mot ungdomarnas behov.

P& grund av detta &r en systematisk litteraturoversikt motiverad for att
sammanstdlla och analysera befintlig forskning. En sadan 6versikt kan bidra till
Okad forstaelse for hur barnsjukskdterskan kan identifiera och bemdta ungdomars
behov av psykosocialt stod med mal att stirka deras psykiska hélsa och hantera
vardagen med IBD.

Syfte
Syftet &r att utvardera ungdomars erfarenheter av psykisk hélsa och IBD i motet
med varden.

METOD

Uppsatsen genomfordes som en systematisk litteraturdversikt genom en
metasyntes med induktiv ansats. En systematisk litteraturdversikt dr 1amplig nir
forskarens syfte dr att sammanstélla och fordjupa sig i befintlig forskning
avseende personers erfarenheter och upplevelser inom ett specifikt omrade
(Statens beredskap for medicinsk och social utviardering - SBU, 2024). Genom att
gora en induktiv ansats studeras innehéllet frin de inkluderade studierna utan
forutbestdmda hypoteser. Syftet ér att skapa en fordjupad forstéelse baserat pa
tidigare forskning (a.a.).

Tematisk syntes dr en form av metasyntes (SBU, 2024). Metasyntes anvindes for
att sammanstélla resultat fran kvalitativa studier for att generera ett nytt
overgripande resultat. Genom att jamfora, tolka och sammanfatta resultaten frén
de olika studierna kan metasyntes sedan ge en djupare forstaelse for individens
upplevelser och erfarenheter (Polit & Beck, 2021). Denna metod mdjliggor att en
helhetsbild av forskningsomradet genomfors och bidrar med evidens som kan
ligga till grund for forbittringsarbete (a.a.).

Urval

De artiklar som ska ingd i en studie behdver identifieras genom inklusionskriterier
(Polit & Beck, 2021). Inklusionskriterier for denna studie omfattar artiklar som ar
peer-reviewed, i Cinahl Complete och PsycINFO dér denna avgrinsning ér
mojlig. Vidare inkluderingskriterier dr att studierna ska vara skrivna pé engelska,
ha en kvalitativ metod och vara hogst 10 ar gamla. Artiklarna skulle kunna svara
pa syftet genom att belysa ungdomars erfarenheter av psykisk hélsa vid IBD, i
motet med varden. Patientgruppen dr ungdomar mellan 10-19 ar.

Enligt SBU (2024) bor fragestdllningar med kvalitativ metod planeras och
formuleras utifrdn SPICE-modellen (Tabell 1). SPICE stér {or Setting,
Perspective, Intervention, Comparison och Evaluation. SPICE ér ett strukturerat
format for frigestéllningar gédllande upplevelser, véirderingar och erfarenheter
(SBU, 2024). Pa grund av detta anses SPICE-modellen ldmplig for denna studie
da den dmnar undersdka ungdomars upplevelser av stdd for psykisk hilsa vid
IBD.



Tabell 1. SPICE

S - Setting /
Sammanhang

P-
Perspective /
Population

|-
Intervention /
Insats

C-
Comparison /
Jamforelse

E — Evaluation /
Utvardering

Varden — 6ppen
eller slutenvard

Ungdomar med
IBD

Stod for psykisk
hilsa

Inte aktuellt

Upplevelser och
erfarenheter

SBU (2024) beskriver exklusionskriterier, dessa dr villkor som leder till att
vetenskapliga artiklar inte blir inkluderade i studien. I denna studie exkluderades
studier med kvantitativ metod, studier som enbart inkluderade vuxna, studier dar
ungdomars resultat inte kunde sdrskiljas frén andra aldersgrupper samt studier
som inte gick att fa tag pa 1 fulltext.

Datainsamling

Inledningsvis genomfordes under hosten 2025 en testsokning i Cinahl Complete
och PubMed med syftet att undersdka forekomsten av relevant forskning och att
utvdrdera och utveckla sdkord, &mnesord och booleska operatorer i enlighet med
SBU (2024). Testsokningen visade att det finns kvalitativa studier som belyser
ungdomars erfarenheter av psykisk hélsa vid IBD. Begrepp relaterade till stod och
vard beskrevs mer indirekt i studierna snarare dn uttryckligen.

Datainsamlingen genomfordes under v. 9-10 2026 i databaserna Cinahl Complete,
PubMed samt PsycINFO. Sokstrategin utvecklades initialt av forfattarna och
vidareutvecklades dérefter 1 samradd med bibliotekarie vid Malmé Universitet.
Sokningen genomfordes med block for psykisk hilsa, IBD, ungdomar samt
kvalitativ metod. Det gjordes ett medvetet val att inte anvinda ett avgransat
sokblock for stodatgirder samt vardinsatser, eftersom testsokningen visade att
studier som ar relevanta for syftet kan belysa ungdomars behov av stéd och vard
utan att bendmna dessa med specifika termer.

Datainsamlingen genomfordes med databasspecifika imnesord. Amnesord bor
anvéndas for att optimera chansen for forfattarna att fa fram relevant resultat for
studien (Polit & Beck, 2021). Amnesord i Cinahl benimns som subject headings, i
PubMed som MeSH terms, och i PsycINFO anvédnds APA Thesaurus of
Psychological Index Terms.

Sokord for de olika databaserna baserades pa termerna "Mental health”,
”Adolescents”, “Inflammatory bowel disease” och “Experience”, ytterligare
sOkord finns skrivna 1 bifogade sokscheman (Bilaga 3). Vidare anvindes booleska
operatorer AND och OR. SBU (2024) beskriver att booleska operatorer dr ord
som anvinds for att kombinera soktermer, vanligast for detta & AND, OR och
NOT, de styr hur sokord kopplas samman och hjélper till att bredda eller
specificera sokningen. I PubMed anvéndes databasens mapping, for att ge orden
olika suffix ndr sokningen genomfordes med fritextord. I Cinahl Complete och
PsycINFO finns inte denna funktion, varpa trunkering anvandes mer i1 dessa tva
databaser. Vid fritextsokningar anvindes dven citationstecken for vissa termer,
exempelvis “Inflammatory Bowel Disease”, for att genomf6ra sa kallad
frassokning. Detta innebir att databasen soker efter orden i exakt den angivna
foljden vilket gjordes for att undvika irrelevanta tréffar.
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Samtliga traffar exporterades till referenshanteringsprogrammet EndNote
(Clarivate, London, Storbritannien). Under urvalsprocessen identifierades flera
artiklar (n = 194) som forekom som dubbletter bdde mellan de olika databaserna
samt i enstaka fall inom samma databas. Dessa identifierades och avldgsnades
med hjélp av EndNotes dubblettfunktion innan det slutliga urvalet av artiklar
faststdlldes.

Niér litteratursokningen var genomford s& granskade bada forfattarna titlar och
abstract (n = 189) oberoende av varandra utifran studiens inklusions- och
exklusionskriterier. En av artiklarna som ej fanns tillgénglig i fulltext lyckades
erhéllas efter kontakt med huvudforfattaren, resterande artiklar som ej fanns
tillgingliga i fulltext exkluderades (Bilaga 4). Darefter jamfordes urvalet och
oenigheter diskuterades tills konsensus uppnaddes. Samma procedur genomfordes
vid fulltextgranskningen. Detta i enlighet med konsensusforfarande enligt SBU
(2024). Fullstidndig redovisning for detta aterfinns i PRISMAs flodesdiagram
(Bilaga 1).

De artiklar som sedan bedomdes vara relevanta for studiens syfte har
kvalitetsgranskats med hjdlp av SBU:s granskningsmall Bedémning for studier
med kvalitativ metodik. Enligt SBU (2015) ska studier med kvalitativ metod
beddmas systematiskt for att identifiera styrkor och svagheter. Nér urval
genomfors pa ett sddant sitt minskar risken for bias och starker ddrmed studiens
tillforlitlighet. Systematiska fel kan paverka sammanstéllningen av
forskningsresultat (a.a.). De artiklar som beddmdes halla tillrackligt hog kvalitet
har inkluderats 1 studiens resultat.

Dataextraktion och analys

For en 0kad transparens redovisas de inkluderade studierna i en artikelmatris
(Bilaga 2). Dir redovisas de viktiga aspekterna sdsom forskarens position,
sammanhang, analysmetod och resultat i enlighet med SBU (2024).

Analysen av de inkluderade artiklarna har genomforts med tematisk syntes.
Tematisk syntes kan ses som ldmplig gillande kvalitativ forskning (SBU, 2024).
Analysen har skett i flera steg. Forst ldstes varje studie igenom flera gdnger
individuellt, for att skapa en forstéelse for innehéllet. Dérefter kodades de
inkluderade studiernas fynd i enlighet med SBU (2024) som beskriver att detta
steg bor ske studie for studie, och koderna ska bestimmas induktivt. Kodningen
skedde individuellt och dérefter diskuterade forfattarna skillnader i kodningen tills
konsensus uppnatts. Sedan arbetade forfattarna tillsammans med att aggregera
koderna genom att soka efter likheter och skillnader och deskriptiva teman
bildades, som 1 tabell 2 redovisas som nivéd 2-teman. Slutligen utvecklades
overgripande huvudtema. Enligt Thomas och Harden (2008) kan detta sista stadie
generera en ny forstdelse inom omradet, samtidigt som en transparent koppling
visas genom hela analysen till det inkluderade materialet frin priméarstudierna. For
att 0ka transparens kring analysdelen redovisas exempel via en tabell med pa
meningsbdrande enheter och teman. (Bilaga 5).

Bedomning av tillforlitlighet av resultat

For att bedoma tillforlitligheten i resultatet anvindes GRADE-CERQual. Metoden
anvéndes for att uppskatta i vilken utstrackning fynden representerar de
bakomliggande studierna vid kvalitativ forskning (SBU, 2024). Resultatets olika
teman graderades efter relevans, metodologiska begransningar, koherens samt
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tillrackliga data (SBU, 2024; Lewin m.fl., 2018). Metodologiska begrédnsningar
syftar till i vilken utstrickning brister i de inkluderade studiernas metodik
paverkade tillforlitligheten 1 resultatet. Koherens bedomdes utifran hur val
resultatet stods av de olika studierna. Tillrdckliga data avser mdngden av data som
lag till grund for resultatet. Relevans syftar till vilken utstrackning studiernas
kontext dverensstimmer med studiens syfte (SBU, 2024).

Utifran en samlad beddmning av dessa 4 doméner graderades tillforlitligheten for

varje resultattema som hog (DD D D), mittlig (BDHDO), lag (BB OO) eller
mycket lag (O OQ). Eventuella osikerheter vigdes samman i den slutgiltiga
bedomningen. Resultatet av GRADE-CERQual bedomningen redovisas
tillsammans med antal studier som bidrog till varje undertema tillsammans med
den slutgiltiga beddmningen (Tabell 3).

Etik

Studien &r baserad pa redan publicerade primérstudier, ddrav fanns ingen
direktkontakt med forskningsdeltagare. D4 mélgruppen ar minderdriga anses de
vara en sarskilt sdrbar grupp och pé grund av detta var det ett krav att endast
artiklar som redovisade etiska dverviganden eller dér etiskt godkdnnande
framgick inkluderades. Alla kéllor citeras korrekt och redovisning av metod och
resultat enligt principer for god forskningssed enligt Vetenskapsrddet (2024).

Forforstaelse

Forfattarna av denna studie dr bada yrkesverksamma inom barnsjukvérd och har
erfarenhet av att varda patienter med IBD, dérav finns tidigare kunskap inom
amnet. Saledes finns det risk att tidigare kunskap kan pdverka datainsamling samt
dataanalys och dven resultat. For att hantera detta reflekterade forfattarna
kontinuerligt ver sin forforstaelse under studiens gang for att minimera risken for
att egna personliga erfarenheter ska paverka resultatet. Medveten hantering av
forforstielse dar en viktig del 1 att stirka studiens trovirdighet (SBU, 2024).

RESULTAT

Resultatet baseras pé 13 vetenskapliga artiklar med kvalitativ metod som belyser
ungdomars erfarenheter av att leva med IBD och hur sjukdomen paverkar deras
psykiska hilsa samt moten med varden. De inkluderade studierna har sitt ursprung
frdn Kanada (n=4), USA (n=3), Kina (n=2), Danmark (n=1), Portugal (n=1),
Storbritannien (n=1) och Sverige (n=1). Sammanlagt inkluderades 173 stycken
ungdomar diagnostiserade med IBD, flickor n = 88, pojkar n = 84 samt en person
som identifierade sig som icke-bindr. Analysen av studiernas resultat resulterade 1
tva overgripande teman: (1) Psykisk hdlsa riskerar att forbises inom vdrden av
ungdomar med IBD samt (2) Vdrdmotets betydelse for ungdomar med IBD
(Tabell 2). Evidensgradering bifogas i en tabell i slutet av resultatet (Tabell 3).

Tabell 2. Teman

HUVUDTEMA UNDERTEMA
Psykisk hilsa riskerar att forbises - Strévan efter att vara normal
inom varden av ungdomar med IBD kan vara ett hinder

- Nar psykiskt och fysiskt
maende samverkar - men inte
uppmarksammas likvirdigt 1
motet med varden
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Vardmotets betydelse for ungdomar - Tillit krdvs for att

med IBD uppmarksamma psykisk hélsa i
motet med varden

- Overgéng fran barn- till
vuxenvérd

Psykisk hélsa riskerar att forbises inom varden av ungdomar med
IBD

Resultatet visar att psykisk hélsa riskerar att forbises inom varden av ungdomar
med IBD. De granskade studierna visar att ungdomar med IBD efterfrigar att
deras psykiska hilsa uppméarksammas i varden i lika hog grad som deras fysiska
hélsa. Ungdomar med IBD kan undvika att tala om sin diagnos eller 1ata undvika
att soka stod eftersom de &r oroliga dver att framsta som annorlunda eller for att
bli stigmatiserade (Barned m.fl., 2016; Vejzovic m.fl., 2018; Zhou & Huang,
2023; Zhu m.fl., 2025). Vidare kan deras psykiska och fysiska symtom hinga ihop
och paverka varandra, medan virden tenderar att mest uppmirksamma de fysiska
besvéren (Allemang m.fl., 2024; Berenblum Tobi m.fl., 2025; Vejzovic m.fl.,
2018; Screti m.fl., 2025)

Temat delas in i tva underteman: Strdvan efter att vara normal kan vara ett hinder
och Ndr psykiskt och fysiskt maende samverkar - men inte uppmdrksammas
likvérdigt i motet med varden

Strévan efter att vara normal kan vara ett hinder

Ungdomar upplever ofta en oro for att bli betraktade som annorlunda om de
beréttar om sin diagnos och sina besvir (Barned m.fl., 2016; Vejzovic m.fl., 2018;
Zhou & Huang, 2023; Zhu m.fl., 2025). Denna oro kan péverka deras kontakt med
véarden, dd vissa ungdomar undviker att soka stod pa grund av rédsla att framsta
som annorlunda (Vejzovic m.fl., 2018). Vidare framkommer det att sociala
normer bland jdmnariga dven kan paverka hur ungdomarna sjélva ser pé sin
psykiska hilsa, exempelvis genom att de foringar sina egna besvér pa grund av att
de upplever andras svérigheter mer allvarliga (Berenblum Tobi m.fl., 2025).

Att kénna sig vélinformerad kring sin diagnos framstér som en forutséttning for
att kunna kénna sig trygg med att vara 6ppen med sina besvir. Vidare framgér att
nédr ungdomar upplever att varden ger dem bristande stod och information sé ar de
mindre benégna att vara 6ppna med sin IBD (Barned m.fl., 2016; Zhou & Huang,
2023). Otryggheten kan leda till att ungdomar undviker att f6lja ordinerad
behandling, d4 de inte vill riskera att framstd som annorlunda eller for att det ger
dem en kénsla av kontroll (Allemang m.fl., 2024; Screti m.fl., 2025; Vejzovic
m.fl., 2018; Zhou & Huang, 2023). I en studie beskrev en ungdom det sihar:

"I diligently follow my doctor’s instructions and do so under my parents’
supervision. However, when I'm at school, I become quite apathetic and avoid
taking my medication because I'm embarrassed about my classmates witnessing
ir."

(Zhou & Huang, 2023, s.5)

Sammantaget visar resultatet att ungdomarnas stravan efter att vara normala kan
bli till ett hinder. Sociala normer, upplevt bristande stdd och information frédn
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varden, samt en oro infor att uppfattas som annorlunda skulle tillsammans kunna
bidra till att de undviker att vara 6ppna kring sina besvir och soker det stod de
behover (Barned m.fl., 2016; Berenblum Tobi m.fl., 2025; Vejzovic m.fl., 2018;
Zhou & Huang, 2023)

Nér psykiskt och fysiskt maende samverkar - men inte uppmérksammas
likvardigt i métet med varden

Resultatet visar att psykisk hélsa och IBD paverkar varandra, men
uppmairksammas ojdmnt inom vérden. Det framgér att fysiska symtom kan
paverka det psykiska maendet samt tvartom (Allemang m.fl., 2024; Berenblum
Tobi m.fl., 2025; Newton m.fl., 2019; Newton m.fl., 2021; Azevedo m.fl., 2025;
Zhu m.fl., 2025; Zhou & Huang, 2023). Trots detta samband tas psykisk hélsa
enbart tas upp 1 begrinsad utstrackning i motet med varden, d& varden oftare
lagger vikten vid de fysiska symtomen snarare &n vid det psykiska méendet
(Berenblum Tobi m.fl., 2025; Screti m.fl., 2025). Fokuset vid motet med varden
handlar oftare om medicinska aspekter som symtom, behandling och sjukdomen 1
sig medan fragor om psykiskt vilbefinnande kan forbli ouppmérksammade
(Allemang m.fl., 2024; Berenblum Tobi m.fl., 2025).

Stress, nedstamdhet och oro beskrivs forvirra de fysiska symtomen, samtidigt
upplever ménga att de psykiska besvéren okar i samband med fler
sjukdomssymtom (Allemang m.fl., 2024; Berenblum Tobi m.fl., 2025; Vejzovic
m.fl., 2018). Psykisk stress kan ocksé paverka upplevelsen av den egna
sjukdomen och ge mer symtom som smérta, trotthet och gastrointestinala besvér
som diarré, akut toalettbehov och trotthet (Ahola Kohut m.fl., 2021; Newton m.fl.,
2019; Newton m.fl., 2021; Zhou & Huang, 2023).

Detta tyder pa en avvikelse mellan ungdomarnas uttryckta behov av att psykisk
hélsa uppméarksammas, samt hur varden adresserar detta, vilket kan innebéra att
psykiska besvir riskerar att forbli ouppméarksammade.

Det framgér dven att en del ungdomar upplever det svart att sjdlva dppna upp och
ta initiativ till samtal om sitt psykiska maende, och om vardgivaren inte heller
initierar dessa samtal ses det som &nnu svarare att tala om (Berenblum Tobi m.fl.,
2025). Detta kan utgora ett hinder for att psykisk hélsa ska uppmérksammas inom
varden. Ungdomar Onskar istillet att vardgivaren stiller frgor om patientens
maende da det kan bidra till en kénsla av tillit och trygghet som gor det enklare
for ungdomarna att dela sina kénslor och erfarenheter (Allemang m.fl., 2024;
Berenblum Tobi m.fl., 2025), samt kan underlitta for varden att uppmirksamma
psykisk hélsa. En ungdom uttryckte det sahér:

[ definitely, like none of my doctors have really brought it up and asked, ‘How are
you handling this mentally?’ I don’t recall a time that a doctor has asked me that.
The only time is if I brought it up as a concern with the anxiety thing.... Yeah, |
mean the pediatrician, whenever you have your normal check-up and you have to
fill out that whole sheet on how you re feeling or whatever. And so you do that,
and they look at that. But my GI doctor, it’s never like,—I mean I guess they ask
you how are you doing whenever you walk in, but it’s never like, ‘How'’s your
mental health dealing with Crohn’s?’ It’s never asked like that.
(Berenblum Tobi m.fl., 2025, s. 611).
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Ungdomar kénner sig ibland ensamma i sina erfarenheter av sjukdomen och dess
mentala pafrestningar (Barned m.fl., 2022). I dessa situationer kan stddet fran
vardpersonalen bidra till att normalisera kidnslor som oro och rddsla samt skapa en
upplevelse av gemenskap med andra i liknande situation (Zhu m.fl., 2025).

Sammanfattningsvis framtridder en koppling mellan psykiskt och fysiskt maende i
ungdomarnas beskrivningar, samtidigt som de uppger att de 6nskar mer stod fran
varden kring deras psykiska hilsa (Allemang m.fl., 2024). Flera ungdomar
beskriver dven att de sjdlva kan ha svart att lyfta fragor om psykisk hélsa vilket
tyder pé att vrdpersonalens initiativ att initiera samtal om psykisk hélsa kan vara
avgorande for att det blir av (Berenblum Tobi m.fl., 2025). I de studier dar
ungdomar hade upplevt att vrden har adresserat deras behov uppger ungdomarna
att de kénner sig mer forstddda och upplever en minskad ensamhet i sin
upplevelse (Zhu m.fl., 2025).

Vardmotets betydelse for ungdomar med IBD

Ungdomarnas erfarenheter och upplevelse av sin mentala hélsa formas till stor del
Over hur deras mote med varden utspelar sig, denna process sker fran forsta
diagnostillfallet fram till 6vergangen fran barnsjukvard till vuxenvard (Allemang
m.fl., 2024; Azevedo m.fl., 2025). Resultatet visar pa vikten av en tillitsfull
vardrelation for att ge ungdomarna modet att 6ppna upp om sina mentala besvar.
Brister 1 kontinuitet och stdd, sarskilt vid 6vergang till vuxenvarden, kan forsvéra
detta. Vidare visar studierna att hur varden uppmairksammar ungdomarnas
psykiska hélsa paverkas av hur varden organiseras, bemoter och forbereder
ungdomarna genom olika faser av sin sjukdom (Ahola Kohut m.fl., 2021;
Allemang m.fl., 2024; Azevedo m.fl., 2025; Berenblum Tobi m.fl., 2025; Olsen
m.fl., 2016; Screti m.fl., 2025; Zhu m.fl., 2025).

Temat delas in i tva underteman: Tillit krdvs for att uppmdrksamma psykisk hélsa
i métet med varden och Overgdng fran barn- till vuxenvard.

Tillit krdvs for att uppméarksamma psykisk halsa i métet med varden

En tillitsfull vardrelation beskrevs som nddvandig for att ungdomar ska vaga
Oppna upp sig kring fragor eller besvar med sin psykiska hélsa. Nar ungdomarna
upplevde en tillitsfull relation till vrdpersonal beskrev de flera positiva
konsekvenser. De kénde en storre trygghet att ta upp bade fysiska och psykiska
besvir, samt en 6kad kénsla av delaktighet i sin vard (Allemang m.fl., 2024;
Berenblum Tobi m.fl., 2025; Screti m.fl., 2025; Zhu m.fl., 2025).

I motet med varden beskriver dven vissa ungdomar med IBD att de 6nskar bli
sedda som hela individer, snarare dn att enbart bli sedda for sin sjukdom
(Berenblum Tobi m.fl., 2025; Olsen m.fl., 2016). Vidare anser ungdomarna att
fortroendet lattare skapas nér vardpersonal visar omtanke, sitter av tid for
ungdomen samt ndr det finns en kontinuitet 1 virdkontakten (Ahola Kohut m.fl.,
2021; Berenblum Tobi m.fl., 2025; Olsen m.fl., 2016). En ungdom beskrev
kontakten med sin ldkare sa hér:

“It’s not like I'm — even though I am seeing a doctor, it’s also like ['m seeing an
old friend because of how he interacted with me from such a young age and
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taught me what was going on.”
(Berenblum Tobi m.fl., 2025, s. 610)

Mojligheten till enskilda samtal utan fordldrar som nirvarade kunde underlitta for
ungdomar att vaga lyfta eventuella psykiska besvér, da vissa uttryckte att de var
oroliga inf6r hur deras fordldrar skulle reagera (Berenblum Tobi m.fl., 2025;
Olsen m.fl., 2016).

Sammanfattningsvis framtriader att flera olika aspekter &r av vikt for att skapa en
tillitsfull relation, sa som att ges mojlighet att tala enskilt utan sina foréldrar, att
kénna att vardpersonalen bryr sig och tar sig tid, samt att ungdomen blir sedd som
mer dn sin sjukdom. Denna tillitsfulla relation kan dé bli en forutsittning for att
vaga lyfta fragor kring den psykiska hélsan i motet med varden (Ahola Kohut
m.fl., 2021; Allemang m.fl., 2024; Berenblum Tobi m.fl., 2025; Olsen m.fl., 2016;
Screti m.fl., 2025; Zhu m.fl., 2025).

Overgéng fran barn- till vuxenvérd

Ungdomars erfarenheter av sin mentala hélsa i samband med IBD stréacker sig
genom hela sjukdoms resan, och formas i hog grad av hur deras interaktion med
varden fungerar, fran det forsta diagnostillfallet fram till dem emotionella
Overgéngen till vuxenvérd (Allemang m.fl., 2024; Azevedo m.fl., 2025). I vissa
moten med varden innan diagnos upplevde ungdomarna att vardgivaren avfardade
eller missuppfattade symtomen for nagot annat (Allemang m.fl., 2024). Resultatet
visar att tiden kring att fa sin diagnos dr en omvélvande period som préglas av
mycket oro och osdkerhet, starka kidnsloreaktioner och en forédndrad syn pé sin
egen kropp samt pa framtiden. Ungdomarna beskriver fortsatt hur denna tid som
vildigt forvirrande och péafrestande. Det priglas av langvariga symtom, smirta
och ovisshet, detta bidrog till en frustration och kénsla av att livet har tagit en
abrupt vindning (Barned m.fl., 2022; Allemang m.fl., 2024; Zhu m.fl., 2025). For
vissa innebar diagnosbeskedet fran varden en ldttnad over att dntligen fa en
forklaring till sina symtom. For andra upplevdes det som en bdrjan pa en ny och
komplex livssituation (Azevedo m.fl., 2025; Barned m.fl., 2022).

Overgangen som sker frén barnsjukvard till vuxenvérd #r en av de mest kritiska
och sérbara perioderna for ungdomar med IBD (Allemang m.fl., 2024; Azevedo
m.fl., 2025). Denna 6vergéang innebdr inte bara den praktiska flytten utan dven en
emotionell flytt och forlust av de vardkontakter man knutit an till och de relationer
man fatt med tiden (Ahola Kohut m.fl., 2021; Allemang m.fl., 2024).

Ungdomarna kénner en oro och ridsla for vad som véntar, att inte kdnna sig lika
vilkomna eller forstddda av nya vardgivare, ldkare och sjukskdterskor, dven en
osdkerhet kring vilka férvintningar som de nya vardgivarna har pa dem
(Allemang m.fl., 2024; Olsen m.fl., 2016). Overgingen innebir en forindring frin
en mer familjecentrerad vérd till en mer individfokuserad vérd, detta kan skapa
kénslor av osédkerhet, press och sorg pa grund av att barndomen upplevs som
definitivt slut (Allemang m.fl., 2024; Screti m.fl., 2025). En deltagare beskrev det
sahdr:
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I know that I'm not a kid anymore, so that kind of crushed me, because growing
up, I had a great childhood. I was the Barbie kid and fashionista, stuff like that.
It’s been tough to transition into being an adult.

(Allemang m.fl., 2024, s. 7).

En utmaning manga ungdomar upplever i motet med varden dr kravet pa okad
sjalvstandighet. Kravet att ungdomarna ska ha fullt ansvar for sin medicinering,
tidsbokning samt kommunikation med véarden Okar, detta upplevs som en svar och
mental borda nir forberedelserna frén varden har varit bristfillig (Azevedo m.fl.,
2025; Screti m.fl., 2025). Ungdomarna beskriver ocksé att de upplever att deras
fordldrar kan ha svart att slappa taget, vilket kan padverka ungdomarnas
mojligheter att utvecklas for att kunna ha ett fungerande samarbete med
vuxenvarden (Ahola Kohut m.fl., 2021; Screti m.fl., 2025). For att underlétta {for
dessa ungdomar ar det viktigt att varden direkt vénder sig till ungdomen for att
stirka deras kénsla av kontroll och delaktighet (Berenblum Tobi m.fl., 2025;
Screti m.fl., 2025).

Nér det kommer till att 6ppna upp sig om de mentala pafrestningarna man moter
sd upplever ungdomarna det sérskilt svart nir de ska prata om detta med en ny, for
dem okédnd ldkare som de moter efter 6vergdngen till vuxenvard (Berenblum Tobi
m.fl., 2025). Tillit &r en forutsittning for att vaga dppna upp och prata om den
mentala pafrestningen man kan tdnkas ha, denna osékerhet infor en ny individ kan
gora att dessa frdgor da hamnar i skymundan nér den trygga relationen med sina
tidigare vdrdgivare bryts (Berenblum Tobi m.fl., 2025; Allemang m.fl., 2024). Ett
sdtt att forbereda ungdomarna pa denna 6vergéng till vuxenvard ar att fa en
"transitions koordinator" som ska fungera som en ldnk mellan barn- och
vuxenvarden (Allemang m.fl., 2024; Azevedo m.fl., 2025).

1 feel like maybe in the future, I think [a transition navigator] is something that
would benefit everyone a lot. Because there’s so many questions and things that |
would not have even known about or I would have been stressed about because [

wasn’t sure how to move to adult care.
(Allemang m.fl., 2024, s. 7).

Ungdomarna betonar att denna forberedelse inte ska vénta till samma ar som
overgangen ska ske, utan den ska borja tidigt, gdrna kring 15-16 4rs alder. Detta
for att de ska fa mojlighet att landa och forbereda sig for den nya sjdlvstindighet
och de krav som sitts pa dem innan den riktiga dvergdngen sker (Allemang m.fl.,
2024; Screti m.fl., 2025).

Sammanfattningsvis visar studierna att ungdomarnas psykiska hélsa standigt
paverkas genom hela sjukdomsforloppet. Bristande kontinuitet, 6kade krav pa
sjdlvstandighet och osdkerhet infor nya och kommande vardkontakter bidrar till
mental pafrestning. Tillit och forberedelse anses underlétta 6vergdngen och
mojliggor en bittre mental hdlsa (Ahola Kohut m.fl., 2021; Allemang m.fl., 2024;
Azevedo m.fl., 2025; Berenblum Tobi m.fl., 2025; Olsen m.fl., 2016; Screti m.fl.,
2025; Zhu m.fl., 2025).
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Tabell 3. GRADE-CERQual

ANDRA NIVANS TEMAN ANTAL STUDIER GRADE-CERQual

BEDOMNING FOR

AVDRAG
Strévan efter att vara normal 7 st ODHO - Mattlig koherens
kan vara ett hinder n = 106 deltagare - Forskarnas forforstaelse
Naér psykiskt och fysiskt 11 st OO0 - Mattlig koherens
maende samverkar — men inte n = 165 deltagare - Forskarnas forforstaelse
uppmérksammas likvérdigt i
motet med varden
Tillit krévs for att 6 st OO0 - Mattlig datamangd
uppméirksamma psykisk hélsa i n = 85 deltagare - Forskarnas forforstaelse
motet med virden
Overgang fran barn- till 8 st DHDHO - Mindre metodologiska
vuxenvard n = 120 deltagare begriansningar i vissa av
studierna
- Forskarnas forforstaelse
DISKUSSION

Metoddiskussion

Styrkor och begransningar i denna studie diskuteras utifrdn Lincoln och Gubas

(1985) trovardighetsbegrepp: tillforlitlighet (credibility), dverforbarhet

(transferability), palitlighet (dependability) och verifierbarhet (confirmability).

Tillforlitlighet

Tillforlitlighet syftar till 1 vilken utstrackning studiens resultat speglar det
undersokta fenomenet pa ett trovirdigt vis (Lincoln & Guba, 1985).
I denna studie genomfordes en systematisk litteraturdversikt 1 enlighet med SBU
(2024). Tillforlitligheten starks genom att en systematisk metod har anvints dér

samtliga steg 1 forskningsprocessen dr tydligt beskrivna, inklusive

litteratursdkning, relevansbeddmning och kvalitetsgranskning. Detta bidrar till
okad transparens, reproducerbarhet och struktur i arbetet (SBU, 2024; Polit &

Beck, 2021).

Litteratursokningen genomfordes i tre databaser, vilket 6kar sannolikheten att
identifiera ett bredare urval av relevanta studier och darmed stirker studiens

tillforlitlighet. Studien har tydligt definierade inklusions- och exklusionskriterier
som tillsammans med en strukturerad sokstrategi bidrar enligt Polit och Beck
(2021) till 6kad transparens och tillforlitlighet samt sékerstéller att de inkluderade
studierna dr relevanta for forskningsfrdgan. Forfattarna valde att inte inkludera ett
sOkblock kopplat till vard eller virdmote. Detta val baserades pa att de studier
som beror ungdomars erfarenheter av psykisk hélsa och IBD ofta inkluderar
aspekter av vdrdkontakt indirekt, utan att detta framgér i titel eller abstract. Valet
att exkludera ett sokblock for vard mojliggjorde dérfor en bredare sokning.
Samtidigt innebar detta tillvigagangssatt att fler studier som inte var relevanta for
syftet kom fram 1 sokningen vilket kan péverkat effektiviteten och att forfattarna
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fick gallra bland fler artiklar &n vad som annars hade varit nddvindigt. Detta val
bedoms dérfor inte ha paverkat studiens tillforlitlighet.

Val av tematisk syntes som analysmetod starker studiens tillforlitlighet da denna
metod anvinds for att sammanstilla resultat fran kvalitativa studier. Tematisk
syntes bidrar till att generera en djupare forstielse av individers erfarenheter och
upplevelser genom att identifiera teman i materialet (Thomas & Harden, 2008).

Forfattarna har genomfort analysen tillsammans vilket stérker tillforlitligheten.
Att genomfora analysen tillsammans mdjliggor en diskussion och reflektion kring
tolkning av data. Enligt Shenton (2004) minskar da risken for subjektiva
tolkningar och bidrar till ett mer nyanserat resultat.

I studien finns det begridnsningar som kan pédverka tillforlitligheten. Endast
artiklar som var publicerade pa engelska valde att inkluderas, detta kan gjort att
relevanta artiklar publicerade pa andra sprék exkluderats. Vidare valdes att
exkludera studier dldre &n 10 ar, detta for att inkludera aktuell forskning baserat
pa dagens ldge i IBD varden da varden hela tiden utvecklas. Att inkludera studier
dldre 4n 10 ar hade kunnat bidra till att finga ett bredare forskningsldge Gver tid.

Ytterligare en aspekt som kan péverka tillforlitligheten ar variationen i de
inkluderade studiernas metodologiska ansatser. Olika kvalitativa analysmetoder
anvéndes i de inkluderade studierna, detta kan i sin tur paverka hur data tolkas och
hur teman presenteras. Samtidigt kan denna variation bidra till en bredare bild och
forstéelse for hur psykisk hilsa blir paverkad i samband med IBD.

Vidare kan forfattarnas forforstielse paverkat tolkningen av resultatet. Denna
medvetenhet har funnits och reflekteras 6ver genom hela forskningsprocessen.
Alvesson och Sandberg (2021) menar att denna medvetenhet kan bidra till en mer
reflekterad och nyanserad analys.

Overforbarhet

Overforbarhet kan vara svér att beddma i kvalitativa studier d det kan ses som att
en studie enbart dr sann i1 den kontexten dér den utférdes (Shenton 2004; Lincoln
& Guba, 1985). Dock menar Lincoln och Guba (1985) att det dr ldsaren som gor
den beddmningen, och att dverforbarhet &r mojlig om forskaren gett en tillrackligt
god beskrivning av studiens kontext och genomférande.

I var studie bedoms overforbarheten som relativt god till svenska ungdomar med
IBD. Beddmningen baseras pa att studien har inkluderat ett stort antal ungdomar
(n=173) som kommer fran flera olika ldnder och har en jimn konsférdelning.
Detta borde kunna bidra till en variation i deltagarnas bakgrund och i deras
erfarenheter vilket da skulle kunna stirka overforbarheten till liknande kontexter.
De flesta inkluderade studierna utfordes dessutom i vastvarlden, vilket kan starka
overforbarheten till svensk kontext men samtidigt begrinsa den till andra delar av
vérlden.

Det som skulle kunna begransa dverforbarheten &r att trots att hela aldersspannet
10-19 ar ar representerat, sa dr majoriteten av deltagarna 1 dldre tondren. Vidare
ndmner nagra av studierna att de ungdomar som var allra sjukast i IBD
exkluderades, antingen for att de sjélva inte orkade genomga studien eller for att
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de inte matchade med inklusionskriterierna vilket kan innebéra att resultatet har
en lagre overforbarhet till yngre ungdomar samt till de med svérare sjukdom.

Palitlighet

Pélitligheten graderas efter hur vdl metod och analys dr beskrivna, samt gér att
folja (Lincoln & Guba, 1985). Palitligheten bedoms som god eftersom
analysprocessen har genomforts systematiskt och efter tydligt beskrivna steg.

Pélitligheten kan dven stirkas av att analysen som gjordes foljer en etablerad
metod for tematisk syntes av Thomas och Harden (2008), samt av att processen
gOrs transparent genom att redovisas genom tabell 6ver kodning samt
artikelmatris 6ver bade inkluderade och exkluderade artiklar.

Verifierbarhet

Verifierbarhet beskrivs av Shenton (2004) som en beddmning pé de steg forskare
har tagit for att sékerstilla att en studies resultat 4r grundande i1 deltagarnas
upplevelser, 1 stéllet for pa forskarens forforstaelse. Verifierbarheten kan stirkas
av att studien innehar deltagarcitat i alla underteman vilket underlittar for ldsaren
att se kopplingen mellan primérstudierna och denna studies resultat. Resultatet
starks ytterligare av att liknande fynd hittats i flera studier, som minst baseras pa
sex studier och det storsta pa elva studier.

Verifierbarheten kan dock begrénsas av att reflexivitet inte alltid redovisats 1 de
inkluderade studierna vilket skulle kunna innebéra att forskarnas forforstaelse kan
ha paverkat resultatet. Slutligen skriver Lincoln och Guba (1985) att fullstédndig
objektivitet inte kan uppnds vid kvalitativ analys, men att subjektiviteten kan
minskas om forskarna arbetar aktivt med sin forforstaelse.

Resultatdiskussion

Syftet med studien var att utvdrdera ungdomars erfarenheter av psykisk hélsa och
IBD i motet med varden. Resultatet visade pé tva huvudteman: Psykisk hdlsa
riskerar att forbises i motet med varden och Vardmdtets betydelse for ungdomar
med IBD. Forfattarna har valt att diskutera resultatet utifrdn dessa huvudteman
samt koppla det till annan forskning i omradet med andra synvinklar och Meleis
transitionsteori. De artiklar som bidragit till studiens resultat markeras 16pande 1
texten med en trunkering (*).

Psykisk hélsa riskerar att férbises inom varden av ungdomar med IBD
Resultatets forsta huvudtema visar att det finns en risk att psykisk hilsa inte
uppmaéarksammas 1 samma grad som ungdomarna med IBD hade 6nskat eller ar 1
behov av (Allemang m.f1.,2024*; Barned m.fl., 2016*; Berenblum Tobi m.fl.,
2025*; Vejzovic m.fl., 2018*; Screti m.fl., 2025*; Zhou & Huang, 2023*; Zhu
m.fl., 2025%*). I Sverige dr hilso- och sjukvard kostnadsfri for barn och ungdomar
upp till minst 18 ar (Sveriges kommuner och regioner, 2026). Det skulle kunna
antas att vardens tillgdnglighet d&ven paverkar den psykiska hélsan hos svenska
ungdomar med IBD i jimforelse med kontexter dir sjukvarden inte ar lika
tillgidnglig. Dock visar en svensk studie av Butwicka med flera (2019) att risken
for psykisk ohélsa, liksom suicidforsok, dr 6kad bland de patienter som
diagnosticerats med IBD i1 barndomen, dven nér forskarna i studien vidtog
atgirder for att minimera paverkan av miljofaktorer och genetiska faktorer. Detta
indikerar att psykisk ohélsa kan utgora ett betydande problem for denna
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patientgrupp och belyser vikten av att det uppmérksammas inom varden av
ungdomar med IBD. Detta stods vidare av Secinti med flera (2017) som
podngterar vikten av att sitta in psykosociala stodatgérder till barn och ungdomar
med kroniska sjukdomar.

Samtidigt visar studier att varden inte helt forbiser psykisk ohilsa hos ungdomar
med kroniska sjukdomar. Forsok att implementera screening avseende psykisk
hilsa har gjorts vilket tyder pa att problemet dr medvetandegjort. Dock framkom
brister 1 uppfoljning avseende screeningen, da resultaten av screeningen inte
foljdes upp 1 40% av fallen (van Dalen m.fl., 2025). Detta kan tolkas som att det
inte enbart handlar om att vardpersonal har svart att identifiera behov av stéd, utan
dven 1 att sikerstilla att identifierade behov omhéndertas och foljs upp.

Vidare framkom 1 resultatet att vrden for ungdomar med IBD i stor utstrickning
fokuserar pa den fysiska sjukdomen och tillhdrande symtom, vilket kan bidra till
att den psykiska hélsan forbises. Detta dr nagot som dven tidigare forskning
stodjer (Wang m.fl., 2026). For att motverka detta rekommenderas ett
multidisciplinért arbetssétt for att sdkerstilla ett holistiskt vardperspektiv
(Allemang m.fl., 2024*; Berenblum Tobi m.fl., 2025*; Zhou & Huang, 2023%*).
Samtidigt framgdr att vardpersonal generellt dr positiva till ett sddant arbetssétt
och att det reckommenderas inom varden av ungdomar med IBD (Davidson m.fl.,
2025). Trots att vardpersonalen 1 stort var enhélliga om att det vore fordelaktigt att
anvinda ett multidisciplinért arbetssitt sa identifierades hinder for
implementering, dér det storsta var brist pa stod frdn ledningen samt svarighet att
rekrytera tillrackligt med personal efter behovet (a.a.).

Sammantaget kan detta forstads som att vardens forbiseende av psykisk hilsa inte
enbart dr relaterat till vardpersonal pa individniva, utan snarare bero pa de
organisatoriska och strukturella forutsittningar som finns och som kan paverka
mojligheten att arbeta multidisciplinért och att integrera ett holistiskt perspektiv
dér ungdomarna med IBD fér hjdlp bade med sina fysiska och psykiska besvir.

Studiens resultat kan dven forstds genom Meleis transitionsteori. Transitionsteorin
syftar till att forsta de processer som individen genomgér vid olika punkter i sitt
liv samt hur olika faktorer paverkar hur personen hanterar dessa forandringar for
att uppnd en ny stabilitet i livet, dessa kallas transition conditions (Meleis, 2010).
Ungdomar med IBD befinner sig i flera transitioner samtidigt (a.a.). En av
transitionerna dr att ga fran frisk till kronisk sjukdom.

En central transition condition for att genomga en hilsosam transition fran frisk
till sjuk, forutsitter att individen far adekvat stod (Meleis, 2010). Nar ungdomar
strdvar efter att framstd som normala, och i forlingningen kan undvika att sdka
stod, sa kan detta ses som en himmande faktor for en hdlsosam transition till att
leva med sjukdomen. Vidare kan vardens begrinsning i att uppmérksamma
psykiska behov ocksa innebira ett hinder i transitionen, eftersom ungdomens
forutsittningar att hantera sjukdomen forsdmras. Slezakova (2024) betonar att
barnsjukskodterskan bor arbeta med ett holistiskt forhallningssétt. Meleis (2010)
beskriver omvardnad som en process dér sjukskoterskan stodjer individen genom
olika transitioner med malet att frimja vélbefinnande, vilket ger omvéardnaden ett
unikt och ett holistiskt perspektiv. Detta talar for att det ligger inom
barnsjukskoterskans uppdrag att sékerstélla att ungdomar med IBD dven far stod
avseende sin psykiska hélsa. Avsaknaden av holistisk vérd och ett forbiseende av
psykisk hélsa kan innebéra att viktiga delar av ungdomens transition inte
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tillgodoses, vilket enligt Meleis (2010) strider mot omvardnadens syfte samt dr en
risk for en ohdlsosam transition.

Véardmétets betydelse fér ungdomar med IBD

Resultatet visar att motet med varden har en avgorande roll for ungdomars
mojlighet att uttrycka sina kénslor och fa stod for sin psykiska hélsa i samband
med IBD. Tidigare forskning visar att ungdomar med IBD har en 6kad risk for
psykisk ohélsa och social isolering (Brooks m.fl., 2016; Muse, Johnson & David,
2021; Secinti m.fl., 2017; Zhang m.fl., 2026). Vikten av en tillitsfull relation till
vardpersonal samt hur 6vergingen till vuxenvarden skots har stor betydelse.
Utifran transitionsteorin kan dessa forstas djupare.

Ungdomar med IBD har en konstant 6nskan efter att kinna sig normala (Barned
m.fl., 2016*; Vejzovic m.fl., 2018*; Zhu m.fl., 2025%*), detta kan uppfattas som en
hdmmande faktor i transitionen (Meleis, 2010). Muse, Johnson och David (2021)
beskriver detta som en kénsla av att vara annorlunda som kan fa negativa
konsekvenser pa individens mentala méende. En omvérdnadsétgérd som kan bidra
till en 6kad psykisk hélsa och en kinsla av att inte vara ensam kan vara “peer
support”, att traffa andra ungdomar i liknande situation och fa prata om kénslor
och erfarenheter tillsammans (Muse, Johnson & David, 2021; Olsen m.fl., 2016%).
Fér ungdomar denna mdjlighet minskar behovet av att hélla sina bekymmer och
besviér dolda for omgivningen samt 0kar chansen att sdka stod fran andra,
exempelvis sina vardgivare, fordldrar eller vanner (Screti m.fl., 2025%; Zhu m.fl.,
2025%).

Enligt transitionsteorin krdvs medvetenhet och engagemang for en lyckad
transition (Meleis, 2010). Viljer vardpersonalen att enbart fokusera pa det fysiska
riskeras den mentala biten att missas, diar denna kopplingen som innebir psykisk
stress och péfrestan samt fysiska symtom forstérker varandra att ga i en negativ
spiral (Allemang m.fl., 2024*; Zhu m.fl., 2025%).

Snarare &n att se tillit 1 virdmdtet som en positiv aspekt visar resultatet att tillit
utgor en grundlaggande forutsattning for att psykisk hélsa 6verhuvudtaget ska
kunna uttryckas i IBD-varden (Allemang m.fl., 2024*; Berenblum Tobi m.fl.,
2025*; Olsen m.fl., 2016*; Screti m.fl., 2025*; Zhu m.fl., 2025%*). Tillit kan
utifran Meleis (2010) teori ses som en gynnsam “transition condition”. Denna tillit
provas ndr man &r i en transition mellan barn- och vuxenvard. Motet med
vuxenvarden kan upplevas opersonligt, stel och kall i jamforelse med barn- och
ungdomsvarden som ofta upplevs mer trygg (Constantinidis m.fl., 2025). Vidare
beskriver Plevinsky med flera (2015) hur det forsta motet med vuxenvarden
upplevs skrammande men med tiden kunde relationen bli béttre om patientens
autonomi stottas.

Vidare visar en studie hur tidpunkt for diagnos har betydelse for hur transitionen
till vuxenvarden och individens sjilvstdndighet blir. Plevinsky med flera (2015)
visade att de personer som diagnostiserades i en yngre alder var mindre delaktiga i
medicinska beslut &ven som vuxna. Detta tyder pa att en ldng tids sjukdom inte
nddviandigtvis leder till 6kad sjélvstindighet ndr man kommer hogre upp i alder
(a.a.). Enligt Meleis (2010) kréavs en lyckad transition for att individen ska ta en
mer aktiv roll i sin egenvérd. Detta stéller krav pé att vardpersonalen inte forlitar
sig pd ungdomens inldrda rutin utan aktivt stottar personens egenvéardsforméga
oavsett hur linge ungdomen haft sin diagnos, detta for att undvika negativa
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kanslor och 6kad oro vid dvergéngen till vuxenvard och 6kad sjilvstandighet
(Allemang m.fl., 2024*; Azevedo m.fl., 2025%).

Transitioner innebdr att individen fir nya roller och krav pé sig (Meleis, 2010).
Hos unga vuxna finns en inre konflikt som krockar, en stark dnskan om
sjalvstandighet och att 1 verkligheten fortsatt kiinna sig beroende av sina fordldrar,
bade for vard och stdd (Zhang m.fl., 2026). Constantinidis med flera (2025) menar
att minga unga vuxna var beroende av sina fordldrar 1angt efter 20 rs alder for
praktiska moment som tidsbokning och medicinhantering.

Enligt Meleis (2010) bor vardpersonalen ge stod i rollsutvecklingen. Det innebar
att coacha, stotta bade ungdomen och fordldrarna i deras nya roller dar fordldern
fringar det tidigare hogsta ansvaret till att finnas som stottning till ungdomen.
Enskilda samtal utan fordldern 4r en omvardnadsatgérd som kan stddja
ungdomens egen rost och forbereda dem for vuxenvérdens krav pa egenvard och
sjalvstandighet (Berenblum Tobi m.fl., 2025*; Screti m.fl., 2025%).

En klinisk viktig insikt &r behov av tidig forberedelse, girna i 15-16 érs alder,
infor overging till vuxenvérd samt en transitions koordinator som arbetar som en
lank mellan klinikerna (Allemang m.fl., 2024*; Azevedo m.fl., 2025%).

SLUTSATS

Studien visar att ungdomar med IBD ér 1 risk for psykisk ohélsa och att detta
riskerar att forbises eftersom varden framst fokuserar pa fysiska symtom. Detta
skapar en obalans mellan ungdomarnas behov av psykosocialt stéd och den vard
de faktiskt far. For att mota behoven behdver varden arbeta proaktivt och fokusera
pa att bygga tillitsfulla relationer samt anvénda sig av multidisciplindra team.
Infor 6vergéngen till vuxenvarden onskar ungdomarna en tidig forberedelse samt
en transitionskoordinator for att underldtta 6vergdngen. Sammanfattningsvis
framgar att ungdomar med IBD é&r i behov av att varden uppmérksammar deras
psykiska hélsa i samma grad som deras fysiska hélsa.

INDIVIDUELLA INSATSER

Forfattarna har genom ett nira samarbete bidragit 1 lika hog grad till den
systematiska litteraturdversikten. Bada forfattarna har varit involverade 1 studiens
alla delar. Gallringen av artiklar efter litteratursokningen genomfordes individuellt
for att 6ka studiens tillforlitlighet, liksom kodningen av de inkluderade studierna.
Dérefter arbetade forfattarna tillsammans med analys och syntes av materialet.
Skrivandet har delvis gjorts individuellt med tét aterkoppling mellan forfattarna
och med gemensam bearbetning. Under studiens gang har forfattarna dven
diskuterat eventuella skiljaktigheter tills konsensus uppnatts.

Litteraturoversikten har bidragit till 6kad kunskap bade kring IBD, transitioner

och om hur ungdomars psykiska hilsa dirigenom kan pdverkas. Det ger oss som
framtida barnsjukskoterskor bittre forutsattningar att bemota dessa ungdomar.
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taget och darefter
med OR mellan MH “Child+” 810,592
varje ord
Adolecen* (fritext) 714,818
Teen™* (fritext) 27,321
Child* (fritext) 1,015,654
Pedatric* (fritext) 234,408
Paedtric* (fritext) 34,399

37




Youth* (fritext) 77,955
Antal traffar block 3 1,567,309
4.Sok pdettordi MH ”Mental health” 78,204
taget och darefter
med OR mellan MH ”Psychological well-being” 57,093
varje ord
MH “Emotions+” 226,876
MH ”Self concept+” 102,690
MH “Depression+” 155,395
MH “Stress+” 143,733
MH “Social isolation+” 23,850
“Mental health” (fritext) 224,187
“Psychological well-being” (fritext) 61,605
Emotion* (fritext) 167,310
“Self concept*” (fritext) 43,927
Depress* (fritext) 154,400
Anxiety (fritext) 152,466
Anxious (fritext) 8,102
“Social isolation” (fritext) 18,555
Stress™ (fritext) 307,872
Feeling* 77,045
Antal traffar block 4 1,031,288
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Sokningar Antal
traffar

Relevanta Lasta Valda studier | Valda Datum
titlar/ Lasta studier till kvalitets- studier till
abstract i fulltext | granskning resultatet

Block 1 AND | 4,272
2

(Block 1 1,149
AND 2)
AND 3

(Block 1 304
AND 2
AND 3)
AND 4

(Block 1 203
AND 2
AND 3)
AND 4
+ avgrans-
ningar

89 18 5 3 2026-03-02

Avsluta med

avgransningar, t. ex.:

e Sprak

e Peerreview

e Publicerade de
senaste X aren

Avgransningar efter att alla sokblock har kombinerats:
Engelska
Peer reviewed

Publicerade de senaste 10 aren
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DATABAS: Psycinfo

SYFTE: att utviardera ungdomars erfarenheter av psykisk hélsa och IBD | métet med

varden.
SPICE | BLOCK | SOKORD ANTAL
TRAFFAR

1.S0k pé DE “Qualitative methods” 12,158

ettordi

taget och DE “interviews” 13,544

darefter

med OR DE “Attitudes” 33,904

mellan

varje ord DE “Perception” 38,119
DE “Life experiences” 32,237
“Qualitative method*” (fritext) 28,767
“Qualitative research*” (fritext) 62,869
“Qualitative stud*” (fritext) 67,684
Interview* (fritext) 555,389
Attitude* (fritext) 736,041
Perception* (fritext) 692,060
Opinion* (fritetx) 82,279
View* (fritext) 373,830
Experienc* (fritext) 978,411
Antal traffar block 1 2,475,223

2. S0k pa DE “Colitis” 291

ettordi

taget och - —

. DE “Ulcerative colitis” 368

darefter

med OR

mellan “Inflammatory bowel disease*” (fritext) 1,342

varje ord
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“crohn* disease” (fritext) 872
“Ulcerative colitis” (fritext) 811
Colitis (fritext) 1,378
ibd (fritext) 2,032
Antal traffar block 2 3,705
SPICE BLOCK SOKORD ANTAL
TRAFFAR
3.Sok paettordi Adolecen* (fritext) 600,849
taget och darefter
med OR mellan Teen* (fritext) 68,321
varje ord
Child* (fritext) 1,075,264
Pediatric* (fritext) 119,550
Paediatric* (fritext) 17,613
Youth* (fritext) 205,364
Antal traffar block 3 1,424,714
4.Sok pdettordi DE ”Mental health” 119,834
taget och darefter
med OR mellan DE ”Youth mental health” 5,393
varje ord
DE "Emotional health” 1,117
DE ”Self Concept” 48,212
DE “Depression (Emotion)” 27,780
DE “Stress” 85,941

41




DE “Social isolation” 15,354
DE “Anxiety” 112,841
“Mental health” (fritext) 836,158
“youth mental health” (fritext) 8,888
“Emotional health” (fritext) 90,486
“Self concept*” (fritext) 103,544
Depress* (fritext) 486,157
Stress* (fritext) 418,537
“Socialisolation” (fritext) 22,319
Anxiety (fritext) 365,427
Anxious(fritext) 27,020
“psychological well-being” (fritext) 70,925
Emotion* (fritext) 564,690
Feeling™* (fritext) 187,896
Antal traffar block 4 2,025,759

Sokningar Antal Relevanta Lasta Valda studier | Valda Datum

traffar titlar/ Lasta | studier till kvalitets- studier till
abstract i fulltext | granskning resultatet

Block 1 AND | 1,273

2

(Block 1 376

AND 2)

AND 3
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(Block 1
AND 2
AND 3)
AND 4

260

(Block 1
AND 2
AND 3)
AND 4

+ avgrans-
ningar

82

32

3 0 0 2026-02-03

Avsluta med
avgransningar, t. ex.:

e Sprak

e Peerreview

e Publicerade de

senaste X dren

Avgréansningar efter att alla sé6kblock har kombinerats:
Engelska
Peer reviewed

Publicerade senaste 10 aren

43




Bilaga 4. Exkluderade artiklar

Forfattare (ar)
Land

Titel

Syfte

Deltagare

Metod

Resultat

Anledning for
exkludering

Bakry m.fl. (2024)

The Transitioning From
Pediatric to Adult

To understand the concerns and
experiences of patients and carers

Ungdomar som
genomgatt eller var i

Djupintervjuer face-to-
face

3 huvudtema:
Anpassning till sjukdomen.

Gér ¢j urskilja deltagarnas
alder.

Patients Living with
Crohn Disease.

disease and describe the impact
of the disease on the everyday
lives of these individuals within
the Chinese social and cultural
context to provide references for
targeted interventions for the
healthcare team.

Jag ér en borda for mina fordldrar.
Jag vill va méstare 6ver min egen
kropp.

Jag vixer upp och lider med min
sjukdom.

Australien Inflammatory Bowel during the period of transitioning | process att gé fran barn- Relationen till fordldrarna.
Disease Services: A from pediatric to adult IBD till vuxenvard. Att bli vuxen.
Qualitative Study of services. Specifically, it explores | n=16
Adolescents and Their the perspectives of those who Foréldrar / vardgivare
Parents transitioned directly between n=10
services before a specialized
clinic existed, as well as those
who participated in a newly
established transitional IBD
clinic
Bugwadia m.fl. Medical trauma in young | To summarize the key insights Unga vuxna med IBD. Strukturerad Trauma utan PTSD-diagnos. Alder pé deltagarna
(2024) adults with inflammatory | from a roundtable discussion Medicinsk personal. rundabordsstudie. Sjukdomsundvikande beteende. framgar inte.
bowel disease: The role of | focused on medical trauma and Praktiska strategier som
Internationellt trauma-informed care. its implications for the treatment | Antal framgar inte. handlingsplan.
sammarbete — of adolescents and young adults Bemdétandes paverkan.
framst USA och (AYA) with inflammatory bowel
Indien. disease (IBD)
Chen, Wang & The Illness Experiences to explore the illness experience | Ungdomar med IBD Djupintervjuer face-to- | 4 huvudtema: Ej tillgénglig i fulltext —
Zhou. (2023). of Chinese Adolescent of adolescent patients with Crohn | n= 14 face Jag ar olik jamfort med andra. inget svar efter kontakt

med forfattare.

Cushman m.fl.
(2021)

USA

Age, Disease Symptoms,
and Depression are
Associated With Body
Image Dissatisfaction in
Newly Diagnosed
Pediatric Inflammatory
Bowel Disease

To examine demographic,
medical, and psychosocial
variables related to body image
dissatisfaction (BID) in pediatric
patients diagnosed with IBD and
to determine which variables are
most predictive of higher
dissatisfaction

52 deltagare, mellan 8-
17 ar

Kvantitativ enkétstudie

Missndje med sin kroppsbild var
vanligare forekommande om IBD-
symtomen var vérre, bland dldre
ungdomar samt hos de som &ven
hade psykisk ohélsa.

Kvantitativ studie

Cushman m.fl.
(2024).

USA.

Body image
dissatisfaction during the
first year of pediatric
inflammatory bowel
disease diagnosis.

To examine body image
dissatisfaction over time in youth
with IBD during their first year
after diagnosis. Specifically, it
investigates whether depressive
symptoms are associated with
changes in how dissatisfied the
youths are with their bodies

Ungdomar som nyligen
blivit diagnostierade
med IBD.

n=>57.

Longitudinell studie.

Kvantitativ.

Ingen generell forandring for
gruppen.

Stora individuella variationer
De ungdomar som rapporterade
mer depressionssymtom visade
ocksa storre missndje med sin
kropp.

Konsskillnader.

Kvantitativ studie.
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Easterlin m.fl. Child and Family To describe the challenges that 18 barn- och fordldrapar | Semistrukturerade Flera utmaningar med att fa Gér inte att urskilja alder
(2020) Perspectives on children with IBD and their intervjuer diagnosen IBD, samt med pa barnen/ungdomarna i
Adjustment to and families face in living with a behandlingen. Copingstrategier sé resultatet
USA Coping With Pediatric chronic condition and undergoing som socialt stod och tillit till
Inflammatory Bowel repeated intravenous infusions; véardteamet var hjélpsamt
Disease. and identify coping mechanisms
to understand how medical
systems may support resilience
El-Matary m.fl. The 2023 Impact of This report aims to provide a Barn och ungdomar med | Supplementartikel och | Hogst incidens i vérlden. Kvantitativ metod.
(2023) Inflammatory Bowel comprehensive review of the en IBD-diagnos. oversikt. Mer utbredd och aggressiv
Disease in Canada: impact of IBD on children and Vardgivare och familjer | Kvantitativ. sjukdom &n hos vuxna.
Kanada Special Populations— adolescents in Canada till dessa barn. Psykisk ohilsa dr vanligare hos
Children and Adolescents dessa barn.
with IBD Overgang till vuxenvard ar en
sérbar period dér riktlinjer saknas.
Feingold m.fl. Empowered transitions: To identify barriers and 13 ungdomar/unga Tvérsnittsstudie med Ungdomar med IBD och deras Gar inte att urskilja alder i
(2022) Understanding the facilitators of pediatric to adult vuxna 14-23 ar gamla, kvalitativ metod foréldrar upplevde bade hinder och | resultatdelen
experience of transitions among adolescents och 11 foréldrar (photovoice + stod 1 Overgangen till vuxenvard.
USA transitioning from with IBD and their parents intervjuer) Overgangen kunde underlittas av

pediatric to adult care
among adolescent with
inflammatory bowel
disease and their parents
using photovoice

olika faktorer sa som att léra sig
egenansvar, ha socialt stdd och en
ha stéd for den psykiska hélsan.

Ford m.fl. (2024) Living with an ostomy: A | This study aimed to explore the Ungdomar: 10-21 ar. Virtuella intervjuer via | 4 teman: Gar ¢j urskilja alder i
needs assessment in perspectives of adolescents with n=12. Zoom. Rédsla for det okénda. resultatdelen
Kanada pediatric inflammatory IBD and their caregivers to 30 — 60 minuter langa. | Upplevda hinder.
bowel disease. understand their perceived needs | Vardgivare. Att kénna stod.
when they have undergone, are n=13 Rekommendationer for framtiden.
anticipating, or have anticipated
the possibility of experiencing a
stoma surgery.
Fourie m.fl. (2024) | Grieving multiple losses: To explore patient experiences of | 43 deltagare Intervjuer, samt Patienter med IBD upplevde att Fel aldersgrupp

Storbritannien

Experiences of intimacy
and sexuality of people
living with inflammatory
bowel disease. A
phenomenological study.

intimacy and sexuality in those
living with inflammatory bowel
disease.

telefonintervjuer. Aven
anonym insamling av
berittelser inskickade
via Google Formulér.

intimitet och sexualitet pdverkas
negativt, vilket forsamrar
livskvaliteten.

Gibble m.fl. (2025)

USA

Exploring patient-
reported outcome
measures to assess
symptoms of moderately-
to-severely active Crohn's
disease in adult and
adolescent patients: a
qualitative study

To explore patients’ experience
of symptoms and impacts of
Crohn’s disease (CD) and
evaluate content validity of
patient-reported outcome (PRO)
measures in moderately-to-
severely active CD.

20 deltagare, varav 3
ungdomar

Kvalitativ
tvérsnittstudie med
semistrukturerade
intervjuer over webben

Patienter med Crohns upplever ofta
symtom som buksmarta, diarré och
trangningar vilket har stor paverkan
pa deras vilbefinnande. Resultaten
tyder ocksa pa att de undersokta
patientrapporterade matten
uppfattas som anvindbara for att
bedoma symtom och ev.
forbéttring.

Svarar inte mot syftet samt
har enbart 3 ungdomar
som deltog.

Graff m.fl. (2023)

Kanada

The 2023 Impact of
Inflammatory Bowel
Disease in Canada:

The primary objective of this
report is to provide a
comprehensive review of the

Barn och ungdomar med
IBD
Vuxna med IBD

Supplementartikel och
oversikt.

Hog forekomst av psykiska
storningar hos patienter med IBD.

Kvantitativ metod.

Rapport.
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Mental Health and
Inflammatory Bowel
Disease

impact of IBD on mental health
within the Canadian population.

Vardgivare och familjer
som paverkas av
sjukdomen.

Kluthe m.fl. (2018) | Qualitative Analysis of To elicit children and parent 18 deltagare, 6-17 ar Semistrukturerade IBD kan begrénsa livet, och Gér inte att urskilja alder
Pediatric Patient and perspectives following a intervjuer diagnosen for med sig ménga pa deltagarna i resultatet
Kanada Caregiver Perspectives diagnosis of Inflammatory Bowel kénslor. Vissa av barnen upplevde
After Recent Diagnosis Disease (IBD). att de kunde vara delaktiga i beslut
With Inflammatory inom varden, andra inte. Att berétta
Bowel Disease om sin diagnos var jobbig for vissa,
medan andra tyckte det var
hjilpsamt.
Mekhael m.fl., Psychological well-being | The study aims to investigate the | 83 st barn i aldern 8-17 Longitudinell design. Psykologiska faktorer &r Kvantitativ studie.
(2025) is the major determinant factors influencing the overall ar. avgorande.
of global health in the health of children and adolescents Kvantitativ. Nuet &r viktigare @n historien.
Kanada first year following a during their first year with an Hilsan ar inte forbestamd.
diagnosis of inflammatory | IBD diagnosis
bowel disease in children
Minjoz m.fl. (2023) | The burden of early life To evaluate the prevalence of Personer med faststélld Kvantitativ Hog forekomst av Deltagarnas alder.
stress in chronic early life stress (ELS) in a IBD diagnos. tvérsnittsstudie. barndomstrauma.
Frankrike. inflammatory bowel population with inflammatory n =93 st. Sdmre mentalt maende. Kvantitativ studie.

diseases.

bowel diseases (IBD) and to
estimate its burden on mental,
physical, and digestive health.

Fler fysiska besvir.
Lagre livskvalitet.

Muse, Johnson &
David (2021),

Storbritannien

A Feeling of Otherness: A
Qualitative Research
Synthesis Exploring the
Lived Experiences of
Stigma in Individuals
with Inflammatory Bowel
Disease

Seeking greater meaning about
the lived experiences of stigma
and IBD through analysis,
synthesis, and in terpretation of a
wider body of existing qualitative
literature

1225 deltagare, mellan
7-83 &r gamla.

En kvalitativ
litteraturoversikt med
metasyntes

Personer med IBD upplever att
sjukdomen paverkar deras identitet
och att de ror sig mellan att vilja bli
forstadda och samtidigt vilja dolja
det som de genomgér. De kan
kénna sig bade utanfor och
inkluderade. Anpassning,
copingstrategier och att ha socialt
stod spelar roll.

Ingen primérstudie

Palant & Himmel
(2019)

Tyskland

Are there also negative
effects of social support?
A qualitative study of
patients with
inflammatory bowel
disease.

To better understand and describe
possible negative effects of social
support

42 deltagare

Oppna intervjuer

Tvé teman: odnskad konfrontation
och odnskade reaktioner.
Deltagarna uppfattade socialt stod
som negativt om de redan kinde
sig dvervildigade eller om de inte
hade sokt stodet sjédlva.

Fel aldersrgupp

Sattoe m.fl., (2024)

Nederldnderna

Mirror meetings as a tool
to enhance professionals'
awareness of the lived
experiences of young
people with inflammatory
bowel disease'

To explore the value of mirror
meetings as a tool to enhance
professionals' awareness of the
lived experiences of YP with
IBD.

32 unga personer med
IBD (18-27 ar) samt 26
vardpersonal

Kvalitativ studie med
spegelmdten, som
ljudinspelades

Spegelméten kan vara ett hjélpsamt
sétt att 6ka vardpersonals
medvetenhet av behoven hos unga
méanniskor med IBD.

Svarar ej mot syftet
(primért fokus att
utvirdera en metod,
snarare dn att se hur
ungdomarna mar samt att
de flesta i studien var 6ver
19 &r gamla)

Szabo m.fl. (2024)

USA

Sleep Patterns, Pain, and
Emotional Functioning in
Youth with Inflammatory
Bowel Disease.

The purpose of this study was to
examine sleep patterns, pain, and
mood in pediatric IBD.

Barn och ungdomar.

Longitudinell och
prospektiv design.

Kvantitativ.

Somnbrist &r vanligt.
Sémn paverkar smértan
nistkommande dag.
Smirta paverkar somnen.
Ingen koppling till humér.

Kvantitativ metod.
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Vellanki m.fl. Live Video MBSR is a To assess the feasibility and 36 deltagare Mixed method Studien drar slutsatsen att virtuell Fel metod samt svarar ej
(2025) Feasible and Acceptable acceptability of an MBSR MBSR kan som tilldggsbehandling | mot syftet d& denna studie
Adjunctive Therapy for program delivered by live-video fungera for att stirka den psykiska | dr en interventionsstudie
USA Youth With Inflammatory | during the COVID-19 pandemic hélsan hos unga med IBD som framst fokuserar pa
Bowel Disease for youth with IBD att utvirdera MBSR
Zhu m.fl. (2025) Effectiveness of self- To determine whether a multi- 56 deltagare. Randomiserad Resultat fran den forberedande Materialet ar ett
management intervention | component, remote self- Interventionsgruppen: 28 | kontrollerad studie undersokningen visade att upplevt studieprotokoll och inte
Kina program based on Self- management intervention st. (RCT). socialt stod hade positiv paverkan sjdlva huvudstudien.
Determination Theory program is more effective than Kontrollgrupp: 28 st. pa egenvardsbeteenden.
and Solution-Focused standard discharge care in Kvantitativ Kvantitativ design.

Approach in adolescents
with inflammatory bowel
disease: study protocol
for a randomized
controlled trial

enhancing self-management
behaviors among adolescents
with inflammatory bowel disease
(IBD)
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Bilaga 5. Utdrag frn tematisk syntes

Meningsbarande enhet

Forsta nivans tema

Andra nivans tema

Tredje nivans tema

”It’s personal life, school and family life that end up making
Crohn’s disease more difficult. There are many stressful events
throughout life that end up causing many bouts of diarrhea.” -
(Azevedo m.fl., 2025)

”...I think that needs to be brought up more and that needs to
be supported or how do I say this? Mental health for IBD
patients’ needs to be supported more I think.”

(Allemang m.fl., 2024)

Koppling mellan fysisk och psykisk
hélsa.

Psykisk hilsa behover
uppmarksammas mer.

Niér psykisk och fysisk vdlméende
samverkar - men inte
uppmarksammas likvéardigt i
motet med vérden.

Psykisk hilsa riskerar att
forbises inom varden av
ungdomar med IBD.

“My doctor, his funny personality lightens me up a little. I
definitely feel confident and focused with him. The one nurse
definitely I feel like I have confidence in her - she is definitely
the person I trust the most, I’m the one who emails her all my
concerns”

(Ahola Kohut m.fl., 2021).

“Well it certainly depends on where you go and what specific
doctor you have. Now early on in my treatment, we went to
[institution] and the main reason we left it is because the doctor
mainly interacted with my caregivers, not me. He didn’t really
care as much about what I had to say”

Berenblum Tobi m.fl., 2025).

Tillit ar viktigt i motet med
ungdomar med IBD

Avsaknad av omtanke och
personcentrerad vard skadar
fortroendet

Tillit kravs for att uppméirksamma
psykisk hélsa i motet med varden.

Vardmotets betydelse for
ungdomar med IBD.
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