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Sammanfattning

Irritable Bowel Syndrome (IBS) &r en vanligt férekommande mag- och tarmsjukdom.
Sjukdomen gar inte att bota vilket innebéar att symtomen oftast kvarstar. Flera tidigare studier
tyder pa att detta begransar individen och medfér en nedsatt livskvalitet. Syftet med studien ar
att belysa upplevelser och erfarenheter av att leva med IBS, samt dess paverkan pa upplevd
livskvalitet. Deltagarna i studien var personer med diagnostiserad IBS och som haft diagnosen
i minst ett ar. Data samlades in genom tio semistrukturerade intervjuer, tva personliga och atta
telefonintervjuer. Intervjuerna analyserades med en kvalitativ innehallsanalys och resulterade
i atta huvudkategorier. | resultatet framkom det att deltagarna genomgick en lang process for
att hitta en 16sning till att minska symtom. For att forsoka lindra symtom har deltagarna testat
sig fram och bland annat genomfort kostférandringar. Detta har inneburit uppoffringar som i
vissa fall medfort ett battre maende. Irritable Bowel Syndrome upplevs begransa livet och
styra vilka aktiviteter som &r mdjliga att delta i, vilket resulterat i ett oonskat utanforskap.
Individuella och komplexa aspekter paverkar symtom och deltagarna hanterar dessa med hjalp
av olika strategier. En slutsats ar att IBS gar ut 6ver flera av livets aspekter samt begransar i
den utstrackningen att deltagarna upplever det som omdgjligt att leva som andra. Enligt
deltagarna innebdr ett liv med IBS en nedsatt livskvalitet. Daremot kan en dkad hanterbarhet
av sjukdomen inverka positivt pa livskvaliteten. Strategier som anses betydelsefulla for att
Oka hanterbarheten hos personer med IBS dr 6kad acceptans, medvetenhet, positiv instéllning,
Okad kunskap samt reflektera och vardera.



Forord

Vi vill borja med att tacka vara deltagare som stallt upp och delat med sig av sina upplevelser
och erfarenheter av att leva med IBS. Vi ar medvetna om att det kan vara ett kansligt &mne
och &r tacksamma 6ver er 6ppenhet. Utan er hade denna studie inte varit mojlig.

Vidare vill vi tacka de mottagningar vi varit i kontakt med och som visat sitt intresse for en
deltagande roll i vart examensarbete.

Sist men inte minst vill vi framfora ett varmt tack till var handledare Lena Gripeteg, som
under examensarbetets gang stottat oss och bidragit med vardefulla synpunkter.

Vara respektive bidrag till studien presenteras nedan i tabell 1.
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Tabell 1. Forfattarnas bidrag till studien.

Arbetsuppgift Procent utfort av
Mikaela/Emilia
Planering av studien 50/50
Litteratursokning 50/50
Datainsamling 50/50
Analys 50/50
Skrivande 50/50

Layout 50/50
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Introduktion

Irritable Bowel Syndrome (IBS) har Okat explosionsartat och dr numera en vanligt
forekommande sjukdom i Sverige (Lagerlof, Agréus, Simrén & Tornblom, 2018) till den grad
att den i viss utstrackning bendmns som en av dagens folksjukdomar (Benno m.fl., 2015). Av
den svenska befolkningen uppges 12,5-15 % vara drabbade, dock finns ett morkertal da
manga aldrig uppsoker lakarvard och gar med symtom i det dolda (Canavan, West & Card,
2014a). En mojlig anledning till detta skulle kunna vara att det ar fa som vill prata om
magproblem och avforing, vilka &r utmdrkande besvéar vid IBS (Grayson, 2016).

Vanliga symtom vid IBS &r avforingsrubbningar, buksmértor och obehag i mag- och
tarmkanalen. Det forekommer dock individuella variationer i hur dessa symtom upplevs och
vilka som ar dominerande (Enck m.fl., 2016). Det finns for tillfallet inget botemedel for IBS
utan symtomen gar endast att lindra. Den individuella upplevelsen av IBS gor att det inte
finns nagon konkret l6sning vid behandling av sjukdomen (Walter, 2016). Ett flertal studier
har visat att personer med IBS generellt sett upplever en nedsatt livskvalitet i jamférelse med
friska individer (Brun-Strang, Dapoigny, Lafuma, Wainsten & Fagnani, 2007; Liang & Tien,
2016). | en annan studie framkom det att den genomsnittliga 1BS-patienten var villig att
uppoffra tio till 15 ar av sitt liv for ett omedelbart botemedel. Detta framst pa grund av den
nedsatta livskvaliteten till foljd av sjukdomen (Canavan, West & Card, 2014b).

Flera tidigare studier vars syfte har varit att lyfta fram upplevelser av att leva med IBS har
ber6rt amnet ur ett omvardnadsperspektiv (Hakansson, Sahlberg-Blom, Nyhlin & Ternestedt,
2009; Casiday, Hungin, Cornford, de Wit & Blell, 2008). Denna studie syftar istéllet till att
belysa &mnet ur ett helhetsperspektiv pa halsa och lyfta deltagarnas egna beréattelser av att
leva med sjukdomen.

Den individuella symtombilden for IBS och sjukdomens paverkan pa livskvaliteten
understryker vikten av att studera hur det ar att leva med sjukdomen. Det &r ocksa viktigt att
amnet fortsatt studeras da det idag inte finns ett botemedel for IBS. Eftersom IBS é&r vanligt
forekommande kan professioner som halsovetare komma att mota personer med IBS. Att
studera upplevelser och erfarenheter hos personer som lever med IBS kan dérmed ge en
inblick i vilka utmaningar en héalsovetare kan komma att stallas infér och hur dessa kan
hanteras.

For att lindra symtom vid IBS &r det vanligt att gora livsstilsférandringar som bland annat en
anpassad kost (lwarzon m.fl., 2016). En hélsovetare kan darmed komma att ha en
betydelsefull roll i att framja hélsan hos personer med IBS, genom bade kostradgivning och
hélsovagledning. Att som hélsovetare fa en dkad kunskap om hur det ar att leva med IBS ar
av betydelse for att kunna erbjuda ett battre stdd som personer med IBS kan behdva for att
hantera sjukdomen. For personer med IBS kan studien vara av betydelse for att ge en inblick i
hur andra som lever med sjukdomen upplever och hanterar den.



Syfte och fragestallningar

Syftet med studien &r att belysa upplevelser och erfarenheter av att leva med IBS, samt dess
paverkan pa upplevd livskvalitet.

Fragestallningar
1. Hur ar det att leva med IBS och hur paverkar sjukdomen vardagen?

2. Hur hanterar deltagarna sin IBS och hur har végen dit sett ut?

3. Hur paverkar sjukdomen deltagarnas kost och matupplevelser?

Bakgrund
Vad ar IBS?

Irritable Bowel Syndrome é&r en funktionell mag- och tarmsjukdom som bland annat
kannetecknas av aterkommande buksmartor och avforingsrubbningar (Lagerlof m.fl., 2018).
En funktionell storning kan inte pavisas med hjalp av kliniska prover eftersom orsaken till
symtom inte kan forklaras av biokemiska eller strukturella avvikelser (Simrén, 2008). Irritable
Bowel Syndrome ar en stdrning i mag- och tarmfunktionen men bakomliggande faktorer till
uppkomsten ar annu inte helt entydiga (Enck m.fl., 2016).

Prevalens och symtom

Den internationella prevalensen, det vill sdga forekomsten av IBS, beréknas vara ca 11 % och
i Sverige ca 12,5-15 % (Canavan m.fl., 2014a). Prevalensen varierar lander emellan och beror
pa vilka kriterier som legat till grund for diagnostiseringen av IBS. Irritable Bowel Syndrome
forekommer hos bada kénen men kvinnor l6per en hogre risk att drabbas. Sjukdomen é&r
framst forekommande hos personer under 50 ar (Lovell & Ford, 2012).

Vilka symtom som &r utmérkande och hur individen upplever sina symtom varierar individer
emellan. Det ar vanligt att intensiteten skiftar och att det periodvis férekommer skov. Symtom
kan dven forandras Over tid och dominerande symtom kan variera. Det gemensamma for
personer med IBS ar smarta och/eller obehag i mag- och tarmkanalen. Dessa symtom ar &ven
kopplade till nagon form av avforingsrubbning eller stort avforingsmonster. Smarta i buken ar
vanligt, men ofta svart att lokalisera (Enck m.fl., 2016). Smartan kan variera Gver tid och
enligt Simrén (2008) kan smartan forvarras hos kvinnor under menscykeln och framfor allt
kring menstruationen. Det dr vanligt med smérta eller obehag som forvarras efter fédointag,
men lindras efter tarmtdmning (Lagerl6f m.fl., 2018). Enligt Lagerloéf m.fl. (2018) &r andra
vanliga symtom svullen buk eller kansla av uppblasthet och uppkérdhet, slem i avforingen,
kdnsla av ofullstandig tarmtomning samt ett bradskande behov av att ga pa toaletten. Det
finns &ven symtom som inte har en koppling till mag- och tarmkanalen som till exempel
trotthet, depression och ryggsmaértor. Dessa kan utgora en del i diagnostiken eftersom det ger



en béttre uppfattning om personens symtom och sjukdomsbild samt starker 1BS-diagnosen
(Simrén, 2008).

Etiologi

Irritable Bowel Syndrome &r en vanligt férekommande funktionell mag- och tarmsjukdom,
trots detta ar etiologin, det vill saga de bakomliggande orsakerna till uppkomsten av IBS &nnu
inte kand. Det finns flera teorier om faktorer som kan tankas paverka och i dagslaget verkar
orsakerna till IBS vara komplexa. De framsta faktorer som belyses &r genetik,
inflammationer, infektioner, fododamnesintoleranser, psykologiska faktorer och féréandringar i
tarmfloran (Simrén, 2008; Weaver, Melkus & Henderson, 2017). En stérd kommunikation
mellan hjarna och tarm samt 6kad sméartkénslighet i mag- och tarmkanalen har dokumenterats
hos personer med IBS, vilket skulle kunna vara ytterligare bakomliggande orsaker (Weaver
m.fl., 2017). Enligt Simrén (2008) har det under en langre tid funnits kdnnedom om att IBS
kan utlésas av infektioner i mag- och tarmkanalen, sa kallad gastroenterit. Ungefar en
fjardedel av IBS-patienter har uppgett att symtomen for sjukdomen debuterat i samband med
gastroenterit. Det gar daremot inte med sékerhet att sdga att gastroenterit &r den
bakomliggande orsaken till uppkomsten av IBS hos dessa patienter (Simrén, 2008).

Samsjuklighet

Samsjuklighet ar vanligt vid en IBS-diagnos och ett flertal studier tyder pa att det finns en
samsjuklighet med fibromyalgi, kroniskt trétthetssyndrom, kroniskt béckensmértsyndrom
(Enck m.fl., 2016; Riedl m.fl., 2008; Whitehead, Palsson & Jones, 2002) samt inflammatorisk
tarmsjukdom (IBD) (Whitehead m.fl., 2007). En studie av Hillil, Siivola och Farkkila (2007)
visade att forekomsten av dyspepsi, besvar fran den évre delen av buken, var sju ganger sa
stor hos personer med IBS jamfort med den generella befolkningen. Whitehead m.fl. (2007)
menar att det generellt finns en Okad risk for andra mag- och tarmsjukdomar vid en IBS-
diagnos.

| en meta-analys av Fond m.fl. (2014) har det framkommit att det finns en 6kad férekomst av
angest och depression hos personer med IBS. Enligt Jerndal m.fl. (2010) har det pavisats ett
specifikt samband mellan gastrointestinal-specifik angest (GSA) och forvarrade symtom.
GSA innebar en specifik radsla for symtom fran mag- och tarmkanalen eller de sammanhang
dar symtomen framtrader. Jerndal m.fl. (2010) belyser att GSA verkar ha en inverkan pa den
psykiska livskvaliteten hos personer med IBS.

Livskvalitet

Livskvalitet definieras enligt World Health Organisation (1996) som individens uppfattning
om sin position i relation till sina mal, forvantningar, levnadsstandard och angelagenhet samt i
kontext till den kultur och det vérdesystem individen lever i. Eftersom IBS generellt sett inte
ar en livshotande sjukdom finns det en potentiell risk for att sjukdomens allvarlighet
underskattas (Monnikes, 2011). World Health Organisations definition av halsa fran 1948 &r



att “Hélsa dr ett tillstdnd av totalt fysiskt, psykiskt och socialt vélbefinnande och inte bara
franvaron av sjukdom och svaghet” (WHO, 2019).

Irritable Bowel Syndrome kan ha en stor inverkan pa dagliga aktiviteter och upplevd
livskvalitet. Det har noterats att personer med IBS upplever en nedsatt livskvalitet (Brun-
Strang, 2007) samt har en allmént lagre hélsostatus (Monnikes, 2011) an den generella
befolkningen. De har &ven en sdmre halsorelaterad livskvalitet &n personer med andra
hélsotillstand som exempelvis diabetes. Den upplevda halsorelaterade livskvaliteten hos IBS-
diagnostiserade varierar individer emellan och beror pa individens symtom, kon och
psykologiskt tillstand (Monnikes, 2011). | en nyligen publicerad studie av Simrén m.fl.
(2019) framkom det att mangden avvikande funktioner i bade mag- och tarmkanalen samt det
centrala nervsystemet har betydelse for symtom vid IBS. De patienter som i studien hade
manga olika avvikelser upplevde aven svarast symtom och lagst livskvalitet.

Livsstilsfaktorers inverkan pa symtom

Enligt Walter (2016) kan psykologiska faktorer som stress, angest eller forvantningar skapa
eller férvarra symtom som ar utmarkande for IBS. Manga av de som lever med IBS upplever
att stress forvarrar deras symtom (Casiday m.fl., 2008). Psykologisk stress som nervositet, oro
eller radsla kan 6ka smartkansligheten hos personer med IBS (Ljétsson, 2016).

En studie av Casiday m.fl. (2008) har visat att personer med IBS upplever att symtom
uppkommer i samband med intag av féda men att det finns en variation i vilken kost som
upplevs orsaka besvaren. De framsta livsmedel som namns som triggande ar mjélkprodukter,
vete, citrusfrukter och alkohol. Om kosten begrénsas till viss foda, dar exempelvis dessa
livsmedel elimineras, kan kosten istallet lindra symtomen. Att &ta regelbundet har ocksa
pavisats vara en viktig faktor for att kunna begransa uppkomsten av symtom (Casiday m.fl.,
2008). Levande mikroorganismer som probiotika anses ha fordelaktiga effekter pa hélsan och
finns bade tillsatta i vissa livsmedelsprodukter samt i form av kosttillskott (Ford, Harris, Lacy,
Quigley & Moayyedi, 2018). Ett flertal studier om probiotika och dess effekt pa IBS, har visat
att probiotika kan ha en lindrande effekt pa symtom (Ford m.fl., 2014; Ford m.fl., 2018;
Moayyedi m.fl., 2010). | samtliga studier framkommer det dock en oklarhet gallande
effektens omfattning samt vilka arter, stammar och i vilken kombination som behandlingen
blir mest fordelaktig. Denna osakerhet gor att det inte gar att ge nagra aktuella
rekommendationer for behandling med probiotika (Lagerlof m.fl., 2018).

Enligt 1177 Vardguiden (2016) upplever flera personer med IBS att deras symtom lindras av
fysisk aktivitet. En studie av Johannesson, Ringstrom, Abrahamsson och Sadik (2015) har
visat att fysisk aktivitet har positiva effekter pa symtom och betonar att det bor 6vervagas som
ett behandlingsalternativ for IBS. Daremot saknas det tillrackligt med evidens for att kunna
saga om effekten varierar beroende pa typ av aktivitet eller skiljer sig at beroende pa vilka
symtom individen har.



Diagnoskriterier

Eftersom IBS inte gar att diagnostisera med hjalp av kliniska prover baseras diagnosen pa
upplevda symtom och genom att utesluta andra bakomliggande sjukdomar. Alarmsymtom bor
ocksa uteslutas eftersom dessa kan signalera om en allvarligare sjukdom som bor utredas.
Nagra alarmsymtom som uppmarksammas ar bland annat symtomdebut efter 50 ars aldern
eller om det finns blod eller spar av blod i avforingen (Enck m.fl., 2016).

For att en IBS-diagnos skall 6vervagas inom den svenska sjukvarden kravs det att ROM V-
kriterierna uppfylls samt att debut for symtom uppkommit minst sex manader tidigare
(Lagerl6f m.fl., 2018). ROM IV-kriterierna utgors av aterkommande buksmartor eller -obehag
i genomsnitt en dag per vecka, de senaste tre manaderna. Patienten bor dven ha minst tva av
tre symtom pa avforingsrubbningar. Avforingsrubbningar innebar nagon av féljande symtom:

en forandrad tarmtomningsfrekvens

en forandrad avforingskonsistens och -form

en upplevelse av lindring efter tarmtdmning

| syfte att hitta en lamplig behandling for symtomlindring delas I1BS-patienterna in i tre
undergrupper som baseras pa deras dominerande avforingskonsistens (Lagerlof m.fl., 2018).
IBS-D (Diarrhea) huvudsakligen 16s avforing
IBS-C (Constipation) huvudsakligen hard avforing
IBS-M (Mixed) skiftande avforing, 16s och hard

For att underlatta for lakare att kategorisera patienten enligt ovanndmnda kategorier anvands
Bristol Stool Form Scale. Denna skala anvander objektiva matt pa avforingskonsistens som
har utvecklats i syfte att hjalpa patient och ldkare att forsta varandra (Lagerlof m.fl., 2018).

Behandlingsformer vid IBS

Behandling vid IBS styrs, likt vid diagnostisering, av patientens upplevda symtom. Beroende
pa symtombild kan olika former av behandlingar som lakemedel, kostférandring eller
psykologisk behandling rekommenderas. Da det inte finns nagot botemedel for IBS, kan
behandlingarna endast lindra symtomen (Walter, 2016).

Omhandertagande

Oberoende av vilka symtom som dominerar &r det enligt Lagerlof m.fl. (2018) viktigt att den
som far diagnosen blir bemotta med ett lugnande besked, forklaring och information om
sjukdomen. Iwarzon, Jaghult och Ringstrém (2016) menar att det ar viktigt att patienten blir
lyssnad pa, dels om sina upplevelser men ocksa de konsekvenser som symtomen kan orsaka i
dennes vardagsliv. Enligt L&dkemedelsverket (2017) kan lugnande besked vara en av de
viktigaste terapeutiska atgarderna vid IBS da det hos flera patienter kan finnas en stark oro for
att det ar en allvarlig sjukdom som orsakar symtomen.



Kostbehandling

FODMAP é&r en form av kostbehandling vid IBS och forkortningen star for fermentable oligo-
, di-, monosaccharides and polyols. Dessa ar kolhydrater som inte kan absorberas i
tunntarmen utan istallet fermenteras av bakterier i tjocktarmen. Vid fermentering bildas bland
annat gaser vilket for personer med IBS kan orsaka besvar och ge upphov till symtom.
Fruktos, laktos, oligosackarider och sockeralkoholer &r exempel pa kolhydrater som inte kan
absorberas i tunntarmen (Marcason, 2012). Enligt Abebe, Ericson, Lindkvist och Martin
(2016) ar FODMAP-reducerad kost idag den mest effektiva kostbehandlingen for IBS och
symtom som buksmartor, gasbildning och diarré. Kostbehandlingen kan lindra symtomen hos
uppemot 75% av de som lider av IBS. Kostbehandlingen gar ut pa att valja ratt sorts
kolhydrater och ar inte en lagkolhydratkost. Behandlingen inleds med en tva till fyra veckors
elimineringsfas som ér till for att se om symtom lindras av att utesluta specifika livsmedel.
Efter dessa veckor pabdrjas en aterintroducering av de livsmedel som uteslutits for att se vilka
livsmedel som individen klarar av respektive inte klarar av att dta. Det ar viktigt att intaget av
de fermenterbara kolhydraterna fordelas jamt Gver dagen da belastningen for mag- och
tarmkanalen ar det som avgér om symtom uppkommer eller inte (Abebe m.fl., 2016).

Lakemedelsbehandling

Né&r det kommer till lakemedel finns det ingen visad effekt mot flera symtom vilket gor att
behandlingen bor riktas mot det huvudsakliga symtomet. Bulkmedel har visats effektivt mot
forstoppning och ar ett forstahandsval vid behandling av detta symtom (Lagerlof m.fl., 2018).
Lakemedelsverket (2017) menar daremot att behandling med bulkmedel inte lindrat
symtomen hos vissa personer utan snarare orsakat ytterligare buksmaértor och gasbesvér. Vid
besvar som diarré ar lakemedlet loperamid det som i forsta hand testas eftersom det har en
hammande effekt pa tarmrorelser. Daremot har det visat sig att d&ven detta lakemedel kan for
vissa personer medféra biverkningar 1 form av buksmartor. Vidare beskriver
Lakemedelsverket (2017) att bulkmedel eventuellt skulle kunna fungera symtomlindrande vid
diarré, detta eftersom det har en vétskebindande egenskap.

Antidepressiva lakemedel som vanligtvis anvands vid behandling av depression, har visat
positiv effekt pd buksmartor hos personer med I1BS (Lakemedelsverket, 2017). Lagerlof m.fl.
(2018) beskriver att denna form av behandling kan vara aktuell for personer med grava och
langvariga buksmartor dar andra behandlingsatgarder inte gett resultat. Vilken typ av
antidepressiva lakemedel som anvands beror pa om individens dominerande symtom ar
forstoppning eller diarré (Lakemedelsverket, 2017).

Psykologisk behandling

Vid IBS ges psykologiska behandlingar i syfte att bland annat reducera stressnivan,
psykologiska besvar och den allméanna pafrestningen till foljd av symtom. Idag finns det gott
om underlag for att utvardera effekten av dessa behandlingar vid IBS. Som tidigare ndmnt &r
det vanligt att personer med IBS utvecklar en oro och radsla infor symtom, detta gar bland
annat ut 6ver vilka vardagliga aktiviteter de véljer att ta del av. Kognitiv beteendeterapi i syfte
att minska denna réadsla for symtom har visat sig ha mycket goda effekter vid behandling av
IBS. Psykodynamisk behandling, mindfulness och kognitivbeteendeterapi i syfte att minska
stress, angest och depression har daremot inte visat lika konsekventa resultat. Hypnoterapi har
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visat sig ha mycket goda effekter, men detta krdver hdgutbildade hypnoterapeuter vilket det
finns ett fatal av i Sverige (Ljotsson, 2016). Enligt Heymann-Monnikes m.fl. (2000) kan
en kombination av medicinsk behandling och multikomponent beteendeterapi som utbildning
och information om IBS, traning i Kkognitiva copingstrategier, problemlésning och
muskelavspanning, vara en mer effektiv behandling vid IBS dn enbart medicinsk behandling.
| en studie av El-Serag, Olden och Bjorkman (2002) framkom det att de personer med IBS
som upplevde en positiv effekt av terapeutisk behandling forbattrade sin hélsorelaterade
livskvalitet.

Att gora en livsstilsférandring

Livsstilsférandringar

Vid diagnostisering kan det enligt Iwarzon m.fl. (2016) vara bra att tillsammans med en
lakare forsoka identifiera eventuella faktorer som kan utlosa eller lindra symtom i vardagen.
Nar dessa har identifierats kan livsstilsatgarder forsoka vidtas for att minska symtomen.
Vanliga faktorer som forvarrar & som tidigare namnt stress och kostintag, vilket gor att det
finns ett okat behov av att genomfora livsstilsfordndringar vid diagnostisering av IBS
(lwarzon m.fl., 2016).

Motivation

Att gora livsstilsforandringar ar bade tids- och energikravande. Det kravs motivation till att
paborja en forandring och kunna uppréatthalla den och motivation paverkas i sin tur av ett
flertal faktorer (Kostenius & Lindqvist, 2006). Enligt Linton och Flinck (2016) finns det tre
faktorer som paverkar individens val av halsobeteende och motivationen till att férandra detta
beteende. Dessa faktorer framstélls i Health Belief Model och utgdrs av att manniskan
upplever ett hot mot den egna hdlsan, har en uppfattning om konsekvenserna av hotet och
upplever en sarbarhet for hotet samt besitter en tro om att ett nytt beteende kan minska eller
avvarja hotet (Linton & Flink, 2016).

Kénsla av sammanhang

Begreppet KASAM - Kénsla Av SAMmanhang definieras av meningsfullhet, begriplighet
och hanterbarhet och anvénds for att beskriva individens motstandskraft mot de pafrestningar
hen utsatts fér (Antonovsky, 2005). Enligt Antonovsky (2005), grundare av teorin, har
individer olika stark motstandskraft beroende pa i vilken utstrackning de upplever sin tillvaro
som meningsfull, begriplig och hanterbar. En hdg KASAM grundar sig i en varaktig kansla av
tillit till att de pafrestningar individen utsétts for ar begripliga, de resurser som kravs for att
kunna mota pafrestningarna finns tillgangliga och de krav individen stélls infér anses varda
investering och engagemang. Kénsla av sammanhang inverkar pa halsan och en hog KASAM
ar extra vasentlig vid pafrestningar som till exempel en sjukdom, da det innebar en starkare
motstandskraft mot pafrestningen (Antonovsky, 2005).

11



Halsosam mat - inte for alla

I Sverige ar Nordiska Naringsrekommendationer 2012 (NNR) de officiella
rekommendationerna vid planering av kost for friska individer. Syftet med
rekommendationerna ar att tillgodose individens naringsbehov och minska risken for kroniska
sjukdomar kopplade till matvanor och livsstil. Det & dock viktigt att ndmna att detta ar
rekommendationer avsedda for den generella befolkningen och att dessa inte kan anvédndas
som kostrad for individer med speciella behov. Nordiska Naringsrekommendationer 2012
rader bland annat till att 6ka intaget av grénsaker och baljvaxter, frukt och bar, nétter och fron
samt att valja spannmalsprodukter av fullkorn (Nordic Council of Ministers, 2014). Att folja
dessa rekommendationer bidrar till ett 6kat intag av fermenterbara kolhydrater, en kost som
for manga med IBS kan forvarra symtom som buksmartor och gashesvér (Benno, Befrits &
Danielsson, 2017). Manga personer med IBS kan uppleva symtomlindring genom
kostforandring och det kan vara vardefullt att fa kostrad genom professionell konsultation
(Lakemedelsverket, 2017). Den kost som i allménhet anges som hdlsosam och halsoframjande
passar nodvandigtvis inte for personer med IBS (Benno m.fl., 2017).

Att leva med en kronisk sjukdom

Att insjukna i en kronisk sjukdom har en stor inverkan pa den drabbades liv (Whittemore &
Dixon, 2008). Ohman, Soderberg och Lundman (2003) menar att en kronisk sjukdom ofta
foljs av begrénsningar i vardagslivet och enligt Whittemore och Dixon (2008) krévs det att
individen anpassar sig efter de forandringar sjukdomen medfér. Att leva med en kronisk
sjukdom kan beskrivas som oférutsdgbart och kan vacka starka kanslor som ilska och rédsla.

Metod

Design

Da syftet med studien var att belysa IBS patienters upplevelser och erfarenheter av att leva
med sjukdomen anvéndes en kvalitativ forskningsansats med ett induktivt angreppssétt. Detta
innebar att studien utformades med férhoppningar om att deltagarnas egna upplevelser och
erfarenheter skulle kunna generera ny kunskap samt att textanalysen genomférdes utan nagra
forutbestamda teman eller teorier (Lundman & Hallgren Granheim, 2017). Tio
semistrukturerade intervjuer utfordes baserat pa en intervjuguide och samtliga intervjuer
spelades in. De inspelade intervjuerna transkriberades till text och analyserades utifran en
kvalitativ innehallsanalys.

Urval

Inklusionskriterierna for studien var att deltagarna 1) skulle ha en diagnostiserad IBS och 2)
skulle ha haft diagnosen i minst ett ar. Eftersom IBS &r individuell och inte gar att bota kan
behandlingen till viss del ga ut pa att testa sig fram till vad som fungerar symtomlindrande.
Dérav ansags ett ar vara en tillracklig tidsperiod for att deltagarna skulle ha genomfort nagon
form av forandring. Exklusionskriterier for studien var de som utdver IBS &ven hade andra
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mag- och tarmsjukdomar eftersom symtom for dessa kan vara liknande som symtom for IBS
(Whitehead m.fl., 2007).

Deltagarna i studien har rekryterats utifran ett bekvamlighets- och malinriktat urval da tiden
for rekrytering var begrénsad (Bryman, 2011). For att kunna besvara studiens syfte togs ett
beslut om att antalet intervjuer behdvde vara mellan sex till tio stycken.

Som ett forsta steg i urvalsprocessen kontaktades en 1BS-skola samt en Mag-tarmmottagning,
bada beldgna inom Vastra Gotalandsregionen. | samband med detta valdes dven tre
Facebookgrupper ut dar malgruppen var personer med IBS. Yiterligare rekrytering skedde via
Facebookvénner och bekanta. En intresseanmélan till Facebookgrupperna och ett
informationsbrev till samtliga intresserade deltagare utformades och anvandes vid rekrytering
(se bilaga 1 & 2). Yitterligare ett informationsbrev utformades till 1BS-skolan och Mag-
tarmmottagningen.  Kontaktpersonerna pa Mag-tarmmottagningen och  IBS-skolan
kontaktades via mejl och distribuerade i sin tur ut informationsbrevet till sina patienter.
Inlagget som publicerades privat pd Facebook uppmuntrades till att delas for att fa en storre
spridning av deltagare till studien.

En intresseanmélan publicerades i Facebookgrupperna och deltagare som uppfyllde
kriterierna efterlystes. For att kunna fanga upp ett storre antal deltagare som kan ha missat
tidigare inlagg aterpublicerades intresseanmalan tva ganger i samtliga grupper. Intresserade
deltagare uppmuntrades till att ta kontakt genom att kommentera under inlaggen eller skriva
ett privat meddelande. Av de 21 personer som visade sitt intresse och fick informationsbrevet
anmalde sig slutligen 11 personer till studien. Utdver dessa 11 personer rekryterades tva
deltagare fran forfattarnas bekantskapskrets. Efter rekrytering exkluderades tre deltagare
eftersom tva av dem inte hade haft sin diagnos i ett ar och en dnskade genomfora en skriftlig
intervju. Efter utforda intervjuer kom ytterligare tva deltagare att exkluderas eftersom det
framkom att en av personerna hade haft sin diagnos i nagra manader och den andra led av en
annan mag- och tarmsjukdom. Sammanlagt kom 13 personer att falla bort fran studien.

Deltagarnas alder var mellan 24-49 ar, med en medelalder pa 33 ar. Samtliga deltagare hade
fatt en 1BS-diagnos och hur ldnge deltagarna hade haft sin diagnos varierade mellan cirka ett
och halvt till elva ar. Sju av deltagarna uppgav sig vara kvinna och en man. Deltagarna i
studien rekryterades genom Facebookgrupperna eller forfattarnas bekantskapskrets. Inga
deltagare rekryterades via IBS-skolan eller Mag-tarmmottagningen.

Datainsamling

Tid och plats for intervju bestamdes med tio deltagare, varav atta av dessa intervjuer gjordes
via telefonsamtal och tva personligen. Samtliga inbokade intervjuer genomfordes mellan
informant och en forfattare. Datainsamling for studien genomférdes med hjalp av
semistrukturerade intervjuer med utgangspunkt i en intervjuguide (se bilaga 3).
Intervjufragorna formulerades for att kunna besvara studiens syfte och fragestallningar.
Intervjuguiden utvecklades av forfattarna och bestod av tolv 6ppna och sju stangda fragor,
exklusive foljdfragor som anvéandes vid behov. | enlighet med Bryman (2011) anvéandes
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semistrukturerade intervjuer, detta for att ge informanterna en mojlighet att beratta om sina
upplevelser av att leva med IBS och belysa det som for dem anses vara viktigt.

Innan forsta intervjun genomférdes en pilotintervju i syfte att kontrollera hur lang tid
intervjun tog, hur val testpersonen forstod intervjufragorna samt hur ordningsfoljden av
fragorna skulle se ut. Pilotintervjun bidrog till en forandrad ordningsfoljd pa tva av fragorna,
forutom detta uppstod inga oklarheter. Under intervjuernas gang kom vissa foljdfragor att
tillaggas efter behov och nagra fragor fortydligades pa begaran av informant. Enligt Bryman
(2011) &r semistrukturerade intervjuer flexibla och har ingen forutbestdmd riktning. Detta
innebar att ordningsfoljden pa fragorna kan variera och att foljdfragor kan komma att laggas
till.

Intervjuerna varade mellan 30 och 60 minuter och spelades in med hjélp av
mobilapplikationerna “Réstmemon” och “Ljudinspelare”. Eftersom rekrytering bland annat
skedde via Facebookgrupper befann sig flera av deltagarna pa annan ort, vilket gjorde att ett
flertal intervjuer behdvde genomféras per telefon. Dessa intervjuer spelades in genom att
forfattaren genomforde intervjun via hogtalare pa en telefon och samtidigt spelade in samtalet
pa en annan telefon. Pa grund av tidsbrist och begransade maéjligheter fick detta bli l6sningen
for ljudinspelning av denna studie. For att sakerstalla en bra inspelning genomfordes samtliga
intervjuer i en ostord miljo i forfattarnas hem eller i universitetets lokaler. Intervjuerna
genomfordes under en period pad fyra veckor och informanterna hade inte tillgang till
intervjuguiden innan intervjuerna.

Ytterligare datainsamling gjordes genom en litteratursdkning i syfte att studera det aktuella
kunskapslédget om IBS, upplevelser av att leva med IBS samt livskvalitet kopplat till IBS.
Litteratur hamtades fran bland annat databaserna Supersok och Pubmed, déar sokord som
Irritable Bowel Syndrome, IBS, IBS-patient*, experience*, lifestyle*, well-being, diet* och
quality of life anvéandes. Litteratursékningen gav aven en inblick i redan befintliga studier
inom amnet. Relevant studentlitteratur anvandes bland annat for att fa en okad kunskap om
tillvagagangssatt inom kvalitativ forskning. Eftersom studien genomfors i Sverige har svensk
litteratur studerats for att undersoka aktuella behandlingsformer for IBS i Sverige. Ytterligare
aktuell vetenskaplig litteratur om IBS har erhdllits genom att studera ett flertal
Oversiktsartiklar.

Databearbetning och analys

Bearbetning av insamlad data gjordes genom att intervjuerna transkriberades till text av
respektive forfattare som utfort intervjun. | enlighet med Bryman (2011) gjordes
transkriberingarna kort inpa avslutad intervju samt utfyllnadsord som exempelvis “mm”, “eh”
och “6h” uteslots.

Vid analys av data genomfordes en kvalitativ innehallsanalys med Lundman och Hallgren
Granheim (2017) som utgangspunkt. For att inte ga miste om eller riskera att forvranga
deltagarnas egna upplevelser gjordes en textnara analys vilket innebar en lag tolkningsniva
dar det manifesta innehallet togs ut (Lundman & Hallgren Granheim, 2017). Bada forfattarna
laste samtliga intervjutexter i sin helhet innan de enskilt tog ut meningsenheter. Forfattarna
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jamforde sedan de uttagna meningsenheterna med varandra och diskuterade innehallet for att
sékerstélla att all data som besvarade syftet inkluderats.

Meningsenheterna kondenserades och utifran det skapades koder, kategorier samt
underkategorier. Mot slutet av dataanalysen modifierades analysmetoden da ett strukturerat
arbetssatt utvecklats, detta gallde analysen av de tva sista intervjuerna. De resterande
meningsenheterna kondenserades inte, istallet skapades koder utifran meningsenheterna. |
enighet med Lundman och Hallgren Granheim (2017) sammanfordes ett flertal koder med
liknande innehall och skapade kategorierna. Ur dessa kategorier togs sedan underkategorier
fram. Kategorierna och underkategorierna vidareutvecklades tills det slutligen aterstod atta
kategorier och 21 underkategorier. For ett utdrag fran den kvalitativa innehallsanalysen (se
bilaga 4).

Etiska 6vervaganden

I samband med rekryteringen fick deltagarna ta del av information som beaktade de fyra
forskningsetiska ~ principerna  som  &r: Informationskravet, =~ Samtyckeskravet,
Konfidentialitetskravet och Nyttjandekravet (Bryman, 2011).

Den information som formedlades till deltagarna i samband med rekrytering var studiens
syfte, deltagarnas roll i studien samt deras rattighet att nar som helst avbryta sin medverkan.
Ytterligare information som formedlades var att materialet enbart skulle anvéndas i
forskningssyfte och att deltagarna inte skulle kunna identifieras i studien. Innan intervjuerna
paborjades presenterades aterigen denna information och deltagarna fick muntligt delge sitt
samtycke till att intervjun spelades in. Av etiska skal har varken deltagarna,
Facebookgrupperna eller mottagningarna dar rekrytering av studien genomforts valts att
namnges i studien. Irritable Bowel Syndrome kan eventuellt upplevas som ett privat och
kansligt amne vilket gjorde att alla informanter gavs mojligheten att sjalva vélja om de ville
utfora intervjun per telefon eller personligen, i syfte att skapa en trygg milj6 for informanterna
(Bryman, 2011). Detta togs ocksa i beaktning vid intervjuerna da enbart en av forfattarna var
narvarande.
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Resultat

Den kvalitativa innehallsanalysen resulterade i atta huvudkategorier med 21 underkategorier,
vilka presenteras nedan i Figur 1. Syftet med studien &r att belysa upplevelser och
erfarenheter av att leva med IBS, samt dess paverkan pa upplevd livskvalitet. Studiens resultat
beskrivs utifran nedanstaende kategorier och belyses med citat fran samtliga deltagare.

O MENANE Bristfilligt IBS-diagnosen Uppoffringar IBS En forsimrad Fem Komplexa
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Figur 1. Huvudkategorier med respektive underkategorier som framkom ur den kvalitativa
innehallsanalysen.
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En langvarig process till att hitta en 16sning

Desperat efter en [6sning

Samtliga deltagare beskriver att deras forsta symtom och den tillvaro de befann sig i innan sin
diagnos var frustrerande. Symtomen dominerade och de beskriver att de var desperata efter att
hitta en 16sning till problemen. Deras davarande livssituation var inte hallbar och en av
deltagarna berittar att “Man skulle inte klara av att tdnka tanken pa att leva sa hela livet”
[Informant 3]. En annan deltagare beskriver det som:

...jag var extremt trétt pa att ha det sa som jag hade det i min vardag. Det var extremt jobbigt, extremt
extremt jobbigt ... Man ville inte ha den vardagen ... Man var ju néra till grat ménga génger man bara
sugits ner i botten och madde sa pass daligt [Informant 1]

Ytterligare ett uttalande som beskriver denna upplevelse: “I borjan var jag desperat, jag kénde
att nagonting maste handa. Det fanns inga alternativ, jag var tvungen att hitta ndgonting som
funkade” [Informant 3].

Ett flertal av deltagarna uttalade en langtan efter att ma bra och att de var trotta pa att ha ont
och ma daligt. Ovissheten kring varfér man madde daligt och vad man kunde gora at det
upplevdes ocksa som jobbigt av flera deltagare. En annan aspekt som gjorde att nagra av
deltagarna sokte hjéalp var ett forandrat utseende och kénslan av att inte langre vara bekvam i
sin egen kropp. En deltagare beskriver det fordndrade utseendet som “...utseendemaissigt sa
madde jag ocksa jattedaligt, jag kdnde mig inte attraktiv. Jag kdnde mig som en ballong helt
enkelt...” [Informant 3]. Fragor om graviditet ar ocksa nagot som tas upp av ett flertal
kvinnliga deltagare och beskrivs som bade tréttsamt och pafrestande.

Ett evigt testande

I analysen framkom det att ett flertal av deltagarna efter sin diagnos gick igenom en utdragen
process for att hitta de strategier som for dem kunde verka symtomlindrande. Véagen till att
hitta en 16sning beskrevs bland annat som “Trial and error...” [Informant 1], en process som
helt enkelt gick ut pé att testa sig fram. Nagon uppgav till och med att "Man é&r fortfarande 1
experimentstadiet” [Informant 8], vilket talar for en process som kanske aldrig tar slut.

Bristfalligt méte med varden

Ensamhet

Under analysen framkom det att nagra av deltagarna upplevde en kansla av att bli lamnad i
samband med diagnostisering. Fran dessa deltagare fanns det en 6nskan att bli lyssnad pa och
anledningen till detta var bland annat att de inte upplevde sig bli sedda som enskilda individer
av varden. Detta beskrivs tydligt med foljande citat: ”...man hade velat bli lite mer lyssnad pé
och inte insatt i ett fack for att det kanske var det enklaste for dom eller honom just da”
[Informant 6].

En kansla av att inte bli tagen pa allvar fanns hos flera av deltagarna, dar de upplevde att
varden forminskade deras problem. Detta belyses genom ett uttalande fran en av deltagarna
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som sade att ”Jag bytte ju likare manga ganger for jag kande att det var ingen som tog mig pa
allvar riktigt. De tyckte ju liksom att jaja men ont i magen har vil alla tjejer ibland...”
[Informant 4]. Ytterligare ett citat som visar deltagarnas kansla av att inte bli tagen pa allvar
framkommer nedan:

Den hér l&karen sa till mig att tycker du att du &r uppsvalld nu? ... jag var uppsvalld for att vara mitt jag,
men det kanske inte syns utifran for ndgon som inte kanner mig, men jag svarade 4nda ja pa den fragan,
for jag var ju det. DA fick jag till svar att jag inte var det ... jag kande mig verkligen inte tagen pé allvar
dar [Informant 3]

Undermalig hjalp

En av deltagarna upplevde i efterhand en frustration 6ver motet med varden. Anledningen till
detta var att utredningen i samband med diagnostisering inte fullfoljdes och deltagaren
beskriver det som foljande:

Det kan gora mig lite arg sahar i efterhand ... dar och da sa tog jag honom pa
orden, vilket jag inte borde ha gjort utan jag borde ha liksom inte okej enbart utan statt pa mig nej men
jag vill fortsatta utredningen och gora ett glutentest for att se [Informant 6]

Ett flertal deltagare upplevde att de inte fick tillrackligt med hjalp fran varden utan istallet
blev tvungna att soka egen kunskap. En av deltagarna beskriver det som “jag har ju inte fatt sa
jattemycket fakta direkt, utan det ar mer att jag googlat fram det sjalv eller jag & med i sadana
hér supportgrupper pa Facebook och sa” [Informant 5]. En annan upplevde en avsaknad av
information om kostbhehandling och upplevde en svarighet att hitta information pa egen hand.
Deltagaren beskriver detta genom foljande citat: “Ingen information om det hiar med
FODMAP, det ar ju markligt tycker jag. Sa det visste jag inte om, jag tyckte det var svart att
googla om det ocksa” [Informant 3].

IBS-diagnosen ar bade omstandlig och befriande

Pafrestande att fa diagnosen

Ur analysarbetet framkom det att ett flertal deltagare upplevde det som jobbigt att fa sin IBS-
diagnos, bland annat pa grund av att de redan innan var medvetna om att det inte fanns nagra
direkta atgarder som pavisats effektiva mot sjukdomen. Det beskrivs av foljande deltagare:
P4 ett sétt kiindes det vildigt jobbigt att & den, for jag visste att det inte fanns s mycket man
kunde gora. Att det inte var enkelt, att det var kroniskt ... Det var ganska tungt da” [Informant
3]. En annan deltagare hade last om IBS och om hur andra upplevde att leva med sjukdomen.
Detta bidrog till att diagnosen upplevdes forstora deltagarens liv.

Flera deltagare upplevde diagnosen som otydlig till en borjan och sag det inte som en riktig
diagnos. Detta forandrades nér deltagarna blev mer insatta i sjukdomen och fick en 6kad
forstaelse. Idag ser samtliga deltagare diagnosen som en riktig diagnos. Ett citat som tydligt
belyser detta ir ”For mig kanske det kdndes som en lite sahar flumdiagnos till en borjan innan
jag faktiskt fick sitta mig in i det ordentligt...” [Informant 1]. Att fa diagnosen har for flera
deltagare upplevts som en psykisk pafrestning, speciellt nar processen till att hitta en I6sning
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som lindrar symtomen varit lang. For deltagarna har det inneburit en kamp med psyket och
detta exemplifieras genom foljande uttalande: ... psyket har verkligen behovt kimpa, for att
overleva, eller sa” [Informant 3].

En annan upplevelse som en av deltagarna har &r att det ar svart att vanja sig vid symtomen
trots att individen haft diagnosen under en langre tid. Detta tydliggors i foljande uttalande:
”Ga runt och vara uppsvilld och kénna att man inte ar riktigt bra, det dr ingenting man véanjer
sig vid” [Informant 3].

En véardefull diagnos

Att fa IBS-diagnosen har for flera deltagare upplevts som en lattnad, framforallt da det
tidigare funnits en ovisshet hos deltagarna om orsaken till att de matt daligt samt att de var
radda for att nagon allvarligare sjukdom lag till grund for problemen. Diagnosen upplevdes
aven som en bekréaftelse for nagra av deltagarna som tidigare varit fundersamma 6ver om de
upplevt symtomen eller om de enbart inbillat sig. En av deltagarna beréttar att ”...livet blir
alltid lite enklare nastan, nar man far en diagnos, nar man vet att sahar ar det. Det &r inte bara
jag som latsas ... sa det var ritt skont for mig” [Informant 5]. Ytterligare ett citat som belyser
ovanstaende upplevelser ar:

...sen nar jag tillslut fick 1BS-diagnosen da kandes det som en lattnad liksom att ja

det &r ingenting annat liksom, utan det ar IBS helt enkelt och det far jag forsoka
hantera sa gott jag kan ... da trodde jag vl ocksa att det var nagot fel for det gjorde sé
ont, att jag hade nagon infektion eller sa...[Informant 2]

Andra deltagare upplevde att de tack vare diagnosen gavs en mojlighet att hitta en fungerande
l6sning. Enbart vetskapen om sjukdomen gjorde det lattare for deltagarna att hitta en atgard.
En deltagare beskriver detta genom f6ljande citat: “Forst tyckte jag nog att det kdndes ganska
skont for att da kunde jag ju dnda pa nagot sétt hitta ett slags strategi for vad som kanske
skulle kunna hjilpa mig...” [Informant 6].

Att fa diagnosen gjorde att flera deltagare inte langre upplevde en ensamhet med sjukdomen,
utan fann en gemenskap med andra personer med IBS. Diagnosen bidrog med en gemenskap
och en av deltagarna uttryckte det som ”...nér jag fick kontakt med den hér IBS-gruppen och
det var ju en valsignelse att fatta att det &r ju inte bara jag, sa ar det ju ofta att man, man tror ju
att man dr ensam om det men det 4 man ju oftast inte” [Informant 8]. En annan deltagare
upplevde att diagnosen forde med sig nagot positivt i form av en giltig orsak till att tacka nej
till aktiviteter dar individen egentligen inte orkade delta. Diagnosen upplevdes enligt denna
deltagare som en godkéand anledning. Detta framkom tydligt genom nedanstaende citat:

...det har fort ndgot gott med sig ocksa pa nagot sétt och sen att man har en
anledning att séga nej till saker ibland for det har jag aldrig kunnat férut. Om polarna
vill ut pa krogen eller vill hitta ndgot och jag kanner att nej jag orkar inte s& da kan
man alltid skylla pa ndgot. Det ar bra [Informant 4]
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Uppoffringar for att ma battre

Gynnsamma effekter

De deltagare som upplevde att de, genom att ha gjort ndgon form av forandring, hittat ett satt
att hantera sina problem, upplevde dven forédndringarna som positiva eftersom de lindrat
symtomen och forbattrat det allmanna maendet. En av deltagarna beskrev sin upplevelse av
att ha gjort en kostfordndring enligt foljande: “Ingen storre uppoffring kénner jag med tanke
pa det helvetet man faktiskt har varit igenom, sa ganska enkel atgard faktiskt” [Informant 7].
Forandringen upplevs liten i forhallande till hur jobbig personens upplevelse av symtomen
varit.

Nagra av deltagarna upplevde att forandringarna bidrog med héalsomassiga fordelar och battre
vanor. En forbattrad kost, ett minskat alkoholintag, 0kad fysisk aktivitet och generellt ett
béttre omhéandertagande av kroppen ar nagra av dessa fordelar. Flera deltagare upplever att de
kanner av symtom &n idag, daremot forekommer symtom inte lika ofta och regelbundet och
upplevs som lindrigare én tidigare. Detta beskrevs av en deltagare som “Ont i magen,
uppblasthet alltsa det ar samma som tidigare fast kanske inte lika ofta och lika aggressivt
skulle jag vil sdga” [Informant 1].

Nackdelar med en begransad kost

Flera deltagare upplevde att det var jobbigt att gora kostforandringar. Nagra deltagare
upplevde att fordndringarna begransade utbudet av mat och minskade valmojligheterna.
Andra aspekter som lyftes var att det upplevdes omstandligt att gora kostférandringar samt att
det innebar uppoffringar. Detta belyses i foljande citat: ”...till en borjan sa var det ju extremt
jobbigt att lagga om kosten. Man kénde sig jatteforvirrad vad man kunde é&ta, det fanns
ingenting man kunde &ta av, livet var jéttesurt och allting sdg rent ut sagt” [Informant 1].

Ett flertal av deltagarna upplevde att deras kosthallning gjorde det svart att ata ute pa
restaurang och cafeér, ddr en av deltagarna beskriver detta enligt f6ljande: ”Jag &ter bdst och
godast hemma typ, det kan ju vara lite trakigt, att det kanske inte alltid &r sa lyxigt och roligt
att 4ta ute, man blir ganska begransad med vad man kan vilja” [Informant 6].

Nagra upplevde att kosthallningen var extra svar att halla under hogtider, vilket gjorde att de
fuskade och till foljd av detta fick symtom. Detta blev tydligt genom f6ljande uttalande:
”...under pasken sa fuskade jag jattemycket med choklad. Det &r ju ingen som har vegansk
choklad som de delar ut s& jag har &tit vanlig choklad och fick lida for det jittemycket”
[Informant 8].

For nagra av deltagarna har det vaxt fram ett kontrollbehov Gver matens innehall. Detta
poéngterades bland annat av en deltagare som sade att ”...jag lagar i princip enbart mat sjalv.
Jag ater aldrig ute om jag inte har helt kontroll 6ver vad som &r i for ingredienser och att jag
vet att jag kan dta det” [Informant 1].

Andra aspekter som tas upp &r att det upplevs jobbigt att behOva &ta annan mat &n ovriga i

sallskapet. En av deltagarna upplevde att handla mat som tidsodande da det i borjan kravde att
hen laste pa innehallsforteckningarna. En annan upplevde att handla som en uppoffring
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eftersom det till en borjan kravde ett nytt tdnk géllande vilka livsmedel som kunde inhandlas.
Att laga annan mat an till familjen beskrevs ocksa som besvarligt och trottsamt av en
deltagare.

IBS begransar livet

Styr aktiviteter

Flera av deltagarna upplevde att IBS begransar deras liv men ocksa styr 6ver vad de kan gora.
Att ga miste om aktiviteter och att inte kunna leva som andra ar nagot som upplevs vara
jobbigt for flera deltagare. Detta budskap lyfts fram i foljande citat:

Att inte kunna gora som mina jamnariga kompisar gor for att jag vet att jag
kommer fa ont i magen eller for att jag vet att magen ballar ur. Om man har
ont eller &r 16s i magen orkar man ju inte géra nagonting, det forstor ju

allting ... ibland &r det réatt drygt att man har IBS och att man inte bara kan leva
livet sd som ens kompisar som inte har IBS gor [Informant 5]

Annars sa forsoker jag ju planera upp mitt liv efter toalettbesok och lite hur
jag mar pa dagen vilket gor att det blir ratt jobbigt att man inte kan gora allt
man vill géra kanske och ibland inte kan hitta pa saker sa som vanliga
manniskor eller vad man ska saga kan géra [Informant 1]

Nagra deltagare upplevde att det ar svart att ga ut och festa med vanner och att delta i andra
nojesaktiviteter. Detta framstar tydligt i ett citat av en deltagare: ”Jag dricker i princip ingen
alkohol éverhuvudtaget eftersom det inte funkar med magen. Sa det gor det ju ratt svart att
kanske festa med vanner osv om dom vill ut och festa” [Informant 1].

Ytterligare en aspekt som en deltagare lyfter fram, &r att det upplevs svart att ga ut och festa
eftersom det &r situationen i sig som gor att symtomen uppkommer och inte specifikt
alkoholen. Deltagaren avslutar sitt uttalande med ”...magen styr allting” [Informant 5] vilket
tydligt betonar hur IBS upplevs styra deltagarens liv. Andra nojesaktiviteter faller ocksa bort
da deltagarna upplever att de inte klarar av att genomfora dem. Att bara ga ut pa stan upplevs
av en deltagare som ett projekt i sig, da det kraver en konstant vetskap om narmsta toalett
samt vart personen vid behov kan ga undan for att andas. Ett flertal deltagare upplever att
spontaniteten har forsvunnit fran deras vardag och att de drar sig fran att hitta pa saker. Detta
framhavs genom féljande citat: ”...man drar sig kanske fran att ga ut pa bio och man kanske
drar sig fran och hitta pa saker i allmanhet. Definitivt spontana saker, spontaniteten har
forsvunnit helt ur vardagen” [Informant 1].

Ett flertal deltagare upplevde att de inte vagar resa bort i samma utstrackning da svarigheter
att forutse symtom gor att utflykter upplevs som jobbiga. Att resa under en langre tid utan
tillgang till toalett skapar en kansla av panik hos en av deltagarna. En annan deltagare
beskriver hur symtomen gor att personen inte vagar gora det den vill, detta visas genom
nedanstaende citat:
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...jag langtar verkligen till att &ka tillbaka dit, men just nu sé &r jag inne i en
ratt dalig period med min mage och da blir jag sahér, jag vet inte om jag vagar
aka tillbaka dit for att jag vet inte riktigt hur min mage ar, och det suger ju, att
det hindrar mig fran att géra det som jag vill gora [Informant 5]

Att leva med IBS paverkar dven jobb och studier och nagra av deltagarna upplever att
symtomen forsvarar deltagandet: ”...om jag fir ont i magen si #r det inte sa latt att vara
delaktig i skola eller jobb. Da tar ju det fullt fokus och nu har jag inte jattemycket problem
med det, men man blir paverkad” [Informant 3]. En annan deltagare upplever att det finns en
stress kring att kunna hantera symtomen under arbetstid och beskriver det som: ”Sen &r det
med jobbet ocksd man &r stressad liksom hela tiden att man, man maste ligga i fas hela tiden
sa man har tid att gé pé toa...” [Informant 4].

Tappar intressen

”Jag undviker kldder som jag tyckte vildigt mycket om innan, som jag inte anvédnder”
[Informant 3] ar ett citat fran en av deltagarna som upplever att symtom har paverkat hur
personen klar sig och gjort att val av klader anpassas efter symtom. Under analysen framkom
det att en av deltagarna efter diagnos tappat det intresse personen hade fér mat.

En férsdmrad sjalvbild och kénsla av att bli exkluderad

Oonskat utanforskap

Nagra av deltagarna upplevde att IBS paverkar deras relationer. Det upplevs som en svarighet
att gora saker som partnern vill da detta ofta leder till att symtomen uppkommer. Hos en av
deltagarna har sjukdomen paverkat relationen i en sadan utstrackning att de inte langre &r ett
par, detta tydliggors 1 ett uttalande frén deltagaren: ”Det har varit véldigt upp och ner. Jag har
haft valdigt svart med att fa livet ihop med en fére detta sambo som, han ville gora valdigt
mycket och jag vagade aldrig gora nagonting och nar vi val gjorde ndgot sa fick jag alltid
problem med IBS och sadér, sa att vi gled ifran varann” [Informant 4]. En annan deltagare
upplever sig som en vardelGs person nar hen inte kan hitta pa saker som partnern vill, som att
ga ut och &ta, utan att borja ma daligt.

Flera deltagare upplevde att de begransningar som IBS medfort gor att de gar miste om en
social gemenskap med sina vanner. Detta blev tydligt i ett uttalande av en deltagare som sade
att ”...man missar ju mycket av den sociala aspekten att kunna ga ut och ata eller ga ut pa
nagon bar med vinnerna eller s&” [Informant 1].

En deltagare upplevde att det var en svarighet for omgivningen att forsta deltagarens upplevda
symtom eftersom de var dolda. Deltagaren beskriver fortsatt att omgivningen ofta upplevdes
bli fundersam i samband med att ldkarna inte kunde hitta ndgot som var “fel”. Detta betonas
genom foljande citat: ”...det ar ju dnda upplevda symtom och det ska man aldrig underskatta”
[Informant 4].
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Kansla av skuld

| analysen framkom det att nagra deltagare till foljd av sin IBS kéande sig som en belastning
for andra och upplevde skuldkénslor. En av deltagarna upplevde att det var jobbigt att behtva
sjukanmala sig till jobbet. Det hdnde att personen sjukanmalde sig oftare &n andra och ibland
med kort varsel vilket resulterade i en kénsla av att vara en dalig person och medarbetare.
Detta beskrevs av en deltagare som sade att ”Man kéinde sig ju ganska vérdelds som person att
man fick tacka nej till massa saker” [Informant 1].

En annan deltagare upplevde det som jobbigt att bli bortbjuden pa middag eftersom maten da
skulle anpassas efter personens behov. Detta framkommer i foljande uttalande: ”Det kan
upplevas som jobbigt, att man ar den jobbiga som gor att man inte kan bjuda pa vad man vill,
att jag skall f4 ndgot annat eller sa dar” [Informant 6].

Kéansla av skam

Nagra av deltagarna uttryckte att IBS &r ett pinsamt dmne att prata om, dar gaser och
toalettbesok beskrevs som ett obekvamt samtalsémne. En av deltagarna upplevde att det
tidigare varit pinsamt men att personen inte langre skams. En annan deltagare uttrycker att
personen till en borjan forsokte dolja sjukdomen, medan en annan deltagare beskriver en
skam over sin medicinering. Deltagaren som upplevde ett behov av att dolja sin medicinering
uttalade sig foljande: ”Man smusslar mycket med det ndr man sitter och ater hotellfrukost
med kompisar ... man vill inte riktigt std for det s& man forsoker dolja det sa gott det gar”
[Informant 4].

Fem strategier for att hantera IBS idag

Positiv instéallning

Att forsoka ha en positiv installning ar en strategi som flera av deltagarna anammat eftersom
de upplever att det hjalper dem i att hantera sin IBS. “...jag har inget att forlora kéndes det
som, utan bara allt att vinna” [Informant 6] &r ett citat som en av deltagarna betonar i samband
med en beskrivning av fordndringsprocessen. Trots att de livsstilsforandringar som gjordes
inte garanterade ett battre maende beholl deltagaren en positiv installning. Att fokusera pa det
som &r positivt har varit avgérande for flera av deltagarna och beskrivs av [Informant 3] som:
“Pa nagot satt ar allting en erfarenhet ocksa, sa det kanns som att man har fatt helt andra
insikter om livet och man har blivit lite tuffare pd att hantera livet, men aven fa mer forstaelse
for andra minniskor kan jag tycka”. En annan deltagare sade att “..man kan raka ut for
mycket vérre saker, det hér fixar jag 4nda” [Informant 6].

Att inte lata IBSen ta dver allt i livet ar en annan aspekt som lyfts av ett flertal deltagare och
framkommer i foljande citat:

Det bestdmde jag mig ganska tidigt for att det hér skall inte fa ta Over mitt liv... [Informant 7]

Jag skall forsoka att det inte styr hela mitt liv for att da tror jag att min livskvalité skulle ga ner dnnu
mer [Informant 5]
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Acceptans

Acceptans genomsyras av att deltagarna lart sig att leva med sin IBS. Ett flertal av deltagarna
sager att sjukdomen gar att leva med och att sjukdomen blivit en del av dem. Nagra deltagare
upplever att acceptansen gjort att de inte far lika omfattande symtom vilket blev tydligt i ett
uttalande av en deltagare som sade: “Jag kédnner att det har blivit mycket béttre nu eftersom
jag har lart sig att leva med den och ar 6ppen med det” [Informant 4].

Acceptansen deltagarna beskriver handlar mycket om att finna sig i att sjukdomen &r kronisk
och att det inte finns nagot annat de kan gora an att lindra symtom. Féljande citat belyser detta
budskap: “Jag 6nskar att jag inte hade det men vad ska man gora, det finns inget botemedel
utan man far forsoka lindra symtomen helt enkelt...” [Informant 2].

Okad kunskap

Deltagarna bekriver att den ¢kade kunskap de fatt, underlattar for att leva med IBS. En av
deltagarna beskriver att det upplevdes som nagot nytt att plétsligt inte veta hur kroppen
fungerade. De flesta upplevde att de med tiden har lart kdnna sin kropp och sina problem
vilket gjort att de lart sig att hantera sina symtom. En deltagare belyser att det till en borjan
var svart att se ett samband mellan kostintag och symtom, att det var svart att forsta varfor
samma mat ibland kunde ge symtom och ibland inte. Enligt ett flertal av deltagarna har en
Okad kunskap gett dem béttre forutsattningar for att hantera sin IBS och dérigenom en
mojlighet att kunna paverka symtom. En av deltagarna berattar att den Okade kunskapen
paverkat behandlingen enligt foljande: Sedan tyckte jag i samarbete med lékaren att jag hade
sa stor kunskap om min IBS sa att vi skulle vaga testa att fasa ut medicinen, tack och lov gick
det bra” [Informant 6].

En av deltagarna upplever att hen fatt battre forstaelse for hur individuell sjukdomen &r. Fran
att tidigare ha trott att alla med IBS bor d&ta FODMAP har personen fatt insikt om att inte
enbart symtom &r individuellt utan dven behandlingen. Nagra upplever att de fortfarande lar
sig och far mer kunskap. En av deltagarna belyser att det varit viktigt att lasa pa om varfor
symtom uppkommer och inte enbart acceptera att det goér det. Nedan foljer nagra citat som
styrker budskapet om att 6kad kunskap bidrar till 6kad hanterbarhet:

...att jag lart kdnna min kropp lite battre, att jag marker att liksom ja men nu héller jag pa att fa ett
skov...sd istéllet for att kora pa som jag kanske gjorde innan sa lugnar jag ner mig [Informant 5]

Nej men man l&r sig vél, 1&r val kénna sin kropp lite mer. Det &r ju det som varit med att man fick den
hir diagnosen att man vet vad det &r s& man kan lara sig hantera det [Informant 1]

...jag har mindre magont och s, for att jag har lart mig och hantera den tycker jag [Informant 2]

Medvetenhet

I analysen framkom det att deltagarnas 6kade kunskap om sin sjukdom bidragit med en 6kad
medvetenhet. Enligt nagra av deltagarna leder en okad medvetenhet till battre forutsattningar
att hantera sin sjukdom. Kunskapen bakom vad som orsakar symtom gor att medvetna beslut
kan tas for att undvika symtom. En av deltagarna beskriver det som att tinka med en "IBS-
hjdrna” och sdger att det ar ett tdnk som alltid finns med i bakhuvudet. Enligt ett flertal av
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deltagarna gar medvetenhet ut pa att tanka ett steg langre, att planera sin vardag och alltid
forsoka vara forberedd. En deltagare ar forberedd genom att alltid ha lakemedel med sig och
nagra andra beréttar att de alltid forsoker ha koll pa var det finns toaletter dar de befinner sig.

Flera av deltagarna & medvetna om vad som kan ge upphov till symtom och forsoker darmed
att undvika de situationerna. De som upplever att de reagerar pa specifika livsmedel undviker
dessa, och om de trots det véljer att 4ta dem ar de medvetna om varfor de far symtom samt att
det ar dvergdende. Att uppmarksamma kroppens signaler ar en annan aspekt som en av
deltagarna lyfter fram. Den 6kade medvetenheten gor att personen kan k&nna av nér ett skov
ar pa ingang och kan da ta till strategier for att hantera det. Flera av deltagarna upplever att
den 6kade medvetenheten gjort att de véljer att ta det sakra fore det osékra for att undvika
symtom.

Reflektera och vardera

| analysen framkom det att ett flertal deltagare reflekterade 6ver olika valméjligheter och vad
de upplever ar vart att gora eller inte. Flera av deltagarna & medvetna om vad som orsakar
deras symtom och att det & upp till dem om de valjer att utsatta sig for triggers. Dessa
deltagare sade ocksa att om de sedan mar daligt har de enbart sig sjalva att beskylla. Féljande
citat beror nagra av deltagarnas reflektioner gallande att véardera sina val:

...men vet att véljer jag precis det jag vill har s& kommer jag inte ma sa bra, sa det ar battre att jag tar
den dar ratten men den vill jag helst inte ha ... jag far val ta lite ont magen nu da och sa ater man, men
det ar ju oftast inte sa vart kan jag kénna i efterhand [Informant 6]

Om jag ska fika med min son sa far jag antingen fuska och ma daligt efterat eller ga
in pa stallen dar de har fler alternativ [Informant 8]

Det &r Kklart att jag skulle kunna &ta en gigantisk pizza nér jag kanner for det, men jag
kommer ju ocksé ma vildigt vildigt daligt sen ... man far viga 6ver vad som &r vért
det [Informant 5]

En annan aspekt lyftes var att reflektion kunde anvandas som en mental hanterbarhet for att
hitta nya forhallningssatt. En deltagare beskriver att reflektera 6ver det som upplevts som
jobbigt har bidragit till ett battre maende. Detta genom att deltagaren hittat ett satt att forhalla
sig till det.

Komplexa aspekter paverkar symtom

Fysiologiska anknytningar till symtom

Flera av deltagarna upplevde att fysisk aktivitet har en fordelaktig inverkan pa IBS. Dessa
deltagare upplevde att rérelse haller igang magen vilket for dem lindrar symtom samt minskar
risken for uppkomst av symtom En deltagare upplevde dock att fysisk aktivitet kunde ha en
motsatt effekt och upplevdes forvarra symtom. Avslappning belyses som en betydelsefull
aspekt for att lindra symtom.

Enligt deltagarnas beskrivningar verkar kosten ha en stor inverkan pa symtom &n idag. De
flesta av deltagarna uppger att de har hittat en kost och ett maltidsmonster som fungerar bra
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for dem. Sa lange de haller sig till det kostupplagget upplevs symtomen som lindriga. Att en
anpassad kost lindrar symtom galler dock inte alla. En person upplever att all kost ger
reaktion vilket gor att personen fortfarande upplever symtom. Lakemedelsbehandlingar i form
av antidepressiva lakemedel samt bulkmedel &r ytterligare aspekter som nagra av deltagarna
upplever fungerar for att lindra symtom.

Psykologiska upphov till symtom

“Forsdkringskassan ville avsld min ersittning for dom tyckte inte att det var tillrdckligt, att
den inte var stressrelaterad ... jag tycker att stress faktiskt har en stor inverkan pa IBS” sédger
Informant 7. Att stress inverkar pa symtom beskrivs dven av andra deltagare, dar mer stress
innebar markbart forvarrade symtom. Kanslor som oro och angest upplevs inverka negativt pa
symtom. En deltagare beskriver att kdnslorna satter sig i magen. Flera upplever att de oroar
sig for symtom, vilket da gor att de far symtom. Detta betonas i citatet: “Mycket sitter nog i
huvudet tror jag, att man gar och oroar sig for att man ska fa symtom och da kommer dom ju
som ett brev pa posten” [Informant 4]. Vidare beskrivningar av stressens inverkan pa symtom
ges av en deltagare som sédger: “Det har varit mycket tjafs med arbetsformedlingar,
forsikringskassor och osikerhet med jobb. ... Allt det hir tjafset satte ju igang det &nnu mer
sa att det blev dnnu vérre...” [Informant 4].
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Diskussion

Metoddiskussion

For att kunna belysa deltagarnas upplevelser djupgdende och detaljrikt valdes kvalitativa
intervjuer som datainsamlingsmetod i enlighet med Bryman (2011).

Urval

Att rekrytera via tre olika Facebookgrupper med medlemmar fran hela Sverige genererade i
en variation som enligt Bryman (2011) &r 6nskvart vid ett malinriktat urval. Detta innebar att
deltagarnas alder, hur lange de haft sin diagnos och bostadsort skiljde sig at vilket resulterade
i en variation av upplevelser. En svarighet som patraffades i samband med rekrytering var att
genom varden komma i kontakt med personer med IBS. Pa grund av olika lagstiftningar hade
vi inte mojlighet att komma i direktkontakt med diagnostiserade personer. Detta gjorde att
rekrytering genom IBS-skolan och Mag-tarmmottagningen behdvde ga via respektive
kontaktperson vilket upplevdes som en omsténdlig och tidskrdvande rekrytering. Inga av
deltagarna kom dock slutligen att rekryteras darifran, vilket i efterhand upplevs som en
svaghet. Det hade varit av intresse att kunna belysa vilka upplevelser och erfarenheter
personer som gatt pa en IBS-skola eller Mag-tarmmottagning har av att leva med sjukdomen.
Rekryteringen via Facebook tog dven langre tid &n vantat, vilket var svart att forutse.

Det var fa manliga deltagare som visade intresse av att delta i studien trots att bada konen
inkluderades i urvalet. Eventuellt hade en jamnare kdnsfordelning varit att foredra och déarav
Overvagdes att skriva ett Facebookinldgg specifikt riktat mot man. Dock togs beslutet att inte
gora detta da tiden for rekrytering var knapp och det fanns en risk att kvinnliga potentiella
deltagare skulle ga forlorade. For att mojliggora ett storre urval valdes inte en aldersgrans som
ett inklusionskriterie trots att IBS som tidigare namnt framst visats forekomma hos personer
under 50 ar (Lovell & Ford, 2012).

Datainsamling

Intervjuguiden formulerades med oppna fragor for att ge deltagarna mojligheten att fritt
resonera och darigenom kunna fa en sa bra inblick som moéjligt i deras upplevelser. Det finns
vissa justeringar i intervjuguiden som i efterhand hade varit 6nskvarda att gora. Forsta fragan
i intervjuguiden var en bred och oppen fraga, vilket innan genomférandet upplevdes som
positivt. Daremot uppticktes det i efterhand att formuleringen av frdgan gjorde att
informanterna gav ett omfattande svar som belyste andra aspekter &n vad som efterfragades.
Detta resulterade i att vissa delar av materialet som samlades in inte var i enlighet med syftet
for studien och att mangden material snabbt véxte. Vissa fragor i intervjuguiden framstod som
svarforstaeliga da flera deltagare ville fa dessa fragor fortydligade. | efterhand upptécktes det
att nagra av deltagarna uppfattade flera frdgor som snarlika, vilket kan ha gjort att de
upplevde att de redan besvarat fragan. Trots detta bidrog dessa fragor med ny information
vilket eventuellt kan bero pa att fragorna var 6ppet formulerade.

En av forfattarna var sedan innan bekant med tva av deltagarna och da amnet kan upplevas
kénsligt kan detta ses som en eventuell svaghet i urval samt datainsamling. Denna forfattare
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genomforde endast en av dessa intervjuer och var inte heller bekant med denna deltagares
sjukdomshistoria sedan innan. Risken for att denna bekantskap har paverkat deltagarnas svar
kunde ha undvikits om intervjuerna istallet utférdes av den forfattaren som inte var bekant
med deltagarna.

Ytterligare en tveksamhet som uppmérksammats géllande datainsamlingen var att respektive
forfattare intervjuade fem deltagare var. Det skulle darmed kunna finnas individuella
skillnader i hur intervjuerna genomfordes, vilka foljdfragor som stalldes och i vilken ordning.
Detta borde dock inte ha paverkat resultatet da bada forfattarna foljde intervjuguiden samt att
det enligt Bryman (2011) finns utrymme for flexibilitet inom kvalitativa intervjuer.

Under rekryteringsprocessen exkluderades sammanlagt fem deltagare, da de inte haft
diagnosen tillrackligt lange, led av andra mag- och tarmsjukdomar eller hade 6nskemal om att
genomfora intervjun skriftligt. Ett misstag fran oss forfattare var att inte innan intervjuerna
bekrafta att deltagarna uppfyllde dessa kriterier. Detta resulterade i en allt mer utdragen
rekryteringsprocess, nagot som garna hade undvikits med avseende pa den redan pressade
tidsramen.

Da sex av atta intervjuer genomfordes via telefon fanns ett behov av att hitta en
mobilapplikation som spelade in trepartssamtal. En applikation med denna funktion
inforskaffades men visade sig inte vara anvandbar pa grund av att den mobila operat6ren
blockerade dessa samtal. Det blev en svarighet att hitta en mobilapplikation som kunde
anvandas men det blev ocksa en kostnadsfraga. Slutligen anvandes tva mobilapplikationer dar
intervjuerna genomfordes pa hogtalare via en telefon och spelades in pa en annan telefon. Att
spela in pa hogtalare skulle kunna ha paverkat ljudkvaliteten negativt. Detta var dock inget
som patalades som besvarligt av deltagarna och i efterhand patraffades inga skillnader i
ljudkvaliteten. | efterhand hade istéllet mojligheterna att genomféra intervjuerna via andra
mobiloperatorer undersokts, detta for att underlatta datainsamlingen.

Det fanns forhoppningar om att fa ett storre antal personliga intervjuer i studien men da
rekryteringen framst skedde via de tre Facebookgrupperna blev telefonintervjuer det mest
lampliga. Telefonintervjuer tilldmpas vanligtvis inte inom kvalitativa studier. Trots detta ar
metoden enligt Bryman (2011) fordelaktig framfor allt géllande kostnad. Det &r generellt
avsevart billigare att gora intervjuer 6ver telefon &n i person. Telefonintervjuer valdes som en
alternativ datainsamlingsmetod for att mojliggdra rekrytering av deltagare till denna studie.
En annan aspekt ar att det vid kansliga fragor kan upplevas lattare for bade deltagarna och
intervjuaren att genomfdra telefonintervjuer. Enligt Bryman (2011) &r telefonintervjuer
fordelaktigt eftersom deltagarna och intervjuaren inte behdver befinna sig i samma rum. En
nackdel med telefonintervjuer ar daremot att deltagarnas kroppssprak gar forlorat, vilket kan
vara en viktig aspekt att som intervjuare kunna lasa av deltagarnas reaktioner och anpassa
intervjun dérefter. Deltagarna i studien gav utforliga och berattande svar vilket i enlighet med
Bryman (2011) tyder pa att den metod som anvandes genererade i detaljrika svar, vilket &r
nagot som efterstravas inom kvalitativa studier.

Vid kvalitativa intervjuer ar det vanligt att datainsamlingen fortgar tills dess att teoretisk
mattnad har uppstatt (Bryman, 2011). Att datainsamlingen skulle utgoras av sex till tio
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intervjuer var nagot som bestamdes i forvag, trots detta upplevs en teoretisk mattnad vara
uppnadd. Det fanns ett tydligt monster i intervjuerna och de sista intervjuerna gav enbart lite
ny information. Det som belystes forstérkte istallet upplevelserna som tidigare deltagare Iyft.

Databearbetning och analys

Det som lyfts fram i studien ar framfor allt det representativa och typiska resultatet som
framkom fran intervjuerna i enlighet med studiens syfte. Enligt Lundman och Hallgren
Granheim (2017) starker detta studiens giltighet. Den kvalitativa innehallsanalysen tog dock
langre tid &n berdknat vilket kan bero pa bristfallig erfarenhet av denna metod.

Att gora en textnara analys med en lag abstraktionsniva kan medfora en risk att helheten i
innehallet gar forlorad. Daremot kan en hog grad av tolkning istallet paverka resultatets
trovardighet (Lundman & Hallgren Granheim, 2017). Da deltagarnas egna roster valdes att
belysas krévdes en textndra analys for att resultatet inte skulle fargas av forfattarnas egna
tolkningar. Detta ger enligt Lundman och Hallgren Granheim (2017) resultatet en
trovardighet. Trots att det &r deltagarnas beréttelser som lyfts fram kan resultatet inte anses
vara oberoende av forfattarna, eftersom intervjuer av berattande karaktar enligt Lundman och
Hallgren Granheim (2017) gor forfattarna till medskapare av texten. Bada forfattarna laste
igenom samtliga intervjuer och genomférde delar av den kvalitativa innehallsanalysen
tillsammans, enligt Lundman och Héllgren Granheim (2017) Okar detta tillforlitligheten av
resultatet.

Etiska aspekter

Att intervjua personer med IBS om deras upplevelser av att leva med sjukdomen och dess
symtom ber¢r individernas privatliv. Att prata om sin IBS kan upplevas som ett ytterst
kansligt amne och kan gora att individen kanske inte vill berétta for familj eller vanner &n
mindre for utomstaende personer. Detta ar nagot som har respekterats av forfattarna bland
annat nar det géller hur individernas upplevelser presenteras i studien. Av etiska skal namnges
inte Facebookgrupperna eller deltagarna i studien, men eftersom samtliga deltagares
upplevelser representeras samt citeras i resultatet anges de som Informant 1, Informant 2 och
sa vidare.
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Resultatdiskussion

Begréansade majligheter och en nedsatt livskvalitet

Att uppleva symtom ar nagot som flera deltagare belyste begransar deras liv och styr vilka
aktiviteter de kan genomfdra. Det &r inte enbart nar symtom ar narvarande som deltagarna
upplever att deras vardagsliv begrdnsas. Det finns &ven en rédsla for att symtom ska
uppkomma som leder till att de inte vagar gora vad de vill som exempelvis delta i aktiviteter
eller resa bort. Att denna radsla for symtom har en negativ inverkan pa den upplevda
livskvaliteten hos personer med IBS &r dven nagot som Jerndal m.fl. (2010) belyst.

Flera deltagare upplevde att det var svart att delta i nojesaktiviteter som att ga ut och festa
med vanner eftersom det orsakade symtomuppkomst. De sociala begrdnsningar som
deltagarna upplevde betonar att symtomen styr allting i deltagarnas liv. Detta har &ven
pavisats i en studie av Rgnnevig, Vandvik och Bergbom (2009) dar patienter med IBS
upplevde att symtomen paverkar vad de kan gora. Nagra deltagare upplevde att IBS gar ut
over arbets- och studielivet och kan forsvara majligheten att fokusera pa arbetsuppgifter.
Detta ar nagot som ocksa belysts i en studie av Drossman m.fl. (2009) dar patienter med 1BS
upplevde att sjukdomen minskade arbetsproduktiviteten.

Att sjukdomen gar ut dver personliga relationer, pa sa vis att den begransar maéjligheten till att
delta i sociala aktiviteter, var nagot flera deltagare upplevde. Detta tyder pa att sjukdomen inte
bara drabbar personen som lider av IBS utan att det dven gar ut éver dennes familj och
narstaende. Wong m.fl. (2011) betonar i sin studie att IBS &ven séanker livskvaliteten hos
partnern till den som lever med sjukdomen. Partnern upplevde ocksa en bdrda inom relationen
som kan liknas med den som partnern till en demenssjuk upplever.

En av deltagarna upplevde att omgivningen har svart att forstd de symtom som individen
upplever. Detta betonas aven i studien av Drossman m fl. (2009) dar det framkom att vissa
patienter med IBS upplevde att familj och l&kare inte forstod hur omfattande deras symtom
var eller till vilken grad det paverkade deras liv. Detta gjorde i sin tur att de drog sig for att
delta i sociala sammanhang. Patienterna i denna studie drog sig undan nar de inte upplevde
symtom, detta pa grund av ett inlart beteendemaonster som aven styrde nar symtomen inte var
narvarande. Detta tyder pa att det kan finnas en risk for att de som lever med IBS kan komma
att leva i en livslang isolering till foljd av att de undviker sociala sammanhang. For att framja
individens sociala halsa ar det viktigt att hitta strategier som Okar individens formaga att
hantera sjukdomen. Det ar dven vasentligt att oka omgivningens forstaelse for sjukdomen.

Att prata om magproblem och avforing ar nagot fa vill gora (Grayson, 2016), ett budskap som
framkom i denna studie da flera deltagare beskrev IBS som ett pinsamt &mne och nagot man
inte pratar om. Toalettbesok och magproblem beskrevs av nagra deltagare som ett obekvamt
samtalsamne och gjorde att nagra drog sig fran att soka lakarvard. Detta ar nagot som aven
noteras av Grayson (2016) som menar att det kan orsaka en underrapportering av sjukdomen.
An idag upplever nagra av deltagarna att de ogarna pratar om sin IBS medan andra har
kommit s pass langt i sin process att hantera sjukdomen att de inte langre skams.
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En deltagare upplevde skuldkanslor till foljd av att hen sjukanmélde sig oftare an andra eller
med kort varsel. En annan deltagare uttryckte att det kanns jobbigt att omgivningen behdver
anpassa sig efter hen och dennes behov. Detta far deltagarna att kanna sig som en belastning
for andra vilket ytterligare skapar kanslor av skuld. Férekomsten av skuldkénslor i denna
kontext belyses &ven i en tidigare studie av Rgnnevig m.fl. (2009) dar fenomenet forklaras av
att individen har ett behov av att ta ansvar for sin omgivning for att inte kédnna skuld. Behovet
av att fullgora sina plikter kan alltsa beskrivas som ett sétt att bevara sin vardighet. Att inte
kunna gora det skapar kanslor av skuld (Regnnevig m.fl., 2009). En av deltagarna beskriver en
upplevd forsamrad sjalvbild och uppger att hen k&nner sig som en vardelds person som
behover tacka nej till saker. Hakansson m.fl. (2009) beskriver att patienter med IBS upplever
att sjukdomen begransar det vardagliga livet och skapar en fordndrad sjélvbild.

Mat som en identitet och gemenskap

For ett flertal av deltagarna upplevdes kostforandringar till en bdrjan som svara och
omfattande. Flera av deltagarna upplevde det som svart att ata utanfor hemmet eftersom
kostvalen &r begransade och de inte har kontroll 6ver matens innehall. Nagra belyste dven att
det &r jobbigt att behdva laga annan mat an till familjen samt att &a annan mat an de i
séllskapet. Enligt Fjellstrom (2013) kan detta forklaras genom att matvanorna till viss del
paverkas och konstrueras i samforstand med familj och den narliggande sociala omgivningen.
Att flera deltagare upplevde kostférandringar som svara kan bero pa att deltagarnas kostvanor
har formats under en lang tid och blivit en bestdende del av deras vardag. Enligt Fjellstrom
(2013) utformas matvanorna under uppvéxten och genom den kultur individen véxer upp i,
dessa kan sedan komma att pragla dem for resten av livet. En annan aspekt som kan tankas
inverka ar att individen vill identifieras med en kost som inte dverensstammer med den nya
kosthallningen eftersom Fjellstrom (2013) menar att mat och maltider under en lang tid
utgjort en viktig social och kulturell aspekt for individen och kan komma att utforma vem vi
ar och vad vi identifieras med.

Ytterligare en aspekt som kan ténkas forklara i vilken utstrdckning deltagarna upplevde
kostforandringarna som jobbiga eller 6verkomliga beror enligt Antonovsky (2005) pa deras
upplevelse av hanterbarhet, begriplighet och meningsfullhet. Nagra av deltagarna upplevde
till en borjan att diagnosen var diffus och obegriplig och i samband med detta beskrevs en
ensamhet, ett otillrackligt stod och en okunskap. For att optimera hanterbarheten av en
forandring krévs det enligt Antonovsky (2005) att situationen upplevs begriplig och att
individen upplever att resurserna som kravs finns tillgangliga. | de ovanndmnda deltagarnas
uttalanden saknas dessa resurser vilket kan ha paverkat deras upplevelser av
kostforandringarna. Ytterligare en resurs som behovs for att lyckas med en forandring ar att
individen upplever forandringen vara meningsfull och vérd sitt engagemang (Antonovsky,
2005). Ett flertal av deltagarna berattade att vagen till att hitta en l6sning pa problemen var
lang och nagra garanterade I6sningar var inte att forvantas. Har ar det deras egen instéllning
som styr i vilken grad de dnda upplever att forandringarna kan vara varda sin investering och
darigenom hur motiverade de éar till att gora forandringarna. En faktor som kan ha motiverat
deltagarna och gjort att de upplevde att forandringarna var varda engagemang var att flera av
deltagarna upplevde en desperation éver att hitta en l6sning och en langtan efter att ma bra.
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Eftersom flera av deltagarna hanterar sina symtom genom att individanpassa kosten bertvas
de pa tillnorigheten till en matkultur. Fjellstrom (2013) menar att en matkultur utgors av
normer och varderingar déar populationen i princip valjer vad som betraktas som accepterad
mat. Enligt deltagarna kan en gemensam maltid vara ett satt att umgas, daremot upplevde
flera av deltagarna att de gick miste om denna sociala tillhérighet. Den individanpassade
kosten begransar deltagarna, och om deras kostbehov inte beaktas i den matkultur de omges
av blir det svart for dem att umgas 6ver en gemensam maltid. Eftersom maten kan utgoéra en
stor del av en individs identitet kan en matkultur bidra med en kénsla av trygghet och
tillhorighet (Fjellstrom, 2013). Deltagarna gar da miste om den sociala gemenskapen och
tillhérigheten kring maten. Idag finns det en uppsjo av dieter och hélsotips som marknadsfors
i syfte att framja halsan (Holmbéck & Sjogren, 2013). Till viss del kan var matkultur anses
utgoras av dessa “hdlsosamma kostrad” men detta dr ndgot som for deltagarna kan bli svart att
vara en del av. Det forblir ytterligare en matkultur de inte kan tillhéra pa grund av behovet av
en anpassad kost.

Behov av battre stod fran varden

Ett bristfalligt stod fran varden var nagot flera av deltagarna upplevde. De kande att de varken
blev lyssnade pa eller tagna pa allvar, vilket bidrog till en kansla av ensamhet. | samband med
att deltagarna inte blev tagna pa allvar upplevde de av att varden forminskade deras symtom.
Dessa upplevelser har aven framkommit i en studie av Hakansson m.fl. (2010), dar IBS-
patienterna upplevde motet med varden som Gvergivande och fornedrande. En studie av
Conboy m.fl. (2010) belyste att patienter som far stéd fran varden upplever en forbattrad
symtombild och livskvalitet. Det ar daremot svart att sdga nagot om anledningen till det
avsaknad av stoéd som nagra av deltagarna upplevde, detta da samtliga deltagare berattar sin
egen berattelse om motet med varden och ingen ar den andra lik.

Att hantera en kronisk sjukdom

I resultatet framkom fem tydliga strategier som deltagarna upplevde hjalpte dem i att hantera
sin IBS. Dessa var en positiv installning, acceptans, 6kad kunskap, medvetenhet samt
reflektera och vardera. Flera av deltagarna betonar vikten av att inte lata sjukdomen styra och
ta dver allt i deras liv, samt att ha en positiv installning och gora aktiva val for att dka
formagan att hantera sjukdomen. “Att ta kommando™ 4r nagot som @ven Rennevig m.fl.
(2009) lyfter som en viktig aspekt for att 6ka hanterbarheten av IBS.

An idag upplever ett flertal deltagare symtom, ddremot uppkommer symtomen inte lika ofta
och upplevs lindrigare. Irritable Bowel Syndrome upplevs numera som en del av deltagarna
och en sjukdom de lart sig att leva med. De har accepterat sjukdomen men ocksa lart kanna
sina symtom och sin kropp vilket for dem utgjort viktig kunskap for att kunna hantera sin
IBS. Detta har gjort att de idag ar medvetna om sina problem och kan ta medvetna beslut for
att bland annat undvika symtom. Att aktivt planera och goéra strategiska beslut i syfte att
undvika symtom &r aspekter som &ven belyses i studien av Rgnnevig m.fl. (2009).

Till en borjan upplevde flera deltagare att férandringarna innebar uppoffringar, trots detta ar
upplevelsen idag att de fort med sig nagot gott. En deltagare belyser att de forandringar hen
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gjort inte upplevs som stora uppoffringar i jamférelse med vad hen gick igenom nér
symtomen var som varst. Nagra av strategierna som framkommit i denna studie, har dven
pavisats i en tidigare studie av Jakobsson Ung, Ringstrom, Sjovall och Simrén (2013). Enligt
flera av deltagarna innebar det en lang process att hitta de strategier som kunde fungera
symtomlindrande och ¢ka formagan att hantera sjukdomen vilket dven belystes i studien av
Jakobsson Ung m.fl. (2013).

Slutsatser och implikationer

En slutsats av resultatet ar att ett liv med IBS till en borjan upplevs som frustrerande och
kravande. Situationen beskrivs som ohdllbar vilket skapar en desperation efter att hitta en
mojlig 16sning. Sjukdomen begransar livet i en sadan utstrackning att det upplevs omajligt att
leva som andra. Begransningen gar ut over flera av livets aspekter, som bland annat
relationer, social gemenskap, arbetsliv, aktiviteter och ndjen men éven den egna sjalvbilden.

Enligt deltagarna innebar ett liv med IBS en nedsatt livskvalitet. Daremot upplever deltagarna
att livskvaliteten paverkas positivt av strategier som ¢kad acceptans, medvetenhet, en positiv
installning, 6kad kunskap samt att reflektera och vérdera. An idag kanner deltagarna av
symtomen, daremot upplevs de lindrigare da de fatt en 6kad kunskap och hittat strategier som
Okat deras hanterbarhet. Deltagarna upplever att det har varit en lang process att hitta en
fungerande l6sning, dock upplevs processen som nddvéandig for att kunna leva med
sjukdomen. Idag hanterar deltagarna sin IBS med hjélp av de strategier som de utvecklat.

Maten ar en betydelsefull del av en social gemenskap och kan utgéra en pusselbit som behdvs
for att individen skall uppleva sin sociala halsa som tillfredsstallande. D& halsovetare kan
komma att ge kostrad for personer med IBS ar det viktigt att ha forstaelse for att maten inte
enbart har en fysiologisk inverkan utan paverkar halsan pa alla plan. Irritable Bowel
Syndrome &r en komplex sjukdom som begrénsar flera aspekter av livet, det &r darmed av stor
vikt att som halsovetare ha kunskap och forstaelse om detta. Resultatet fran studien belyser att
det behdvs ett helhetsperspektiv for att kunna frdmja halsan hos personer med IBS och det
innebar att se till bade den fysiska, psykiska men ocksa den sociala hélsan. Férhoppningar
finns om att denna studie bidrar med en drlig bild av hur det faktiskt &r att leva med IBS ur
den drabbades perspektiv.

Pa grund av sjukdomens individualitet och att det i dagslaget inte finns nagot botemedel &r det
av stor vikt att fortsatt studera hur personer med IBS upplever ett liv med sjukdomen.
Eftersom det framforallt & kvinnor som deltagit i tidigare studier vore det relevant att utféra
studier i syfte att undersdka om upplevelserna skiljer sig mellan kénen.

For att personer med IBS skall kunna Oka sin formaga att hantera sjukdomen ar det
betydelsefullt att fortsatta hjalpa dem genom att erbjuda ratt stoéd, kunskap och utbildning.
Detta skulle kunna innebéra att en hélsovetare med kostvetenskapliga kunskaper kan ge
kostrad for att framja de drabbades halsa, men dven andra hélsoframjande atgarder som kan
Oka hanterbarheten av sjukdomen &r av relevans.
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Bilaga 1 Intresseanmalan till Facebookgrupper

Tycker du ocksi att det dr viktigt att prata om IBS? Vi vill hora din berittelse!
Vi dr tvi studenter som laser Hilsopromotionsprogrammet med inrikining kostvetenskap pd

Goteborgs Universitet. Vi skriver nu var kandidatuppsats om hur det ar att leva med IBS och
vill darfor g&ma ta del av dina upplevelser och erfarenheter av IBS.

Vi soker dig som har en IBS-diagnos och har haft diagnosen i minst ett 4r. Ar du
intresserad av att delta?

Intervjuerna kommer att genomforas personligen (beroende pa bostadsort) eller per
telefon/skype. Skriv en kommentar nedan eller skicka ett personligt meddelande, s bifogar vi
mer information.

Har du nagra fragor, kontakta oss pd kandidztuppsatsibs@gmail.com
Tack pa forhand!

Med vinliga halsningar,
Mikaela Andersson och Emilia Ydefalk
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Bilaga 2 Informationsbrev till intresseanmaéalda deltagare

Hej.

Tack for ditt visade intresse!

Syftet med vir studie ar att belysa upplevelser och erfarenheter av att leva med [BS, samt
dess paverkan pd upplevd livskvalitet.

Din medverkan &r helt frivillig, vilket innebar att du nar som helst kan vilja att avbryta ditt
deltagande utan att ange anledning. Intervjun kommer att spelas in och beriknas pdgi i cirka
en timme. Intervjun kommer genomforas i en ostard miljo pd en plats som du foredrar. Vid
onskemadl finns det mojlighet att utfora intervjun via skype eller telefonsamtal. Materialet frén
intervjun kommer enbart att bearbetas av oss tva studenter samt handledare. Efter att vi har
analyserat materialet kommer inspelningen att raderas. Dina personuppgifter kommer inte att
finnas tillgéngliga for obehoriga personer och du kommer inte att kunna identifieras i studien.
Innehallet frin din intervju skall enbart anvandas i forskningssyfte.

Vill du vara med i studien?
Intervjuerna kommer att ske under vecka 15-18. For att kunna bestZmma var och hur
intervjun skall genomforas behover vi veta din bostadsort. Det dr ocksé bra om du meddelar
hur lénge du har haft din [BS-diagnos och om du har nigra andra mag- och tarmsjukdomar.

Kontakta oss med ovanstiende information s3 att vi kan bestamma en tidpunkt for intervju.
Anmailan sker snarast mojligt till kandidatuppsatsibsi@gmail.com

For 6vriga frigor, kontaktz oss pd ovanstiende c-mailadress.

Med vanliga hilsningar,
Mikaela Andersson och Emilia Ydefalk

Gaoteborgs Universitet
Institutionen for kost- och idrottsvetenskap
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Bilaga 3 Intervjuguide

Allmin information
Kon:
Alder:

Bakgrund och process

Skulle du vilja borja med att tanka dig tillbaka och beratta om hur du forst kinde av symtom
for IBS?

Har du nagon tanke om vad som kan ha péverkat uppkomsten av dina symtom?
Ungefir nir fick du din diagnos?

Kan du beskriva din upplevelse av hur det gick till nar du fick din diagnos?
Vad fick du med dig for kunskap eller rid frin varden?

Livsstilsforindringar
Hur har din resa sett ut sen du fick dina forsta symtom?
Hur har du hanterat dina symtom i vardagen?

Livskvalitet

Hur upplever du att dina symtom har paverkat din vardag?
Hur har dina symtom paverkat din livskvalité?

Kan du uppskatta din upplevda livskvalité?

Upplevelser

Vad ar din upplevelse av din IBS idag?

Har upplevelsen av din IBS forandrats sen du fick dinz symtom till dér du ar idag?
Upplever du nigra symtom idag? Kan du beratta mer om det?

Idag
Hur hanterar du din IBS idag?

Har du lart dig nagot till foljd av din IBS?
Vad &r din allminna upplevelse av IBS idzg?

Nu har jag stillt mina frigor, &r det ndgot mer du skulle vilja tillaggz som vi inte har pratat
om?
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Bilaga 4 Utdrag fran den kvalitativa innehallsanalysen

Meningsenhet Kondenserad Kod Underkategori Kategori
meningsenhet
...ibland ar det Drygt att ha IBS Kan inte
ratt drygt att man och inte kunna leva som
har IBS och att leva som andra
man inte bara kan kompisarna
leva livet sa som
ens kompisar som
inte har IBS gor.
...jobbigt att man Forhindrar att IBS styr
inte kan gora allt gora allt man vill vad man
man vill géra och som andra kan gora
kanske och ibland gor
inte kan hitta pa
saker sa som IBS
vanliga méanniskor Styr aktiviteter begransar
eller vad man ska livet
séga kan gora.
Man far planera Far planera livet, Kan inte
sitt liv pa ett annat | inte vara lika vara lika
satt. Inte vara lika spontan som spontan
spontan. Jag innan
upplever mig som
en spontan
person, men
kanske inte riktigt
lika spontan som
innan jag fick
symptomen.
Mycket Far lagga Gar
ndjesaktiviteter nojesaktiviteter & | miste om
har man fatt lagga | sidan, klarar inte ndjen

at sidan ocksa for
att man inte
kénner att man
Kklarar det.

av det
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