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SAMMANFATTNING

IBS eller Irritable bowel syndrome ér en kronisk funktionell mag- och tarmsjukdom som
innebir lidande for de som &r drabbade. Mellan tio och tjugo procent av véstvirldens
befolkning uppskattas lida av sjukdomen. En tydlig biologisk forklaring till obehaget och
smirtan som sjukdomen orsakar saknas. Livskvaliteten dr samre hos de som har IBS &n hos
normalpopulationen. Da IBS ir ett vanligt forekommande sjukdom &r det av stor vikt for
blivande sjukskoterskor att ha kunskap och forstaelse for vad det innebir att leva med IBS.
Béade for att forsta deras situation och for att kunna ge ett béttre bemotande. Syftet med studien
ar att ta reda pa vad det innebér for patienter med konstaterad IBS att leva med sjukdomen.
Tjugo patienter fran en tidigare studie intervjuades utifran en kvalitativ forskningsansats.
Innehallsanalysen visade att det var fyra kategorier som var dominerande hos patienterna:
Kroppsliga besvir, Det dr oberidkneligt, Det dr pinsamt och Det har blivit bittre. Resultatet
visar pa ett multidimensionellt lidande hos patientgruppen; kroppsliga besvir som alltid dr
nérvarande, nyckfullhet och skam skapar stora pafrestningar i deras liv. Positivt dr da att
flertalet patienter upplevde sina symtom som mindre betungande med tiden och ansag sig ma
bittre nu &n tidigare.
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Introduktion

Inledning

Irritable bowel syndrome (IBS) &r en kronisk funktionell mag- och tarmsjukdom dér obehag
och/eller smérta fran magregionen forekommer tillsammans med ett forandrat
avforingsmonster, eller att smértan eller obehaget littar vid tarmtomning [1]. IBS-symtomen
brukar delas in i tre undergrupper; de som har mest besvir med diarré (IBS-D),
forstoppningsdominerad symtombild (IBS-C) och IBS som alternerar mellan de bada
symtombilderna (IBS-A). Manga patienter med IBS séger sig ocksa besviras av gaser och
uppsvilld buk. Sjukdomen &r ur en medicinsk aspekt inte férenat med fara for livet, men leder i
manga fall till besvir for patienten och ett lidande kan uppsta. Livskvaliteten bedoms hos dessa
patienter som ldgre dn genomsnittet och prevalensen beréknas till 10-20 % av hela
befolkningen i vistvirlden [2]. Det rader oklarheter kring patofysiologin kring sjukdomen, de
mest vedertagna teorierna ror en stérning i de motoriska och sensoriska nerverna i
tarmsystemet. Manga av dessa patienter dr storkonsumenter av sjukvard och dessutom
upplever de andra symtom sa som trotthet, somnstdrningar och har fler sjukdagar én
genomsnittet. Okad kunskap om hur det ir att leva med IBS kan ge en storre forstielse for
deras livssituation och besvir. Genom att bekrifta och bemota patienterna pa ett adekvat sitt
redan vid forsta kontakten med sjukvarden sa minskas deras kénsla av vanmakt [3], varfor
kunskap om hur det ar att leva med IBS utifran ett patientperspektiv dr relevant.

Bakgrund

IBS

Nagon tydlig patofysiologisk forklaring till IBS finns inte. Sjukdomen brukar ses som en
kombination av psykosociala och biologiska komponenter. Forklaringar man har till hur
symtomen uppstar ér till exempel dysfunktioner i nervsystemet mellan hjdrna och tarm,
fordndrad tarmmotilitet, autonoma samt hormonella faktorer, dér det finns teorier om att under
menstruationen sa okar dggstockshormonerna kinsligheten i tarmhinnorna vilket da skulle
kunna forstdrka smértan fran IBS ytterligare [4]. Kvinnor dr 6verrepresenterade nér det giller
att soka vard for IBS [2]. Det édr dock svart att dra slutsatser om att IBS ar vanligare hos
kvinnor dn min utifran en sadan kunskap, da kvinnor 6verlag har littare att kontakta
sjukvarden @n vad min har [5]. Tidigare dr det ként att de som soker vard for sin IBS oftare
upplever sdmre psykiskt vilbefinnande snarare dn att de har en allvarligare symtombild [1].

Manga patienter med IBS upplever att deras symtom uppstar i samband med maltider, och
vissa patienter upplever ett samband mellan specifika livsmedel och en 6kad symtombdrda.
Sadana symtom kan visa sig i form av uppsvilldhet, buksmirta eller akut behov av att besoka
toaletten. Livsmedel som ndmns som extra symtombildande dr vete, majs, mejeriprodukter och
kaffe [5]. Ett antal kostrad har tagits fram for patienter med IBS, vilka betonar vikten av en
regelbunden maltidsordning, att man ser dver sitt fiberintag och att dricka tillrackligt med
vitska i samband med fiberintag. Vidare betonas att patienten bor gora en dversyn av
gasbildande fododmnen och fet mat i sin kosthallning. Behandlingsalternativ som finns vid IBS
ar medicinering med ldgdos antidepressiva substanser vilket har visat mildra buksmértan.
Andra typer av farmakologisk behandling dr antidiarroikum, om patienten besviras av mycket
diarréer eller antispastisk medicin om magkramper &r en betydande del av symtombilden.



Ytterligare behandlingsformer eller lindrande atgérder kan vara kognitiv beteendeterapi och
hypnos [5, 6].

Internationellt anvinds Rome-kriterierna [1] for att diagnostisera patienter med IBS.

Figur 1. Rome Il-kriterierna [1]

Det under tolv veckor de senaste tolv manaderna forekommit smértor eller obehag i buken
som uppfyller minst tva av foljande tre kriterier:

- Smirtorna eller obehagen lindras vid avforing.

- Smirt- eller obehagsdebuten har samband med en foridndring av avforingsfrekvensen.

- Smirt eller obehagsdebuten har samband med fordndring av avforingens form
(utseende).

Symtom som stddjer diagnosen IBS och som dven kan anvéndas vid subgruppering av IBS:

. Férre &n tre avforingar per vecka.

. Fler dn tre avforingar per dag.

. Hard eller kompakt avforing.

. Los (grotliknande) eller vattning avforing.

. Krystning under avforing.

. Brattom (skynda sig att tomma tarmen).

. Kénsla av ofullstindig tarmtomning.

. Slem (vitt material) med av{oring.

. Uppkordhet, uppblasthet eller svullnadskénsla.
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For kliniska studier kan patienter undergrupperas pa foljande sitt:

Diarrédominerad IBS: Ett eller fler av symtom: 2, 4 och 6. Inget av: 1, 3 eller 5.
Forstoppningsdominerad IBS: Ett eller flera av symtom: 1, 3 och 5. Inget av: 2, 4 eller 6.

Symtom och tecken

Da det saknas objektiva medicinska tecken for att stilla IBS som diagnos, blir diagnosen
symtombaserad. Vad patienten berittar, hur patienten beréttar och hur mottagaren tolkar och
tanker blir saledes signifikanta faktorer da det dr i motet mellan behandlare och patient som
symtomen formedlas. Att respektera patientens symtom dven om det inte finns sjukdomstecken
med i bilden blir dérfor relevant [7].

Symtom &r de sjukdomsyttringar som uppfattas av den sjuke, det vill séga ett obehag eller
lidande som sjukdomen eller syndromet framkallar. Symtomen &r subjektiva, till skillnad fran
sjukdomstecken som &r objektiva. Tecken dr sjukdomsyttringar som uppticks, vanligen av
hélso- och sjukvarden, vid undersokning av en sjuk person. Ett sjukdomstecken dr en fysisk
eller psykisk avvikelse fran det som riknas som normalt [7].

Ricoeur [8], en fransk filosof, hdvdar att man inte kan koppla bort den biologiska kroppen och
upplevelsen av den, dven om det inte dr samma sak. Ricoeur argumenterar for att méanniskor
alltid tolkar och utvirderar kroppsliga signaler och samtidigt som signalen upplevs far den en
social mening och sitts i det sammanhang som vi befinner oss i och som hela tiden formar oss.




Minniskan kan inte alltid sérskilja kdnslor och symtom fran sjukdomstecken savil den
subjektiva som objektiva dimensionen pa ohélsa finns med parallellt men dr mer eller mindre
framtridande. Symtomet blir déirfor en stark symbol for relationen till kroppen. Inom hilso-
och sjukvarden ldr man sig ofta vilka symtom som &r mest vanliga vid olika sjukdomstillstand
till exempel att andndd dr vanligt vid hjértsvikt, att kéinna en okad torst vid Diabetes mellitus
eller huvudvirk vid hypertoni. Dock bor man vara medveten om att iven om ett symtom &r
vanligt vid en viss typ av sjukdom eller sjukdomstillstand, sa behover det inte vara just det
symtomet som patienten tycker dr mest besvirande [9]. God kommunikation dr nédvindig for
att kunna optimera patientens symtomlindrande behandling, da det dr under samtalet med
patienten och inlyssnandet av patientens berittelse som de fakta vilka berittar om patientens
situation finns [10].

Ofta gors antagandet att ju virre sjukdomstillstandet dr, desto virre maste patienten skatta
symtomet. Antagandet dr dock inte alltid korrekt och en undersokning [11] visade att patienter
med kronisk hjértsvikt inte skattade sina symtom som lindrigare trots att deras hemodynamiska
(hur blodtrycket och blodflédet hinger samman med hjértats pumparbete) virde blev bittre.
Undersokningar som denna visar pa att symtom ar nagot som inte bara innefattar sjilva
sjukdomstecknet eller sjukdomsgraden. Det dr nagot som @ven innefattar patientens
uppfattning om sin hela livssituation. Bendgenheten att soka vard hos patienter med IBS har
inte med allvarlighetsgraden av symtomen att géra, utan beror snarare pa den upplevda
livskvaliteten och det psykiska vélbefinnandet [1, 5].

Patienter med IBS och deras méte med hélso- och sjukvarden

Inom hélso- och sjukvarden forekommer en dualistisk uppdelning av ménniskan i det som dr
biologiskt, kroppsligt, somatiskt och det som dr psykiskt, sjilsligt [7]. Det finns en onskan att
kategorisera in sjukdomar och syndrom som antingen psykiska eller fysiska. Den snabba
medicinsk-tekniska utvecklingen kan vara en orsak till att sjukdomstecken riskerar dominera
motet med patienten och detta kan ta Gver inriktningen pa samtalet och interaktionen mellan
patient och vardgivare.

Patienternas forsta kontakt vid sjukvarden &r oftast primarvarden. Studier [12] har visat att
lakare i primérvarden inte har kompetens att diagnostisera IBS. Andra studier [13] visar pa
liknande resultat, att bland ldkare inom primérvarden &dr kunskapen generellt sett lag for
kriterierna vid IBS samt att det finns en del negativa instéllningar till patienterna. Likarna
tyckte att patienterna var tidskridvande och det faktum att de kinde sig osikra pa de
diagnostiska kriterierna gjorde att likarna upplevde en lag tillfredsstillelse vid att behandla
patienterna. I studien hade man #ven latit likarna genomga en foreldsning om IBS, dér de
senaste ronen rorandes IBS och de eventuella patofysiologiska mekanismerna presenterades,
dock sdg man att dven efter foreldsningen sa kvarstod likarnas negativa instillning till patienter
med IBS som grupp [13].

Forskning [14] visar att personer med IBS upplever en stor frustration nir de genomgar en lang
rad utredningar och behandlingar som inte fungerar. Patienterna upplever dven att det
viktigaste for dem 4r att fa reda pa utlosande faktorer till symtomen snarare &n att vardgivaren
forklarar etiologin bakom syndromet. Trots att det inte finns ndgon botande behandling for IBS
sa visar en del data [12] pa att patienter med IBS har en storre risk att bli utsatta for
magkirurgiska ingrepp och ofta star i ko for olika operativa ingrepp. Patienter som far stod fran
varden och kénner att de blir tagna pa allvar upplever signifikanta forbattringar i sin
symtombild och en forbittrad livskvalitet [15]. Positiva resultat vad giller att undervisa



patienter med IBS och deras forvidntningar pa sjukvarden, vad den kan astadkomma nér det
giller forbattringar av symtom och behandling har samma studier visat. Ddr manga patienter
efterlyser en storre forstaelse for sina besvir och en mer relationsbetonad kontakt med
sjukvarden. Detta att fran sjukvardens sida kunna lyssna, ge stod och hopp ér lika viktigt for
patienterna som att kunna ge information om IBS [16] da sjukdomen dr av en mer langvarig
karaktir och ddrmed stéller andra behov dn vad ett akut tillstand gor.

Irritable bowel syndrome ér liksom andra funktionella sjukdomar, sa som exempelvis
Fibromyalgi inte riktigt erkénda av sjukvarden. Liksom vid IBS sa upplever patienter med
Fibromyalgi ocksa det svart vid motet med sjukvarden [17] och har dven sett att en del inom
hélso- och sjukvarden tycker det dr jobbigt att varda och beméta patienter med IBS vilket dven
pavisas i studier hos patienter med Fibromyalgi [13, 17].

Kvalitativ forskning om patienter med IBS antyder att patienterna upplever oberidknelighet,
stigmatisering och kontrollforlust i och med sina symtom [18-20]. Kénslor som hindrar
individerna i deras vardag och forsamrar deras upplevda livskvalitet. Men da den kvalitativa
forskningen 4r knapphindig géllande patienternas upplevelser och vad det innebér att leva med
IBS motiverar det att ytterligare forskning gors.

Syfte

Syftet med denna uppsats dr att beskriva vad det innebér for patienter med konstaterad IBS
enligt Rome Il-kriterierna att leva med syndromet i sitt vardagliga liv.

Metod

Forfattaren medverkade i en studie med tva andra forskare, dér patienter som deltagit i en
tidigare utredning och studie om IBS intervjuades (se figur 2.).

Figur 2. Flodesschema.

120 patienter genomgick en 20 patienter rekryterades till och

standardiserad utredning i mag- genomgick intervju, inom ramen for den

tarmkgnalen aktuella intervjustudien, mellan hosten
(tunntarmsmanqmptn, .r.ek'tal barostat och | T——> | 2009 och véren 2010.
transittidsmétning),

inom ramen for en medicinsk studie,
mellan aren 2004-2007.

Patienterna har sedan tidigare konstaterad IBS och de intervjuades nu med avseende pa hur det
var att genomga den tidigare utredningen, hur de mar i dag och hur de hanterar sitt syndrom i
dagsliget ( se bilaga 1.). Forfattaren kom in i studien under analysfasen och har saledes inte
deltagit i datainsamlingen. Uppsatsen ér baserad pa den innehallsanalys som gjordes pa
intervjumaterialet, framfor allt utifran en av de fragor som intervjuaren stillde. Fragan var:
”Beritta hur du har det i dag” dir intervjuaren hade foljdfragor med fokus pa besvir, dagligt liv
och livskvalitet.

Den kvalitativa metoden utgar fran patientens perspektiv genom att férsoka anamma ett
inifranperspektiv [21]. Personernas berittelser star i fokus och det dr genom dem vi ska forsta
hur det dr att leva med IBS.



I den kvalitativa ansatsen speglar spraket en central roll, da det dr genom spraket vi kan ta del
av nagons inre virld, darfor blir métet mellan informant och forskare betydelsefullt. Stravan &r
mot en helhetsforstaelse, vilket dar komplext da minskliga erfarenheter ofta maste forstas i ett
sammanhang [21].

Datainsamling

Tjugo patienter valdes ut for intervju (se Figur 2.). Intervjuerna var 16st strukturerade for att ge
utrymme for intervjupersonernas tolkningar. Intervjuerna spelades in pa band och
transkriberades ordagrant. Intervjuerna genomfordes under tre manader, mellan hosten 2009
och varen 2010. Den som genomférde intervjuerna tillsammans med patienterna var en inom
omradet disputerad sjukskoterska.

Urval

Samtliga patienter var diagnostiserade med IBS enligt Rome II-kriterierna [22]. Urvalet av
patienter till intervjudelen baserades pa principen om maximal variation. Dérfor beaktades
foljande faktorer vid urvalet: alder, kon och dominerande mag- och tarmsymtom. 20 patienter
med konstaterad IBS, 16 kvinnor och fyra mén, mellan 27 och 74 ar, med en medelalder pa 46
ar, tillfragades sedan om de ville deltaga i studien. Deltagarna hade haft IBS i genomsnitt 24
(7-65) ar.

Analys

Data analyserades med kvalitativ innehallsanalys. Innehallsanalys borjade anvindas som
metod pa 1950-talet. I borjan anvindes enbart det manifesta innehéllet, det vill sdga vad
intervjupersonerna siger ordagrant. Pa senare tid har dven det latenta innehallet inkluderats
som exempelvis hur intervjupersonerna siager det, tonfall och kroppssprak [23]. I denna studie
har dock enbart det manifesta innehallet analyserats pa grund av att forfattaren inte var med vid
datainsamlingen och inte kunde notera det latenta innehallet. Innehallsanalys kan anvéndas
bade vid kvalitativa och kvantitativa studier samt vid induktiv som deduktiv metod [24].

Sandelowski [25] har tre delar som hon sérskilt podngterar och som hon tycker visar
innehallsanalysens sérart och férdelar som metod:

1. Den har funnits relativt linge och &r sin egen metod, det 4r saledes inte en redan
existerande metod som exempelvis fenomenologin, vilken har tvingats att redigerats for
att passa omvardnadsforskningen.

2. Den dr mindre tolkande dn manga andra metoder, da den befinner sig ndra materialet.

3. Den kriver inte ett hogt abstraherande eller konceptuellt skapande av data.

Sjdlva analysprocessen gick till pa foljande sitt:

1. Till en borjan ldstes hela intervjumaterialet induktivt, fran borjan till slut, flera ganger.
Detta for att forskarna skulle kunna sitta sig in i materialet och bli bekanta med det.
Den 6vergripande fragestillningen som fanns i atanke for forfattaren var da: Vad siger
data som helhet om inneborden och erfarenheten att leva med IBS? Anteckningar
fordes kontinuerligt.

2. Meningsbirande enheter kodades genom att direkt i texten och i hdgerspalten markera
de ord, meningar och stycken som ansags hora dit. Kodningen styrdes av
fragestillningar som: Vad for typ av material dr det hiar? Vad representerar det?



3. Koderna jamfordes och diskuterades internt i forskargruppen, for att sedan sorteras in i
olika dimensioner.

4. Inom dimensionerna kunde huvudkategorier skonjas som granskades kritiskt och
antogs, omformulerades eller refuserades.

5. Underkategorier tillkom senare och dessa klassificerades baserat pa vilken
huvudkategori de antogs tillhdra, dér de olika dimensionerna avgriansade
underkategorierna fran varandra.

Forskningsetiska dvervaganden

Risker och komplikationer i samband med intervjun och ifyllande av frageformuldr bedomdes i
den hir studien som i det ndrmaste obefintliga. Patienterna informerades bade skriftligt och
muntligt om syftet med studien och genomforandet av intervjun. Skriftligt samtycke
inhdmtades direfter innan intervjuerna av forskningsansvarig for projektet och tillika den som
genomforde intervjuerna.

Patienterna kunde ha upplevt obehag av att intervjun spelades in pa band och informerades
déarfor om att om sa var fallet sa kunde intervjuaren ta anteckningar istillet. I studien antogs att
patienterna skulle uppleva det tillfredsstillande att man f6ljde upp hur de mar dven en lingre
tid efter avslutad utredning. For de patienter som genomforde intervjun gavs dven mdjlighet att
efter intervjun stilla fragor relaterade till deras magtarmsjukdom, vilket gav dem mojlighet till
ytterligare information.

Allt enkit- och intervjumaterial kodades, och sparas inlasta pa Mag-Tarmlab, SU/Sahlgrenska i
10 ar. Resultaten lagrades och bearbetades i dator med beaktande av sekretesskydd enligt
gillande datalag. Personnummer och namn lades inte in i datafilerna. Inga delar av namn eller
personnummer kommer att offentliggéras i samband med redovisning av resultaten.

Resultat

Analysen av data resulterade i fyra huvudkategorier: Kroppsliga besvir, Nyckfullhet, Det &r
pinsamt och Det har blivit béttre. Ur detta kunde nio underkategorier analyseras fram som
tillhorde vissa av huvudkategorierna: Magen alltid nidrvarande, Besviren varierar dver tid,
Uppsvilldhet, Det gor ont, Rubbade avféringsmonster, Inte vara som andra, Inre fordndringar
och Yttre fordndringar.

Huvudkategorier Underkategorier

Kroppsliga besvir Magen alltid ndrvarande
Besviren varierar over tid
Uppsvilldhet

Det gor ont

Rubbade avféringsmonster

Det dr oberikneligt

Det dr pinsamt Inte vara som andra

Det har blivit béttre Inre fordndringar

Yttre fordndringar




Kroppsliga besvar

Samtliga intervjuade uppgav att de upplevde nagon form av besvir gillande sin IBS. Nistan
samtliga av de intervjuade sade dven att de hade ont av sin IBS, att symtomen upplevdes som
smirtsamma. Besvéren kunde vara flukturerande och skilja sig i intensitet. Det kunde dven
vara sa att man hade haft ett specifikt symtom en lingre tid och sedan kunde ett annat komma
att dominera i symtombilden. Manga uppgav ocksa att de alltid var medvetna om sin
magregion och dess besvir.

”Sen har jag mer eller mindre ont i magen tycker jag..néstan jimt, det dr inte ofta jag kan séiga
jag ar besvirsfri riktigt, sen, det dr ju inga vildiga plagor alltid men...det stor ju nattsbmnen
och man har svart att somna och sa dar.”

Magen alltid narvarande

Manga patienter uppgav att de stindigt var medvetna om och tinkte pa sin mage. Denna
medvetenhet upplevde vissa patienter som stressande. For vissa innebar detta att symtomen
paverkade dem i deras dagliga livsforing och blev nagot som begriansade dem.

”...och nir jag dr hemma da kan jag halla det tycker jag, men nir vi ér borta eller bortresta da
slar det igenom pa natt sitt, da blir det mera besvir...sa att jag menar, magen finns ju dér hela
tiden, den gor ju det alltsa.”

Upplevelsen av att kidinna av magen hela tiden varierade mellan patienterna. Medan vissa mer
hade en vag kinsla i enbart magomradet sa blev det for en del andra en storre och mer
genomgripande kinsla som paverkade hela deras vésen:

”Det virsta av alltihop ar sjdlva trycket, magen arbetar jaimt, dag och natt. Sa jag vaknar pa
nitterna att det &r tryck hela tiden och det paverkar hela allmintillstandet, blodtryck och
allting, jag blir jéttesjuk alltsa.”

Besvéren varierar dver tid

En informant hade ett dominerande symtom en ldngre tid for att sedan, efter ett antal ar fa en
symtombild dér besviren alternerar mellan flera olika symtom:

”Fram till 27-28-ars aldern sa hade jag ju bara diarré och sen hinde det nagonting da det
liksom det borjade vixla i alla fall med ganska langa sjok emellan, men nu sa ér det ganska
hastiga kast fram och tillbaka liksom, hur magen funkar och vad det &r fér symtom den hir

dagen och liksom sa dér.”

For vissa patienter upplevdes symtomen komma och ga i skov. Att de kdnner av sin IBS
dagligen men att de svara besviren endast kommer periodvis:

Jo, hos mig har ju alltid de héar IBS-besviren gatt i skov och sa, sa att man kan sédga att det ar
forhallandevis bra med IBS-symtomen nu, det dr kanske tva eller tre episoder per ar som jag
kénner av det hdr markant.”

Uppsvalldhet

De flesta patienterna upplevde en uppsvilldhet av magen och de allra flesta av dessa uppgav att
sjdlva uppsvilldheten var det virsta symtomet. Patienterna tyckte att bade uppsvilldheten i sig



var jobbig och smirtsam men ocksa att den i en social dimension var jobbig, da det gjorde att
man inte kunde ha ritt kldder, att man kénde sig 6verviktig och/eller oattraktiv:

”Det som jag tycker dr absolut jobbigast med allting det &r att jag blir fruktansvért och det
spelar ingen roll det kan vara under de bra perioderna ocksa, men det &r att jag blir vildigt
uppsvild dver magen och jag har jitteproblem med utspind mage..och..uppsvéld och..jag kan
kinna mig som att jag véger 95 kilo ibland.”

Att magen &r uppsvilld &r ju ett sekundirt symtom pa att det finns mycket gaser i tarmen vilket
gOr att symtomet upplevs som dn mer problematiskt:

”...jag blir dagligen uppsvilld och det tycker jag dr det jobbigaste i dagsldget. Da att den blir
sa jadra uppsvilld och mycket luft och..knorrar och sa vill luften komma ut ocksa.”

Det gor ont

I princip alla patienter hade problem med att det gjorde ont. Vissa kunde ha kraftiga smértor
som krivde att de blev séngliggande, smirta som kom néstan stotvis i perioder. Men det
vanligaste var att ha en mer gnagande smérta som kéndes hela tiden. Smértintensiteten
varierade ocksa, de flesta hade en svagare fornimmelse av smérta medan en del andra fick en
kraftigare och mer forlamande smarta som da ocksa paverkade deras liv i storre utstrackning.
Det onda fanns bade i en social dimension och i en kroppslig dimension, i deras relation med
sin egen kropp.

En patient uttryckte smirtan som sa kraftig och jobbig att hon drog sig fran att resa bort:

”Ja, det dr begrinsningar hela livet, jag har ingen lust att aka nagonstans eller sa dér. For jag
vet att jag tanker hela tiden att hur ont jag far nér jag kommer dit, vilken kinsla.”

En del patienter kunde séga mer precis var de hade ont, om det var en viss sida av magen eller
ett visst omrade:

”Det dr ibland som jag far sadana hér extrema smirtor som dr antingen, jag har ju...antingen
nédr man blir vildigt uppsvilld sa kan man ju fa magknip liksom, men annars har jag ett stélle
hér i magen av nagon anledning som alltid gor ont pa.”

Rubbade avféringsmdnster

I princip alla patienter hade problem med sin elimination. Det kunde vara férstoppning,
diarréer eller en kombination/alternerande mellan de bada. Manga patienter upplevde det som
jobbigt att behova sitta pa toaletten i timmar, att alltid behdva ha kontroll pa var toaletterna
finns ndr man gar ut. Att inte kunna skota sin elimination tillfredsstillande gav upphov till
mycket stress och illabefinnande och gjorde att manga patienter kénde sig ofria att gora vad de
ville.

En patient upplevde det som att han kénde sig som en “’kédrnreaktor” inifran om han inte pa en
hel dag kunde ga pa toaletten:

”Kénner mig liksom som en kirnreaktor, nd men liksom forgiftad. Pa engelska finns ett ord
som heter slugish, inte riktigt sl6 men liksom, ja, forgiftad. Nir det inte kommer ut. Jag &r



jatteberoende av att behova ga atminstone en gang om dagen pa toaletten och far jag inte det sa
mar jag daligt liksom.”

En del hade @ven problem med att bli riktigt fardiga och ttmma tarmen helt, vilket kunde vara
pafrestande och ta mycket tid. En del hade problem med sjdlva tarmtomningen som upplevdes
som mycket komplicerad och besvirlig:

”...att tarmen krampar nagot sa fruktansvirt innan den kan sléppa fram avforing och det kénns
som att jag far slinga av mig kldaderna for jag blir genomsvettig och det kdinns som att man
haller pa att svimma néstan, for att det, ja riktigt, riktigt rejdlt krampar och sedan kan
avforingen komma nér det borjar sldppa och det dr inget som jag sjélv kan styra pa nagot sitt
for jag har forsokt liksom ldgga mig ner pa golvet i badrummet och forsoka att koppla av pa
nagot sitt, men det gar inte, det gar absolut inte.”

Det ar oberakneligt

Majoriteten av patienterna upplevde en oberidknelighet i att inte sjdlva kunna rada Gver sin
mage och sitt avforingsmonster. Detta kunde dven skapa en stor stress och pafrestning i deras
dagliga livsforing. Oberidkneligheten gjorde att manga kénde sig ofria och styrda av sin
sjukdom. Manga patienter forsokte forega oberikneligheten genom att ta reda pa var narmaste
toalett fanns nir de rorde sig i okénda miljoer:

I och for sig vill jag ha koll pa var toaletten ar, det &r vil det da man kan kidnna. Om man gar
pa stan eller nat sant. Det ar typiskt en san har grej, sa fort man ska gora nagot sa sétter magen
igang.”

Svarigheterna for en del patienter var urgency, det vill siga, om de kinde att de behdvde ga pa
toaletten sa kunde de inte halla sig sérskilt ldnge, utan var tvungna att uppsoka en akut:

”...exempelvis dr jag hunddgare och tar mina promenader som kan bli lite lingre sa maste jag
veta att jag inte behover ga pa toaletten, for blir jag.. maste jag ga under tiden da kan jag alltsa i
stort sett gora pa mig, da kan jag inte halla mig.

Att alltid behova veta var ndrmaste toalett dr och att toalettkon inte dr for lang blir da viktigt
for att uppritthalla kontrollen 6ver situationen:

”Man blir ju vildigt..vaksam pa att om det finns en toalett och det kan vara frustrerande for att
det dr nagon dag som man haft det lite jobbigt eller man vet att nu dr inte min mage helt okej
och da behover jag kanske ga pa toaletten och det kan ju ga riitt snabbt och skulle det vara ko,
da far jag panik, fastin man liksom forsoker att knipa da dr det precis som att det hinger precis,
ursikta, i tarmdppningen.”

Det ar pinsamt

Kinslan av att vara annorlunda och avvikande gjorde att en del patienter forsokte dolja sina
symtom. En del tyckte att det var "pinsamt” och “tabu”. Att inte uppfatta sig som normal, att
vara avvikande och inte som “alla andra” tyckte en del patienter var jobbigt, detta speglade en
social dimension i problembilden. Framst var det gaserna som manga tyckte var jobbiga, men
dven forstoppningen och att behova sitta linge pa toaletten gjorde att en del begrinsade sig
socialt. Pa fragan om hon tyckte att syndromet eller symtomen paverkade hennes dagliga liv
svarade en patient sa hér:



”Om man ska ga bort, da kan man bli lite orolig om magen ska.. det som ir virst egentligen det
dr ju att man har sa mycket gaser manga ganger och det &r ju vildigt pinsamt, ibland kan man
ju liksom inte halla tillbaka och da dr det inte sa roligt om man dr ute med.. eller borta
nagonstans eller var som helst och det kinns ju lite plagsamt, eller mycket far jag vil sidga och
det &r ett vildigt dilemma tycker jag.”

En annan patient hade svart att beritta for sina gamla vinner att hon hade tarmbesvir. Hon
hade en hjértsjukdom som hon tyckte var mindre pinsam och laddad att prata om:

”...under en period at jag vildigt, vildigt lite, det kindes som att jag bara kunde #ta mycket
lite, jag vet jag har nagra gamla védnner som undrade varfor jag at sa lite och det hade jag inte
lust att beritta da...det &r littare att prata om sitt hjérta faktiskt.”

Obehaget som manga patienter beskriver med den uppsvillda magen &r bade att den gor ont
och gor att man kinner sig uppsvilld, men ocksa att gaserna som man egentligen behover bli
fri fran &r svara da det inte upplevs som socialt accepterat att sldppa vind.

Inte vara som andra

Att inte uppleva sig vara normal, som alla andra, var nagot som en del patienter upplevde som
jobbigt med sin IBS. Att man hade symtom som man ansag att andra i en omgivning inte hade
gjorde att man kinde sig “onormal” och inte som andra. Det blev en slags inskrinkning pa
vilken mat man kunde &ta eller hur man fick ldgga sin tid, vilket ytterligare resulterade i att
man kénde sig annorlunda och onormal.

Viljan att vara som “de andra” visade en patient tydligt som numera, efter att hennes symtom
blivit bittre kunde &ta frukt. Hon har tidigare inte kunnat detta pa grund av sina symtom, men
nu nér hon kan det visar hon pa IBS-symtomens sociala foljder, som var virre for henne forr.

”Det dr forsta vintern verkligen och jag har haft kéinningar med eksem av apelsin till exempel,
men jag kan dta en apelsin om dagen.. det ir jéttehiftigt. Jag dr som alla andra.”

Att kdnna att man maste passa in och vara som alla andra upplevde en patient forut, néar hon var
yngre. Detta gjorde att hon at saker hon inte borde, da de gjorde hennes symtom virre, men
hon gjorde det for att passa in:

“Forut sa at jag jattemycket frukt, for frukt var ju nyttigt det ska man &ta och alla andra at ju
mycket och liksom. Nu #r det sa hir att jag kanske kan dta tva till tre stycken om dagen och
dpplen kan jag inte &ta och sa dér att man...alltsa det var vil ett daligt exempel...Att man
overhuvudtaget sadir...man behover inte gora som alla andra jamt. Det dr ldttare att gora det
nu @n nidr man var 17.”

Det har blivit battre

Majoriteten av patienterna uppgav att deras IBS hade blivit bittre med tiden. Det kunde vara
sjdlva IBS-symtomen som blivit mildare, men nagra patienter hade dven funnit sitt att hantera
sina symtom bittre nu. Man hade lért sig 6ver tiden men ocksa kommit till en viss acceptans
med sig sjédlv och sin kropp. Yttre rollforidndringar eller transitioner som att man blivit fordlder
eller gatt i pension uppgav en del informanter som anledning till att symtomen forbittrats.
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En del verkade mer eller mindre forsoka fortringa sina symtom som en del i att forsoka
underlitta situationen. Att inte fokusera for mycket tankekraft pa besvéren och ”leva pa som
vanligt”:

”Det paverkar mig egentligen inte. Jag struntar i det, jag har ont i magen hela tiden och...det
lever jag med.”

En informant sade att det att fa kontroll dver situationen, att numera veta nir hon kommer ma
dalig, &dr det som gjort att hon mar bittre. Hon har fatt en annan kontroll 6ver situationen, dven
om sjdlva symtomintensiteten 4r densamma:

”Jag mar jéttebra, det gor jag...det dr inte alls som det var for nagra ar sedan dér jag aldrig
visste fran dag till dag alltsa hur jag madde, men nu mar jag jittebra och kan jag kan néstan
alla ganger innan forutse, nu kommer jag inte att ma bra..det kunde jag inte forut.”

Inre férandring

En del patienter uppgav att de éndrat sin relation till sina symtom. Symtomen har inte lika
mycket makt 6ver dem lidngre, som de en gang hade. Patienterna hade fordndrat sin instillning
till syndromet under tiden besviren pagatt, antingen aktivt eller passivt.

En del patienter uttryckte sig som sa att de ldrt sig leva med sina symtom och besvir, att det &r
en process dir man utvecklas med sina symtom:

“Livet fungerar vildigt bra for jag har inga storre problem med mina mag- och tarmbekymmer
i dag faktiskt. De var extrema ett tag och de &r inte helt bra, men man lir sig.”

En annan patient som inte haft nagra allvarliga skov pa flera ar séger att det, i kombination
med att hon inte har besvér sa jétteofta gor att det har kommit pa ett annat plan nu:

” Det hir har ju pa nagot sitt, det har ju kommit pa ett annat plan nu...sa att.. det dr inget som i
sa stor grad paverkar mitt, utan det har liksom blivit lite mer internaliserat.”

Yitre férandring

Andra foridndrade livsbetingelser som en del upplever har dndrat inneborden av att leva med
IBS ar att nagra av de intervjuade sidger att symtomen blivit littare att hantera alternativt
avtagit nér de bytt jobb, blivit pensionirer eller blivit fordldrar.

En intervjuad uttrycker sig dock att symtomen inte har blivit bittre, men att de andrade
livsbetingelserna, att ga fran arbetande till pensionér har gjort det ldttare att hantera sina

symtom:

”...men det var linge sedan nu..sa i stort sett ..jag klarar ju av det, det dr ju inga problem
egentligen sa och man jobbar ju inte nu heller sa att det gor ju sitt till.”

Att bli fordlder verkar for en del patienter ha fatt positiva effekter pa deras symtom eller hur de
upplever sina symtom:
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”Det kan hénda att det kanske #r lingre mellan gangerna, alltsa att det &r lingre mellan
gangerna att vara bra och dalig. Men det kan ju likavil ha att gora med att jag faktist har blivit
mamma och har ett annat levnadssiitt in jag hade nér jag var barnfri.”

Diskussion

Metoddiskussion

Deltagare med olika bakgrund och erfarenheter ir representerade i materialet vilket 6kade
chansen att belysa forskningsfragan fran olika perspektiv. Diversiteten man fick pa informanter
genom att anvinda sig av maximal variation vid urvalet av patienter gjorde att inte vissa
forutbestimda faktorer, som exempelvis deltagarnas alder, pa férhand skulle bestimma 6ver
vilka monster som skulle skonjas. Principen om maximal variation innebér ocksa att
trovirdigheten i materialet okar. Da trovirdigheten enligt Graneheim och Lundman [23]
handlar om hur fokuserad och triffsiker studien har varit pa att fanga det man faktist hade
tiankt att studera, att syftet relaterar till urvalet.

Trovirdighet handlar ocksa om att bedoma olikheterna mellan och likheterna inom de olika
kategorierna [23]. Ett sitt att ndrma sig detta pa dr att anvénda sig av representativa citat fran
den transkriberade texten vilket har gjorts i detta fallet. Ett annat sitt dr att aterkoppla resultatet
till kollegor, experter och deltagare vilket ocksa har gjorts i studien, ddr resultatet av studien
har konfirmerats av gastroenterologer som jobbar kliniskt och som ej var med i den kvalitativa
forskningsgruppen.

Ett annat viktigt moment vad géller trovirdigheten &r att vilja de mest lampliga
meningsbirande textenheterna. Enheterna far inte vara for langa sa de innehaller flera
meningar och inte for korta da de riskerar bli fragmenterade. I bada fallen finns det en risk att
mening forsvinner vid abstraktion av materialet [23]. Hiar mirktes en skillnad pa det
transkriberade materialet mellan patienterna. Vissa patienter var vildigt verbala, med ett sprak
rikt pa metaforer och liknelser ddr det tydligt gick att identifiera manga meningsbirande
enheter pa lite text, medan andra patienter inte var lika frisprakiga och dér forfattaren hade det
svarare att hitta meningsbérande enheter, vilket riskerar att visa sig i de citat som finns
representerade i resultatet. Detta har dock kontrollerats och de allra flesta patienter finns
representerade med citat i resultatet.

Beroende handlar om den kontexten vid vilket insamlingen av data sker [23]. Om det
insamlade materialet 4r massivt och insamlingen stricker sig 6ver en lang tid finns det en risk
for inkonsekvens vid insamling av data. En klar fordel vid studien &r att insamlingen av
intervjutext enbart strickte sig over tre manader och déarfor forefoll mycket konsekvent i sitt
uppforande. Overforbarhet ir ett annat begrepp som aterfinns hos Graneheim och Lundman
[23], det handlar om att kunna Overfora resultatet av studien till andra grupper eller en annan
miljo. Viktigt dr da att redovisa kontext, datainsamling och analysprocess vilket har gjorts i
studien.

Den kvalitativa metoden tjdnade syftet vil, da syftet med uppsatsen var att ta reda pa vad det
innebdr att leva med IBS. Att da utga fran de personer som har IBS och lyssna till vad de har
att saga var darfor rimligt. Intervjufragorna visade sig vara bra och ge utttmmande svar som
lampade sig vil for innehallsanalys.
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Kodningsprocessen kan ha haft fordel av att de tre forskare som jobbade med materialet har
haft varierande bakgrund vad giller alder, kon och utbildningsniva/forskarvana. Da man har
sett pa materialet fran olika perspektiv.

I en intervjustudie av det hér slaget (utan ersittning) kan man anta att det blir de som upplevde
den foregaende studien som positiv eller att de som viljer att bli intervjuade dr de som har mest
besvirliga symtom. Detta kan leda till att aspekter hos de patienter som inte ville bli
intervjuade inte belyses.

Patienterna grupperades inte i de olika undergrupperna av IBS som finns. Det dr mojligt att de
som har IBS-D det vill séiga en diarrédominerad symtombild upplever en annan innebord av sin
sjukdom dn nagon som har en forstoppningsdominerad symtombild, IBS-C. Men da samtliga
undergrupper &r representerade i studien sa visar det dnda att oavsett grupp sa upplever
patienterna en viss inskrikning i sin vardag pa grund av sjukdomen.

Publikationer om IBS ér ofta skrivna av gastroenterologer och det dr viktigt att tinka pa att de
patienter som specialister inom gastroenterologi triffar 4r de som oftast upplever mest lidande
och inte alltid fangar de som har litta till medelsvara besvir. Sa dr dven fallet i denna studie
med tanke pa urvalskriterierna. Patienterna som intervjuats i denna studie har varit med i en
tidigare studie (se Figur 2.) och gar pa kliniken genom remisser fran primédrvarden och andra
vardinstanser som inte kunnat erbjuda adekvat vard.

Resultatdiskussion

Majoriteten av patienterna i denna studie upplevde kroppsliga besvir och kinde stidndigt av sin
mage, vare sig det var de kroppsliga manifestationerna eller de sociala foljderna av desamma i
form av social aterhallsamhet och en ovilja att forlora kontrollen Gver sin situation.
Upplevelsen av detta och att inte kunna fa nagon adekvat medicinsk forklaring eller ett
erkdnnande av hilso- och sjukvarden som en medicinsk diagnos ir, torde ytterligare oka
kédnslan av maktloshet. Rubbade avforingsmonster, uppsvélldhet och smértor i magregionen &r
pafrestande symtom for individen, att da inte veta vad som orskar dem kan vara frustrerande.
Att det finns symtom men inga tecken, gor det ocksa svart for sjukvarden att kunna
diagnostisera och uppritta en behandlingsplan. Denna oklarhet kan ses som en orsak till att en
del sjukvardspersonal har en negativ instillning till patienter med IBS [13] vilket dven ses i en
studie [17] hos en annan grupp patienter som upplever illness men inte disease, patienter med
Fibromyalgi.

Nagot som de intervjuade upplevde som vildigt stressigt och jobbigt var att symtomen var
vildigt oberdkneliga, vilket man dven sett i andra studier [18, 20, 26], att nyckfullheten i
symtomen och att inte riktigt kunna lita pa sin kropp dr nagot som paverkar den drabbade
mycket. Man kan aterkoppla detta till Ricoeur [8] och hans uppfattning om att symtom inte kan
atskiljas fran kroppen och den ménniska som erfar symtomen. Det blir extra tydligt hos dessa
patienter som enligt studien upplever mycket stress och sociala svarigheter genom sitt
syndrom. Symtomen blir da ocksa en stark indikator pa hur relationen dr med kroppen, som en
del patienter uttryckte det nér de kinde stress. Det paverkade dem pa flera nivaer och i flera
dimensioner, bade pa personliga nivaer i relationen med sig sjdlva men ocksa i sociala
dimensioner i relation med andra méanniskor. En del av de intervjuade hade det extra jobbigt pa
jobbet, vilket man #dven sett i tidigare forskningsresultat [2]. Att anpassa sig till vissa jobbtider
och jobbets Gvriga rutiner ar inte det ldttaste om man har symtom som kan komma hastigt pa,
som dr nyckfulla och svara att forutse. En intervjuad sa dock att hennes arbetskamrater var vil
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fortrogna med att hon hade IBS och de symtomen som kom av det, vilket hon tyckte var skont
och gjorde att hon kunde slappna av littare pa jobbet.

Tidigare forskning [1, 5] har visat att de patienter som soker vard for sin IBS inte dr de
patienter som har allvarligast symtom utan det d&r dem som upplever sin hélsorelaterade
livskvalitet som ldgst. I en studie [19] har man sett att just den upplevda stigmatiseringen hos
patienterna som &r drabbade av IBS dr nagot som tydligt korrelerar med lidgre hilsorelaterad
livskvalitet, vilket gor det troligt att anta att de patienter som upplever sina symtom som mest
pinsamma i den hér studien &dr de som ocksa kinner storst behov av att fa hjélp med sina
besvir. Det blir da problematiskt att de som upplever symtomen som mest pinsamma och har
samst livskvalitet ocksa dr de som har svarast att prata om sina besvér, som en respondent
uttryckte att det var mycket léttare att prata om sina hjirtbesvér dn sina tarmbesvir. Det dr
darfor bekymrande att en del personer inom hélso- och sjukvarden ser dessa individer som
problempatienter [13] och brister i sitt bemotande och forstaelse. Detta riskerar att leda till
ytterligare stigmatisering och att motet med varden blir &n mer komplicerat, speciellt da
tidigare forskning [16] visat att bekriftelse och stod fran hilso- och sjukvarden ér lika viktigt
som att forklara sjédlva sjukdomen.

Det dr ocksa viktigt att tinka pa att det inte bara dr personen som har IBS som drabbas, utan
att @ven individens familj och nérstaende drabbas nér personen inte vill vara aktiv, inga i ett
socialt umgénge, ga pa stan och sa vidare. Att ha symtom som uppsvilld buk och att sldppa
mycket gaser dr nagot som manga upplever som hindrande i deras vardag. Man har dven sett
detta i tidigare forskning [26], att en del patienter med IBS drar sig undan socialt for att de
kénner att deras anhoriga, ldkare eller familj inte forstar omfattningen av symtomen eller hur
det verkligen paverkar individen som dr drabbad. I samma studie sdg man @ven att patienten
som var drabbad drog sig undan sociala sammanhang dven nir symtomen inte var nirvarande,
man kom in i ett beteendemonster under syndromets aktiva fas som sedan blev permanentat.

En av informanterna sade sig ha mycket mindre symtom nér hon hade bott utomlands i ett icke
visterldndskt land. Informanten trodde sjdlv det berodde pa att det visterlindska samhillet dr
mer stressande och jiktigt. Det &r intressant med tanke pa att oro och stress var en sa
signifikant faktor som niistan samtliga informanter tog upp under sina intervjuer. Oron och
stressen kan man se som en rod trod genom en stor del av resultatet i det att en del informanter
sa att symtomen blev bittre nir de blivit pensionérer och fatt mer tid for sig sjdlva, det vill
sdga, upplevde mindre stress. Det att en del av de intervjuade upplevde att symtomen var
pinsamma kan ju ocksa tolkas som en stressor i sig, som forvirrar symtomen. Stress och oro
verkar saledes vara en central del som kanske dven ror sig i flera dimensioner hos de drabbade.

Da man har sett att patienter med IBS upplever sig starkta om man bekréftar och bemoter dem
pa ett adekvat sitt redan vid deras forsta kontakt med sjukvarden [3] och att de tycker det &r
lika viktigt att det relationsbetonade forhallningssittet finns som att sjukvarden kan identifiera
en medicinsk forklaring for syndromet [16], sa visar det att hélso- och sjukvard dr nagot mer dn
bara ett "'medicinskt centrum’ for dessa patienter. Det dr nagot mer personligt och
relationsbetonat. Vilket mot bakgrund av att uppleva att magen alltid 4r nidrvarande,
nyckfullhet och att det dr pinsamt, inte dr sa forvanande. Den oberiknelighet, stigmatisering
och smirta som patienterna i denna studie gett uttryck for skulle signifikant kunna forbéttras
om en mer personcentrerad och stodjande vard utifran patientens behov tillimpades [15].
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Det dr intressant att majoriteten upplevde sin symtom som littare att leva med i dag jaimfort
med vid symtomdebut. Att de hade lért sig leva med symtomen, internaliserat dem i sin person,
som en patient uttryckte det. Vilket enligt Ricoeurs [8] teori kan betyda att de fatt en annan
relation till sin kropp. Att resultatet visade sa tydligt att manga upplevde symtombilden som
lattare nu dr nagot som skulle kunna anvéindas som en stodjande faktor vid till exempel
patientundervisning [1].

Vidare forskning

Eftersom denna studie liksom de flesta studier man finner om IBS huvudsakligen dr gjorda pa
kvinnor, hade det varit intressant att se vidare forskning om hur méin upplever det att leva med
IBS, for att se eventuella likheter och skillnader. Det hade varit intressant att se vidare
forskning huruvida patienters upplevelser och erfarenheter skiljer sig at beroende pa om de har
olika subtyper av IBS.

Kliniska implikationer

Da denna studie och uppsats visar pa patienternas lidande och samtidigt pa att de finner sina
symtom som pinsamma och stigmatiserande kan den bidra till att hdlso- och sjukvardspersonal
i storre utstrickning forstar att oppna upp for dialog med patienter som &r drabbade av IBS.
Studien visar att mer dn hélften av patienterna faktist upplevde sin IBS som forbéttrad ver tid
vilket gor det mojligt att det ocksa dr nagot som kan komma att anviandas som nagonting
positivt ndr personal inom hilso- och sjukvarden samtalar med patienter som dr drabbade.

Slutsats

For att patienten skall kdnna sig tillfredsstilld med den vard som ges maste man som hélso-
och sjukvardspersonal kunna sitta sig in i och beméta patientens forvintningar, vilket ger
forutsdttningar for ett bittre omhindertagande [16]. Detta kriaver ocksa en forstaelse over vad
det innebdr att leva med IBS. Studien visade att patienter med IBS upplever svara symtom i
form av besvir som inskrinker deras liv och gor ont. De lever med oberiknelighet som yttrar
sig i upplevd stress och oro samt @ven att symtomen i sig dr skamliga och svara att prata om.
Fler studier pa omradet kriavs men det faktum att de flesta intervjuade tyckte att deras
symtombild blivit bittre med tiden &r nagot som @nda pekar i en positiv riktning, vilket kan
utnyttjas av omvardnadspersonal vid motet med denna utsatta grupp, som en hopp- och
trostgivande faktor.
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Bilaga 1.

Fragemanual kvalitativ intervjustudie
Namn:

Datum: Kod: Person nummer:

Rome Il ifyit O

Hur manga ar har du haft symtomen/sjukdomen?

1) Beratta hur du har det idag

a. Besvar
b. Dagligt liv
c. Livskvalitet

2) Berétta/beskriv vad det innebar f6r dig att ga igenom utredningen pa Mag-Tarmlab

a. Tunntarmstryckmatningen
b. Barostatundersdkningen
c. Passagetidsmatningen

3) Beratta vad uppféljningssamtalet med lakaren innebar fér dig

Bemdtande
Information
Behandling
Radgivning

eoooe

4) Berétta hur du hanterar din sjukdom idag
a. Sjukvardskonsumtion

b. Alternativa behandlingsformer
c. Egenvérdsaktiviteter

Ovrigt:



Bilaga 2.

Uppf6ljning av en strukturerad utredningsmodell for patienter
med Irritable Bowel Syndrome (IBS).

PATIENTINFORMATION

Du har tidigare deltagit i en studie pa Mag-Tarmlab, SU/Sahlgrenska diar Du genomgick
specialundersokningar som avsag att undersoka betydelsen av avvikelser i magtarmkanalens
funktion fér symtom fran mage och tarm vid irritable bowel syndrome (IBS). Du tillfragas
hiarmed om Du vill delta i ett uppfoljande forskningsprojekt som syftar till att undersdka vad
det innebar for dig att delta i den tidigare studien. For att kunna avgéra om Du vill delta i
denna studie &r det viktigt att du forstar vad undersokningen innebdr, sa ta tid pa dig, las
informationen noggrant och fraga om nagot &r oklart.

Bakgrund

IBS kinnetecknas av smérta och/eller obehag i buken som ir forenat med ett stort
avforingsmonster i form av diarré, forstoppning eller alternering emellan dessa. Sjukdomen &r
vanligt forekommande och symtomen kan vara mycket besvirande. Orsakerna bakom
sjukdomen é&r ofullstdndigt kiinda, men en 6kad kénslighet i tarmen (jimfort med friska) har
pavisats hos vissa men inte alla patienter med IBS. Vidare ses hos en del patienter avvikelser i
rorelsemonster (motorik) och vitskeutsondring (sekretion) i mage och tarm, medan andra inte
skiljer sig fran friska. Dessa avvikelser &r inte synliga vid de rutinmissiga undersokningar som
anvénds i sjukvarden (mag-tarm rontgen, skopiundersokningar av mage och tarm mm.). De
specialundersokningar som Du har genomgatt pa Mag-Tarmlab kan dock uppticka denna typ
av avvikelser och dr ur medicinsk synvinkel virdefulla bade betréiffande utredning och ocksa
forskning vid IBS. Vad det innebir for patienter att genomga dessa undersokningar i form av
en strukturerad utredningsmodell (som du har deltagit i) dr dock inte undersokt. Det &r inte
heller undersokt pa vilket sétt utredningen har varit till nytta for dem eller inte. Inom hélso- och
sjukvarden finns rent generellt ett stort behov av 6kad kunskap kring hur patienter erfar olika
atgdrder som utfors i samband med utredningar och behandlingar.

Syfte

Syftet med denna studie &r dels att kartldgga hur patienterna som genomgick en strukturerad
utredning mar idag dels att undersoka vad det innebar att genomga en sadan utredning. Av
speciellt intresse ar att undersoka pa vilket sitt utredningen har varit till nytta eller inte.

Studiens genomforande

Studien omfattar ett tillfdlle da du kommer att bli intervjuad. Du styr sjdlv 6ver innehallet i
svaren pa fragorna och sitter grinser for vad du vill ta upp. Intervjun kommer att innehalla
fragor som t.ex. Berdtta hur du mdr idag och Berdtta vad det innebar for dig att genomga
utredningen pa Mag-Tarmlab. Det du berittar f6ljs upp med foljdfragor sasom: Kan du ge ett



exempel, Kan du utveckla det du sa, etc. Malsittningen dr att 6ka var forstaelse for dina
erfarenheter av att delta i en strukturerad utredningsmodell pa Mag-Tarmlab. Intervjun
kommer att spelas in pa band och beriknas ta ungefir 45 till 60 minuter i ansprak. Intervjun
genomfors pa Mag-Tarmlab pa Sahlgrenska universitetssjukhuset.

Finns det nagra risker med att delta?

Om du upplever det obehagligt att intervjun spelas in pa band kan intervjuaren istillet ta
anteckningar. Fragorna &r av allmén karaktiar. Om du dnda skulle uppleva nagon fraga
obehaglig behover du naturligtvis inte svara. Deltagandet &r helt frivilligt. Du har rétt att
avbryta ditt deltagande i studien nérhelst du vill. Ingen forklaring behovs.

Personuppgiftsansvar

Ansvarig for behandlingen av dina personuppgifter dr Sahlgrenska Universitetssjukhuset. du
kan vinda dig till sjukhusets personuppgiftsombud om du 6nskar utdrag pa de uppgifter som
finns registrerade pa dig och ev. hjilp till réttelse (Adress: Torggatan 1, 413 35 Molndal;
Telefon: 031-342 10 00).

Hantering av data och sekretess

Ingen obehdrig kommer att fa tillgang till dina data. Intervjumaterialet kommer att lasas in och
forvaras pa Mag-Tarmlab, SU/Sahlgrenska under 10 ar for att mojliggora granskning av
studien. Endast forskare som da ansoker om tillstand och garanterar fortsatt sekretess kommer
att fa tillgang till materialet. Vi kommer att anvinda en del citat fran intervjuerna vid
rapporteringen av resultatet. Ditt namn kommer att erséttas med en kod, vilket betyder att
ingen enskild person kommer att kunna identifieras i samband med bearbetning av materialet
eller vid rapporteringen av resultatet.

Hur far jag information om studiens resultat?

Vill du ta del av resultatet kontakta da nagon av de ansvariga for studien (se under rubriken:
Ansvariga).

Frivillighet

Deltagande i studien ir frivilligt och du kan nir som helst, utan att behdva forklara varfor,
avbryta intervjun. Deltagandet kommer inte att paverka din vard i 6vrigt.

Studien genomfors med godkénnande av regionala etikprovningsndmnden i Goteborg.

Ansvariga

Gisela Ringstrom, Leg Sjukskoterska, Med. Dr. Mag-Tarmlab, SU/Sahlgrenska, Goteborg

Magnus Simrén, Overlikare, Docent. Gastrosektionen, SU/Sahlgrenska, Goteborg



Bilaga 3.

Informerat samtycke till att delta i studien "Uppféljning av en strukturerad
utredningsmodell for patienter med Irritable Bowel Syndrome (IBS)”

Jag har muntligen informerats om studien och har tagit del av ovanstaende skriftliga
information. Jag &r medveten om att mitt deltagande i studien r fullt frivilligt och att jag nér
som helst och utan ndarmare forklaring kan avbryta mitt deltagande utan att detta paverkar mitt
omhindertagande.

Ort och datum Ort och datum
Patientens namnteckning Ansvarig ldkare/skoterskas namnteckning
Namnfortydligande Namnfortydligande

Adress: Mag-Tarmlab
Bla Straket 5
SU/Sahlgrenska
41345 Goteborg
Tfn: 031-3428107

Detta samtycke till deltagande i forskningsprojekt dr undertecknat i tva exemplar, varav vi
behallit varsitt.



