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Sammanfattning

Att symtomen fran den funktionella tarmsjukdomen IBS (Irritable Bowel Syndrome) sanker
patienternas livskvalitet ar konstaterat i flera tidigare studier. Sa ar ocksa det faktum att
manga patienter sjalva forsoker forandra sin kost for att fa bukt med symtomen. Vilken
kunskap som lett till dessa kostférandringar, samt hur kostforandringarna paverkar
livskvaliteten, finns det dock inte lika mycket studier pa. Med hjalp av semistrukturerade,
kvalitativa djupintervjuer undersoktes personliga upplevelser av kostens paverkan hos sju
individer med IBS. Resultatet visade pa bristfalligt stod fran sjukvarden, vilket ofta ledde till
att deltagarna sokte efter kunskap om sjukdomen, framst via internet, pa egen hand.
Informationen de hittade resulterade i en lang process av experimenterande, dar de uteslot
olika livsmedelsgrupper for att kunna harleda sina symtom. De som lyckades med sin
harledning, manga ganger genom att félja en ”modediet”, kunde genom uteslutning av de
symtom-framkallande livsmedlen 6ka sin livskvalitet och fa kontroll Gver sin IBS. Att folja de
nya kosthallningarna upplevdes mestadels som enkelt och positivt, forutom vid de tillfallen da
omgivningens ifragaséttande gjorde vidmakthallandet svarare. Halsovetare skulle i framtiden
vid behov kunna komplettera sjukvarden, genom att stotta IBS-patienter med att enklare
hérleda sina symtom till kosten, och darmed minska aren med nedsatt livskvalitet.



Forord

Efter att sjalv ha diagnostiserats med IBS for nagra ar sedan, och ha upptackt hur kosten
kunde paverka mina symtom, har detta varit ett amne som lange legat mig varmt om hjartat.
Att kunna paverka min egen halsa med hjalp av kostforandringar var faktiskt en av de
viktigaste orsakerna till att jag bestdmde mig for att soka in till Halsopromotionsprogrammet
for snart tre ar sedan. Jag ville helt enkelt arbeta med kost och hélsa, och i framtiden fa hjélpa
manniskor att ma battre genom olika livsstilsforandringar. Med tanke pa hur vanligt
forekommande IBS &r idag, kommer jag sannolikt att stéta pa fler personer med diagnosen i
mitt yrkesverksamma liv efter examen. Darfor ville jag 6ka min forstaelse for sjukdomen och
for de patienter som lever med den.

Jag vill rikta ett stort tack till alla de sju informanter som l&t sig intervjuas om sin IBS. Jag &ar
medveten om att det ar ett k&nsligt @amne, och jag ar mer an tacksam for hur ni alla delade med
er av era liv och de utmaningar, men ibland ocksa méjligheter, som sjukdomen gett er. Att fa
hora om hur ni kampat for att fa bukt med era symtom, och hur ni fatt en béttre livskvalitet
genom era olika livsstilsférandringar, har varit stort for mig. Jag delar upplevelser med
varenda en utav er pa nagot satt, och jag tror att det ar viktigt att vi vagar borjar prata om
magproblemen sa att samhallets forstaelse for sjukdomen okar.

Tack,

Sofia Eklund
Goteborg, 21 maj 2018
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Introduktion

IBS, eller Irritable Bowel Syndrome som forkortningen star for, & en mycket vanlig
funktionell tarmsjukdom som drabbar ca 11 % av vérldens befolkning och som forekommer
bland bade man och kvinnor, i alla aldrar (Canavan, West & Chard, 2016). Symtomen
innefattar bland annat buksmértor ihop med forandrad frekvens och konsistens pa avforingen
(Lakemedelsverket, 2017), och har i flertalet studier visat sig sdnka livskvaliteten for de
patienter som diagnostiserats med sjukdomen (Amouretti et al., 2006; Faresjo, Grodzinsky,
Foldevi, Johansson & Wallander, 2006). | dagsléget finns dock enbart begransade bevis for
bakomliggande orsaker och effektiv symtomlindring. Bristen pa kunskap om symtomlindring
bidrar till att symtomen haller i sig 6ver tid for patienterna (Canavan et al., 2016), samtidigt
som samsjuklighet &r vanligt forekommande och orsakar en &n mer nedsatt livskvalitet
(Faresjo, Grodzinsky, Hallert & Timpka, 2013). Manga IBS-patienter 6nskar sig mer
information om sjukdomen, helst fran sjukvarden, framforallt gallande hanteringsstrategier
(Halpert, Dalton, Palsson, Morris, Hu, Bangdiwala, ... Drossman, 2007). De flesta personer
relaterar sjdlva sina symtom till kosten, och utesluter ofta olika livsmedel pa egen hand for att
fa bukt med sina symtom (Jarret, Visser & Heitkemper, 2001).

Tidigare studier pa &mnet har undersokt 1BS-patienters livskvalitet, kunskaper om sjukdomen
och eventuellt utfarda kostatgarder var for sig (Jarret et al., 2001; Reed-Knight, Squares,
Chitkara & Van Tillburg, 2016). Vilka kunskapskallor som ligger bakom kostatgarderna, eller
hur kostatgarderna paverkat livskvaliteten, ar dock oklart. Denna studien amnar darfor att
undersoka sambandet mellan dessa faktorer.

Om deltagarnas kostforandringar leder till negativa konsekvenser ar detta viktigt att
identifiera for att, som halsovetare, arbeta for att 6ka kunskapen hos dessa patienter. Om deras
kostforandringar daremot kan forbattra livskvaliteten — hur kan en halsovetare da arbeta for att
stOtta denna process och hjalpa fler IBS-patienter att utféra liknande kostférandringar?

Syfte och fragestallningar

Syftet med studien &r att utforska olika uppfattningar om kostens paverkan pa symtomen hos
personer med IBS.

Foljande fragestallningar anvéandes:
1. Vad har dessa individer for uppfattningar om faktorer som paverkar symtomen, och var
kommer dessa uppfattningar ifran?



2 Vad har deltagarna vidtagit for kostrelaterade praktiker, och hur har praktikerna paverkat
deras symtom och vardag?

3. Hur upplever deltagarna att symtomen paverkar deras vardag?

Bakgrund

Forekomst av IBS

Enligt en dversiktsartikel av Canavan et al. (2016) har i genomsnitt 11% av vérldens
befolkning den funktionella tarmsjukdomen I1BS. IBS diagnostiseras i den svenska sjukvarden
med hjélp av ROM IV-kriterierna, dar patienten ska ha haft ”aterkommande buksmérta, under
minst 1 dag per vecka de 3 senaste manaderna, som ar associerade med 2 eller fler av foljande
kriterier: 1. Relaterad till defekation, 2. Andrad avforingsfrekvens, 3. Andrad
avforingskonsistens” (Ldkemedelsverket, 2017).

Det finns flera studier (Jung et al., 2011; Canavan et al., 2016; Chen, Lin & Kao, 2016;
Chatila, Merhi, Hariri, Sabbah & Deeb, 2017) som visar att IBS ar nagot vanligare bland
kvinnor, men detta &r nagot som verkar skilja sig beroende pa aldersgrupp (Pan, Chang, Su &
Tsai, 2016) och land (Canavan et al., 2016), dar man i nagra fall alltsa ar 6verrepresenterade.

IBS ar en sjukdom som forekommer i alla &ldrar. Aven om det finns studier som pekar pa att
risken att fa IBS Okar ju aldre du ar (Pan et al., 2016), sa visar flera andra studier att IBS
faktiskt ar vanligare bland personer under 50 ar (Minocha, Johnson, Abell & Chad Wigington,
2006; Canavan et al., 2016; Chen et al., 2016).

Nedsatt livskvalitet

IBS har i flera studier pavisats leda till samre rapporterad livskvalitet for patienterna jamfort
med 6vrig befolkning (Amouretti et al., 2006; Faresjo et al., 2006). | en studie av Lacy,
Weiser, Noddin, Robertson, Cromwell, Parratt-Engstrom och Grau (2007) beskrev 82% av
deltagarna med IBS hur symtomen paverkade deras dagliga liv. Farndale och Roberts (2011)
ger i sin studie exempel pa flera konsekvenser av sjukdomen, som magont,
koncentrationssvarigheter, stord somn, krakningar, begransad rorlighet, 1ag sexlust och
depression. Deltagarna i deras studie beskrev hur IBS inverkade pa fyra stora omraden i livet:
basal funktion (som att ga, arbeta och sova), relationer, sjalvbild och psykologiskt valméaende.

Hur forsamrad ens livskvalitet ar av sjukdomen verkar dock paverkas av alder och kon. Néar
det galler alder sa verkar IBS inverka mindre pa den sociala funktionen for aldre personer
(Amouretti et al., 2006; Minocha et al., 2006), och enligt Thakur, Quigley, El-Serag,
Guidleski och Lackner (2016) upplever unga med IBS mer stress och problematik kopplat till
sjukdomen, och har hogre forekomst av depression och angest. Aven Faresjo, Grodzinsky,
Johansson, Wallander, Timpka, Akerlind (2007) redogér for hur yngre patienter med IBS,
framforallt kvinnliga, har samre mental halsa jamfort med de aldre. Att kvinnor mar samre
utav sina magproblem bekraftas av Amouretti et al. (2006), och i 6versiktsartikeln av



Canavan et al. (2016) beskrivs hur kvinnor generellt sett upplever fler symtom an mén
kopplat till sin IBS.

Forutom att ma samre av sina symtom, sa tvingas manga patienter utveckla strategier for att
hantera sin vardag. Exempel pa detta &r att alltid ga pa toa innan personen aker hemifran, att
standigt ha med sig allt ifran extra underklader till smartstillande lakemedel, att planera dagen
runt tider da symtomen uppkommer, eller att helt undvika vissa situationer eller aktiviteter
(Farndale & Roberts, 2011).

Samsjuklighet och langtidskonsekvenser

Om det ar den forsdmrade livskvaliteten som ger en sdimre mental hélsa, eller om mental
ohdlsa snarare orsakar eller okar risken for IBS, ar fortfarande oklart. Vad som kan
konstateras ar i alla fall att depression och angest ar vanligt forekommande hos personer med
IBS (Farndale & Roberts, 2011; Thakur et al., 2016; Clevers, Tack, Térnblom, Ringstrom,
Luyckx, Simrén, & Van Oudenhove, 2018). Framférallt sambandet mellan mag- och tarm-
symtom och GSA-angest, det vill sdga den angest som orsakas av radsla for symtom fran
mag- och tarmkanalen, eller de sammanhang dar symtomen visar sig (Labus, Mayer, Chang,
Bolus & Naliboff, 2007) syns hos IBS-patienter, och ju starkare symtom desto hogre risk for
GSA-angest (Clevers et al., 2018).

Flera studier har ocksa visat att det ar vanligt med samsjuklighet vid en 1BS-diagnos, som
IBD (inflammatoriska tarmsjukdomar) och magcancer (Faresjo et al., 2013; Pan et al., 2016),
dyspepsi (Canavan et al., 2016) eller diabetes, hypertoni och stroke (Chen et al., 2016). Den
sistnamnda studien visade ocksa pa sa mycket som en tretton ganger okad risk att fa demens
eller Alzheimers for 1BS-patienter i aldrarna 50 - 64 ar, medan Lai, Liao, Lin och Sung (2014)
i sin studie redogjorde for en 1,48 ganger 6kad risk for Parkinsons for deltagarna med I1BS
jamfort med kontrollgruppen.

Det finns stor anledning att tro att samsjukligheten forsamrar livskvaliteten ytterligare for
IBS-patienter. Att tidigt forsoka identifiera symtom och minska sjukdomsbdérdan orsakad av
IBS borde alltsa vara av hogsta vikt.

Symtomen varar dver tid

Tyvarr verkar det som att IBS-symtomen for de flesta patienter inte avtar med tiden. Manga
upplever lika mycket symtom 1 - 2 ar efter diagnosen, och efter 10 ar har 50 - 70% av
patienterna fortfarande ihallande symtom (Canavan et al., 2016). | en studie med 15 ars
uppféljningstid av 292 IBS-patienter i Pakistan, uppfyllde alla vid studiens avslut fortfarande
kriterierna for IBS, aven om symtomen hade fluktuerat under de femton aren (Khokhar &
Niazi, 2013). Att symtomen inte forbattras over tid ar ett problem som syns i studien av
Amouretti et al. (2006), dar rapporterad livskvalitet var samre for de personer som haft IBS i
over fem ar jamfort med de som haft diagnosen en kortare tid. | versiktsartikeln av Canavan
et al. (2016) pavisades att halften av alla med IBS fick sina forsta symtom innan 35 ars alder.
Om dessa symtom alltsa inte avtar med tiden ar det sannolikt att de flesta IBS-patienter
upplever forsamrad livskvalitet under en stor del av sina liv.



Faktorer som paverkar symtomen

Det finns manga teorier om bakomliggande orsaker till uppkomsten av IBS. En teori ar att
patienter med sjukdomen har nagon form av stérning i kommunikationen mellan tarmen och
hjarnan vilket leder till 6kad ké&nslighet, men att &ven genetiska faktorer, infektioner,
forandringar i tarmfloran, inflammationer, fédoamnesintoleranser med mera paverkar risken
for sjukdomens uppkomst. Aven behandlingen for IBS kan variera, och i dagslaget finns det
enbart begransade bevis for att en viss behandlingsform &r effektiv vid IBS. Beroende pa
patientens symtom foreslas olika lakemedel, kostforandringar, psykoterapi och/eller
antidepressiva kunna minska symtom, men i dagslaget finns ingen 6verenskommelse om en
”gyllene standard” for behandling av IBS (Bellini, Gambaccini, Stasi, Urbano, Marchi &
Usai-Satta, 2014). 1177 Vardguiden (2016) beskriver att bade symtom och symtomlindring
skiljer mellan patienter, och att det som hjélper en person kanske inte fungerar for en annan.

Sa om vetenskapslaget ar sa oklart, hur ar da kunskapslaget hos patienterna med IBS? Flera
studier visar att de flesta personer med IBS relaterar magbesvéren till kosten (Jarret et al.,
2001; Halpert et al., 2007; Casiday, Hungin, Cornford, De Wit & Blell, 2009; Faresjo,
Johansson, Faresjo, Roos & Hallert. 2009). | studien av Lacy et al. (2007) ansag nastan
hélften av deltagarna att deras symtom uppkom som en reaktion pa matallergier eller
intoleranser, men i en dldre studie av Daiese, Galliani, De Lazzari, Di Leo och Naccarato
(1999) syntes inget samband hos IBS-patienter mellan rapporterad matallergi och faktisk,
bevisad matallergi. Vilken kost som uppgavs ge problem skiljer sig mellan studier sa val som
mellan deltagare, men livsmedelsgrupper som férekommer i flera studier ar till exempel fet
mat, mejeriprodukter, kolhydrater, vete, vissa gronsaker, kryddstark mat och koffein. Att géra
kostforandringar baserat pa nagot eller nagra av dessa livsmedel for att undvika symtom
verkar darfor vara relativt vanligt bland patienter med IBS (Jarret et al., 2001; Faresjo et al.,
2009; Reed-Knight et al., 2016). Det verkar ocksa som att fler kvinnor dan man é&r villiga att
andra sina matvanor som en konsekvens av sina symtom (Jarret et al., 2001; Faresjo et al.,
2009).

Huruvida en kostforandring pa egen hand ar en bra idé rader det delade meningar om. Medan
majoriteten av de deltagare som andrat sina matvanor i studierna av Lacy et al. (2007) och
Faresjo et al. (2009) markte minskning av sina symtom, sa sag Jung et al. (2011) att de kost-
forandringar som utfordes av néstan alla deltagare i deras unga population (IBS-patienter i
aldrarna 15 - 21 ar) ofta resulterade i en kost med férre kalorier och mindre fett. Forfattarna
varnade for potentiellt ohdlsosamma kostvanor hos de unga vuxna och risk for naringsbrister.

Forutom kosten sa ar det vanligt bland 1BS-patienter att ange stress eller andra psykologiska
faktorer som en vanlig orsak till problemen (Lacy et al., 2007; Halpert et al., 2007; Casiday et
al., 2009; Khokhar & Niazi, 2013).

Trots kostforandringar pa egen hand och teorier om orsaker bland patienterna, sa verkar de
flesta personer med IBS efterfraga mer information om savél sjukdomen som potentiella
triggers. | undersokningen av Halpert et al. (2007) framkom att patienter med IBS gérna ville
lara sig mer om vilken mat de skulle undvika, hanteringsstrategier och bakomliggande
orsaker. Helst skulle denna information komma fran deras doktor, alternativt fran internet,



broschyrer eller bocker. Rad fran doktorn och eget sokande via internet var dven de kallor
som hade gett patienterna den kunskap de hade om IBS i nuléget.

Generellt sa verkar 6kade kunskaper om IBS och atgarder for att minska symtom vara nagot
som kan forbattra livskvaliteten for patienterna. Enlig Jo¢, Madro, Celinski, Stomka,
Kasztelan-Szczerbinska, Pacian och Kulik (2015) sa rapporterade patienter som fatt
utbildning om IBS hdgre livskvalitet sex manader efter sin diagnos, jamfért med de som inte
fatt ndgon information. Aven studien av Khokhar och Niazi (2013) tyder pa en stravan efter
mer kunskap och hjalp, dar 95% av patienterna sokte alternativ hjalp inom 15 ar efter sin
diagnos hos sjukvarden.

Samband mellan kunskap, atgarder och livskvalitet

De flesta studier om IBS idag undersoker komponenter var for sig. Antingen granskas
patienternas livskvalitet, men inte om denna forbattrats eller férdndrats genom
kostforandringar. Eller sa granskas kunskapslaget hos patienterna, men inte om kunskapslaget
faktiskt lett till vidtagna atgarder och forbattrat symtomen. Det finns ocksa manga studier som
undersokt patienternas forandringar av kosten, men da utan att ta reda pa vilken slags kunskap
som lett till dessa atgarder, och om atgarderna paverkat deras livskvalitet. Halpert et al.
(2007) sag i sin studie att de IBS-patienter som anvant internet for att soka information om
symtom och sin diagnos hade béttre kunskaper om sjukdomen &n de som inte anvande
internet. Denna studie var dock gjord 2007, och idag har vi manga fler informationskanaler
for potentiell kunskap i och med sociala mediers framgang. Att undersoka hur personer far
information om paverkande faktorer pa symtom 2018 kommer med storsta sannolikhet vara
mer komplext och varierande, da internet i sig kan delas in i flera kallor (online-artiklar for
olika tidningar, hélsobloggar, s.k. influencers pa Instagram, information fran medlemmar i
Facebook-grupper m.m.). Om nu patienter med IBS ar benagna att forandra kosten pa eget
bevag — finns det da en risk med de manga olika kallorna till kunskap idag?

Med tanke pa att orsaker och triggers till IBS fortfarande ar relativt oklart och kanske skiljer
sig fran person till person, hur enkelt ar det da for patienter att identifiera om det finns en
specifik kost som ger dem symtom? Och leder uteslutandet av olika livsmedel till forbattrad
livskvalitet genom minskade symtom, eller férsamrad livskvalitet genom begransningar och
undvikande av viss mat?

I den har studien &mnas undersoka dessa tre omraden: kostrelaterade atgarder for att minska
symtom, kunskapen som ligger bakom dessa atgarder, och hur symtomen, samt atgarder for
att minska dessa, paverkar livskvaliteten.

Metod

Design

Da syftet var att utforska variationer i uppfattningar hos deltagarna, valdes en kvalitativ
ansats. Studien baserades pa ett induktivt arbetssatt dér utforskandet av informanternas
uppfattningar forhoppningsvis skulle generera nya insikter i form av teman, teorier eller



liknande (Lundman & Hallgren Granheim, 2008). Semistrukturerade djupintervjuer baserade
pa en intervjuguide spelades in, transkriberades, och analyserades med hjalp av kvalitativ
innehallsanalys.

Urval

Pa grund av tidsbrist och begransad mojlighet att fa tag i informanter blev urvalet en
kombination av ett malinriktat- och ett bekvamlighetsurval (Bryman, 2011). Via Facebook
och Instagram efterlystes informanter med antingen diagnostiserad IBS eller symtom som
uppfyllde kriterierna for en IBS-diagnos. For detta anvdndes Rom-1V-kriterierna, vilka ar de
som sjukvarden idag utgar ifran nar patienter skall fa en 1BS-diagnos (Lakemedelsverket,
2017). Det uppmuntrades ocksa till att dela inlagget, sa att informanterna inte bara skulle vara
bekanta till forskaren. Alla de deltagare som anmaélde sig och som uppfyllde dessa krav
kallades till intervju, forutom tva stycken som endast kunde stalla upp via telefon och som
hade samma alder och kon som flera av de andra deltagarna.

Baserat pa bakgrunden togs beslutet att undersoka bade kvinnor och mén. Eftersom IBS har
relativt hog forekomst bland bada kdnen, och kvinnorna verkar vara mer benagna att forandra
sin kost, ar det &n mer viktigt att undersoka kunskapslaget och installning till atgarder hos
bada konen. Av anledningen att IBS var nagot mer forekommande under 50 ars alder, samt
ofta hade en symtomdebut fore 35 ar, valdes aldrarna 25 - 40 ar ut. Om deltagarna var under
25 ar ansags det vara en storre risk for att de fortfarande bodde hemma, och darmed inte
kunde styra dver sin egen kost eller hade haft mojlighet att gora kostforandringar.

Trots att bade man och kvinnor efterlystes var det bara en man som anmalde sig for att stalla
upp pa en intervju. Ytterligare forsok gjordes for att fa tag i fler man (samma inlagg lades ut
men enbart riktat till man en och tva veckor efter det forsta inlagget), men utan resultat. Tva
av personerna som anmalde sig var utanfor det 6nskade aldersspannet; 48 ar samt 52 ar, men
godtogs anda for att fa ihop fler informanter.

Datainsamling

For att fa en bild utav kunskapslaget inom IBS och kunna utforma en relevant intervjuguide
gjordes en litteratursokning med hjalp av databasen PubMed. S6korden som anvandes for en
bild av &ldersfordelningen vid IBS var: ”IBS” OR Irritable bowel syndrome”, ”age*” OR
”young*” OR ”0ld” OR ”age related” OR adolescen*” OR elder*”. For att ta reda pa
langtidseffekter samt livskvalitet vid IBS byttes de aldersrelaterade orden ut mot
”consequences” OR ”effect” OR ”cause*”, ”inflammation”, ”longterm”, ”life quality”,
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“prevention”, ”complication*”. For att undersdka kunskapsliaget och pdverkande faktorer
ersattes nu orden med “diet” OR ”food” OR ”eat”, "perceived” OR “perception”, "picture”
OR view”, ”symptoms”, ”patient*”” OR “’layman” OR “person*”, knowledge” OR
“perception” OR reason”. En sista sokning gjordes ocksa pa IBS och “diet” OR
”management”, “information” OR “’source” OR “knowledge” OR ”internet” OR “media”.

Alla sokningar gjordes inom titeln pa artiklarna och begransades till 5, 10 eller 15 ar.

Intervjuerna utfordes antingen i informanternas hem, i forfattarens hem, pa café eller via
Skype. Det sags till att intervjuerna kunde ske ostort och privat, och att inspelningen skulle
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horas bra. Varje intervju varade cirka en timme och baserades pa en intervjuguide som
byggde pa studiens tre fragestallningar (se bilaga 1). Da syftet med intervjuerna var att fa en
bred och djupgaende bild av informanternas kunskaper och upplevelser kring eventuella
kostforandringar som kanske gjorts under lang tid, valdes semistrukturerade intervjuer. Detta
gjorde att forskaren tillats stalla foljdfragor och franga ordningen pa fragorna, och intervjun
kunde pa sa satt folja informantens berattelse fran diagnos eller symtomuppkomst, till nulage.
Intervjuerna spelades in med hjélp av appen "Rostmemon” (Mobilapplikation) och inleddes
alltid med en test-inspelning for att kontrollera ljudet i den valda miljon.

Databearbetning och analys

Intervjuerna transkriberades och analyserades med hjalp av kvalitativ innehallsanalys. Varje
intervju lastes forst igenom i sin helhet, varpa meningsbarande enheter togs ut. Med hjalp av
dessa sattes koder som infogades under teman. For varje intervju framkom ett antal nya koder,
fram tills de tva sista intervjuerna da bara ett fatal eller inga nya koder uppstod, och
datamangden ansags mattad. Néar detta gjorts for samtliga sju intervjuer ssmmanfogades alla
koder under olika teman, som modifierades for att hitta det mest lampliga rubrikerna for de
underliggande koderna. Slutligen aterstod 21 koder som sorterades in under sex olika teman.
Se bilaga 2 for beskrivning av bakomliggande resultat till koder och teman.

Etiska dvervaganden

For att uppfylla de fyra etiska huvudkraven; Samtyckeskravet, Informationskravet,
Nyttjandekravet och Konfidentialitetskravet (Bryman, 2011) fick alla informanter i borjan av
intervjuerna muntligen godkéanna att samtalen spelades in, foljt av information om studiens
syfte, ratt till att avbryta medverkandet eller undvika fragor de inte ville svara pa, att
uppgifterna endast anvandes for studiens syfte, och att de var anonyma i arbetet.

Resultat

De deltagare som tackade ja till att intervjuas om sin IBS var sex kvinnor och en man, i
aldrarna 26 till 52 ar. Alla utom en hade fatt en IBS-diagnos hos sjukvarden, men &ven den
sjunde deltagare uppfyllde alla ROM-IV-kriterierna for en IBS-diagnos. Tid fér diagnos
varierade mellan cirka 20 ar sedan till cirka 4 ar sedan. En senare diagnos var inte forknippat
med fler eller battre rad fran sjukvarden, inte heller med noggrannare eller fler sorters
undersokningar. Av de sju informanterna var tva stycken tidigare bekanta till forfattare.

Efter den forsta intervjun kompletterades intervjuguiden med ett antal nya fragor baserat pa
intressanta teman som uppkom. De nya fragorna ar understrukna i intervjuguiden.
Intervjuguiden innehdll inga fragor om stress da studiens syfte avgransades till att undersoka
kostens paverkan och kostrelaterade atgarder. Trots detta var stress ett tema som alla
informanter sjalvmant tog upp, och amnet ar darfor inkluderat i studiens resultat. Figur 1
presenterar resultatet fran den kvalitativa innehallsanalysen.
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Kunskap om Hiirledning av Niida med si Social IBS orsakar Deltagarnas
symtomlindring symtom till ~oiea 'ﬁ s sammanhan forsimrad teorier om iivriga
vid IBS kosten nya kost & livskvalitet orsaker till IBS
M;ggfg_ ;]l?led | | Lang tids || En enkel Att hittaen | |Magbesvir under|| | Stress triggar
siukv 5]_‘\1:?[1 experimenterande kosthallning strategi lang tid symtom
Tvingats soka Fisdoimnen som Jag vill dta saker Omgiviingens Samsjuklighet Triining och
miormation pa | — paverkar o som_gor bra for reaktioner — vanligt T rorelse hj lper
egen hand kroppen forekommande -
Inte ett alternativ Frustrerande att .
— Modedieter | —{ attga tillbakatill — fortfarandefa |~  Arfilighet
den gamla kosten symiom
, . Bittre livskvalitet Jobbigast att fa
|| Al hﬁ:;a pasin ||| efter ‘| symtom utanfér
PP kostfarindring hemmet

Att kunna hirleda -
— symiomen det | Glad?gé‘a fatt
viktigaste -

Figur 1. Teman och sub-kategorier fran den kvalitativa innehallsanalysen.

Kunskap om symtomlindring vid IBS

Missnojda med stodet fran sjukvarden

De flesta av informanterna hade gatt med sina problem under valdigt lang tid, manga ganger
anda sedan barndomen, innan de fick sin IBS-diagnos. Andra sjukdomar hade ibland
misstankts forst, och vissa deltagare hade sjalvmant gatt till ett antal olika lakare innan 1BS-
diagnosen blev stalld. Nar de val fick diagnosen var dock manga osakra pa den, och kéande att
de inte blivit utredda ordentligt eller tagna pé allvar. Ménga tyckte att IBS var en ”luddig”
diagnos som ldkarna gav ut nér de inte visste vad en patient egentligen led utav.

Alla deltagare utom en upplevde att de inte fick tillrackligt med stod eller hjélp av sjukvarden
vid diagnos. Om kostrad gavs ut sa var de oftast valdigt flyktiga, eller varierade beroende pa
vilken doktor som deltagarna kom till. Tre av deltagarna fick olika listor innehallandes bade
livsstilsrad (minimera stress, trana, undvika alkohol och rékning) och kostrad med olika typer
av kost som deltagarna sjalva kunde testa att utesluta. Det var dock fa som faktiskt foljde alla
dessa rad eftersom de uppfattade dem som alltfér omfattande. En deltagare beskrev hur hon
direkt kdnde att ’det har ar alldeles for avancerat for mig, jag kan inte laga mat utan de har
grejerna och det passar inte min livsstil” (Informant 5).

Tva av deltagarna erbjods kurser i stress eller mindfullness. Detta hjalpte dem att acceptera
sin diagnos och forsta stressens paverkan, men var inte lika effektivt for att fa bukt med eller
kunna hérleda symtomen. En annan symtomlindring som néstan alla deltagare blivit varse om
genom sjukvarden var lakemedel. Oftast i form av bulkmedel, laxerande, eller
magsyrehammande lakemedel. Alla som erbjudits lakemedel var skeptiska till anvandning av
det, och testade antingen bara ndgon enstaka gang (utan positiv effekt), eller angrade
anvandandet efterat.
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Tvingats sOka information pa egen hand

Sex av sju patienter beskriver hur de, efter avsaknad av hjalp fran sjukvarden, tvingats sdka
information pa egen hand om hur de ska lindra sina symtom. Manga har borjat med att googla
sig till information, da internet generellt har varit de flestas huvudsakliga informationskalla.
Att forsoka hitta en kost som kan minska symtom har varit malet i de flesta sokningar,
forutom for tva av deltagarna som snarare medvetet anstrangt sig for att inte séka information
om IBS da de helst velat utesluta sa lite som majligt ur sin kost.

For de som sokt efter symtomlindring i kosten, har nagra paverkats av halsotrender sa val som
modedieter. De dieter som legat i tiden” har paverkat flera deltagare, som Gl (Glykemiskt
Index), LCHF (Low Carb High Fat) och Paleolitisk kost (Stenalderskost) | de flesta fall har
deltagarna stott pa dieterna via sina internetsokningar. Om de valt att félja ndgon av dieterna
har detta paverkat deras satt att soka information, dar de fortsatt sitt letande inom ramarna for
den nya kosthallningen. Det var ocksa vanligt att lasa bocker och bloggar, folja matkonton
eller lyssna pa podcasts som kommer fran ”profiler” inom till exempel LCHF eller Paleolitisk
kost.

Att fa tips frdn omgivningen om symtomlindring var ovanligt - de flesta deltagare kande
varken ndgon annan som hade IBS eller som testat en viss kosthallning.

Harledning av symtom till kosten

Lang tids experimenterande

Alla informanter beskriver hur de testat att utesluta manga olika livsmedel med hopp om att fa
bukt med sina IBS-symtom. Allt ifran att ata vegetariskt, till att ta bort laktos, kolhydrater,
baljvaxter och 16k, eller livsmedel med mycket syra. Genom uteslutning och aterinforande har
de kunnat identifiera livsmedel som orsakat problem fér dem, och har genom undvikande av
dessa livsmedel kunnat minska eller helt eliminera sina symtom av IBS. Deras nuvarande kost
ar alltsa ett resultat av manga ars experimenterande, dar de flesta deltagare kanner att de till
slut "hittat ratt”.

Fédoamnen som paverkar

Alla deltagare har pa nagot sétt testat att utesluta gluten eller vitt mjol ur sin kost. Fyra av
informanterna anser att gluten &r den stdrsta orsaken till deras magproblem, och har valt att
konsekvent eliminera detta fran sin kost. Alla utom en deltagare har markt att de far symtom
av att ata brod, med konsekvenser som magont, forstoppning eller uppblasthet.

En annan grupp livsmedel som alla deltagare testat att utesluta &r mejeriprodukter, antingen
genom att ata laktosfritt eller genom att ta bort alla mjélkprodukter helt. Har ar dock
resultaten inte lika tydliga — fyra av deltagarna mar battre av att antingen &ta laktos- eller
mijolkfritt, medan de andra tycker att de tal mjolkprodukter bra. Trots att inga av deltagarna
har uppvisat allergi mot varken gluten eller laktos vid provtagningar, anser alltsa anda de
flesta att de far tydliga symtom av det ena eller bada fédoamnen.

Hur mycket kolhydrater deltagarna ater varierar mycket, men de flesta har anda valt att dra
ned pa méangden, antingen som ett resultat av en diet eller av halsotrender i samhéllet. Fem av
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informanterna utesluter nastan helt socker ur sin kost, och beskriver hur de kan fa ont i magen
och ma daligt om de é&ter godis.

Alla deltagare beskriver nagon form av negativa effekter utav alkoholkonsumtion, med allt
ifran ett Okat antal toalettbesdk till extrema magsmartor, uppblasthet, migran och illamaende.
Darfor har fyra deltagare pa senare ar valt att antingen minska eller utesluta alkoholen helt,
medan de tre andra inte upplever symtomen fran alkohol som tillrackligt problematiska for att
undvika konsumtion.

Medan vissa livsmedel verkar ge symtom aven i sma mangder, sa har de flesta informanter
noterat att frekvens och mangd av livsmedlet spelar roll. Nagon kanske klarar ett glas vin, en
kopp cappuccino eller en skiva brod, men det finns hela tiden en grans for mangden. En
deltagare beskriver det som att hennes kropp ar som en hink dar hon, varje gang hon gar
utanfor det hennes kropp “gillar”, haller pa vatten, och blir hinken full sa mar hon jattedaligt
(Informant 2).

Fem deltagarna beskriver den optimala kosten som sa “’ren mat” som mojligt, vilket for dem
innebar mat lagad fran grunden. Tva deltagare beskriver specifikt hur de far symtom av
processad mat, vilket de tror beror pa tillsatser, fortjockningsmedel eller s6tningsmedlet
maltodextrin. Overlag s &r flera av deltagarna skeptiska till manga livsmedel, som till
exempel produkter mérkta “glutenfritt”, lightprodukter, alternativ mj6lk”, utlandskt kott,
odlad lax med mera. En av deltagarna, som helst dter ekologisk mat, sdger Jag tror det ar
jattemycket farliga grejer i saker vi dter” (Informant 2).

Forutom de nyligen namnda storre grupperna av livsmedel, sa har flera av deltagarna nagot
eller nagra individuella livsmedel som de ocksa markt att de reagerar pa, och darfor undviker.
Ibland handlar det om tillagningsmetod — som att vitlok, 16k eller selleri bara kan &tas val
tillagade, eller att olika kalsorter tvartom bara kan &tas raa. Andra saker som orsakat symtom
for enskilda deltagare ar linser, for mycket fett eller fiber, rott kott och grillad mat.

Modedieter

Fem av sju deltagare foljer pa nagot sitt en “diet”, antingen strikt eller att de i alla fall
forsoker ata enligt dietens ramverk mestadels av tiden. Fyra av dessa ater mestadels
Paleolitisk kost, medan den femte valt LCHF. Gemensamt for bada dessa kosthallningar ar att
de utesluter gluten, spannmal, socker och alkohol, men skiljer sig i att LCHF inkluderar
mjolkprodukter medan Paleolitisk kost istéllet tillater en storre mangd rotfrukter och frukt.
Deltagarna som féljer dessa dieter har oftast gjort det under flera ar, och ser det som ett
hallbart satt att &ta som haller deras symtom borta. De har ocksa tyckt att ett fardigt ramverk
med specifika regler har gjort uteslutandet lattare, jamfort med att testa sig fram sjélva.

Trots att dieterna i grunden ar relativt strikta, sa har nastan alla deltagare efterhand skapat sin
egen variant av dieten, och aterinfort vissa livsmedel som de mérker att de anda tal. Till
exempel kanske de, efter ett tag utan mejeriprodukter, insett att de far symtom av mjolk men
inte av ost, vilket gjort att de kunnat inféra osten igen.

Att lyssna pa sin kropp
Att anpassa sin kost efter sina symtom har gjort att deltagarna borjat lyssnat pa sin kropp,
vilket innebér att de &r observanta pa hur deras mage reagerar efter en maltid. Nar de gar
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utanfor sin vanliga kost och véljer att &ta nagot de annars utesluter, beskriver manga det som

att kroppen talar om for dem att de gjort fel.
”Det blir lite som att ens kropp kommer och rétter en, nu far du en konsekvens for att du gjorde det
hér” (Informant 2)
”Om man slarvar lite far man ett kvitto pa att, mm, sa var det ja” (Informant 6)
”Ofta sa far jag en bekréftelse pa att jag vet att jag inte skulle dta det” (Informant 4)

Dessa avsteg fran kosten beskrivs som fusk” och sker oftast inom sociala sammanhang, dir
det ar svarare att halla sin kost lika strikt. Deltagarna anser att de far skylla sig sjalva nar de
far symtom, eftersom de fatt problem av livsmedlet innan och darfor borde ha lart sig att inte
ata det igen. Symtomen fungerar for vissa ocksa som en slags bekraftelse pa att de bor
undvika livsmedlet, vilket ibland gér dem annu mer motiverade till att fortsatta med sin
vanliga kost.

Att kunna héarleda symtomen det viktigaste

De flesta deltagare har idag en kosthallning som gor att de ar nast intill symtomfria.
Framforallt sa har de hittat vilka livsmedel som orsakar symtom, vilket gor att de numera
kanner makt och kontroll 6ver sin IBS. De tycker sjélva att det kanns lattare att fa symtom om
de vet orsaken bakom, till skillnad fran forr da avsaknaden av koppling mellan kost och
symtom ofta gjorde dem frustrerade.

Medan vissa deltagare k&nner att de oftast kan séga exakt vilken kost som ligger bakom
eventuella symtom, sa kanner sig andra fortfarande mycket mer osékra. De deltagare som valt
att folja en diet verkar anse sig ha hittat en tydligare koppling till specifika livsmedel, medan
de andra fortfarande kan fa symtom ibland utan att kunna harleda dem.

Att kunna hérleda sina symtom har varit det viktigaste for deltagarna, viktigare an att fa veta
grundorsaken till deras IBS. Med hjélp av harledningen kandes deras IBS hanterbar, och
deltagarna kan da acceptera att de kanske aldrig kommer fa ett svar pa fragan om vad som
egentligen ligger bakom deras IBS.

N6jda med sin nya kost

En enkel kosthallning

Att fa symtom av vissa livsmedel har gjort att deltagarna upplevt det som nagorlunda enkelt
att utesluta dem. Flera av deltagarna har ocksa tyckt att det varit roligt att testa nya recept och
experimentera sig fram, och manga anser ocksa att de idag ater valdigt god mat, kanske till
och med godare an innan. Det faktum att utbudet av specialkost, som till exempel glutenfri
mat, har utokats de senaste aren har ocksa underlattat for forandringarna, likasa nya
kokbdcker och andra resurser for alternativ mat.

Att ha last pa om kosthallningen (framforallt for de som éater enligt Paleolitisk kost eller
LCHF) har dven detta gjort det enklare att utesluta nagot, eftersom deltagarna da tycker att de
fatt kunskap om varfor de inte bor &ta vissa saker.

De flesta deltagare beskriver hur de idag har vant sig vid och landat i sin kost, och att de inte

egentligen ténker pa att de éter “speciellt”. Med tiden har ocksa smaklokarna forandrats for
flera av deltagarna, vilket gjort att saker som socker och alkohol inte langre lockar. En
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deltagare foredrar en god ost om hon ska unna sig nagot, en annan vill hellre ha lite syrliga
bér an nagot s6tt. Nagra deltagare beskriver ocksa hur de idag tycker att ren, naturlig mat
smakar godare &n den processade maten.

Alla deltagare tycker att deras kost fungerar bra nér de & hemma med sin familj eller partner,
trots att resten av hushallet inte alltid foljer ssmma kosthallning som de sjalva. Flera deltagare
sager att de inte tycker att de gor nagot om alla inte alltid &ter samma mat, d&ven om de ofta
paverkat resten av sitt hushall i nagon form. Deltagarna partners, och i vissa fall aven
familjemedlemmar, har ocksa upplevt halsofordelar av att ibland &ta enligt den nya
kosthallningen, trots att de inte sjalva lider av IBS.

Jag vill ata saker som gor bra for kroppen

Som en effekt av att bli medveten om kroppens reaktioner pa det deltagarna stoppar i sig sa
namner flera deltagare om hur det idag blivit viktigt for dem att &ta saker som dar bra for
kroppen.

”Jag vill ge min kropp de bésta forutséttningarna” (Informant 3)

”Kroppen mar béttre av de rena produkterna (Informant 6)

”Jag vill 4ta saker som gor bra for kroppen” (Informant 2)

”Kosten handlar ju om att kroppen ska ma bra, gor den det s& méar mina tarmar bra” (Informant 7)
”Jag dter som jag gor av den egna hélsans anledningar, for att kdnna att man mar bra” (Informant
4)

Manga av deltagarna har genom sin IBS och sina kostforandringar fatt ett 6kat kost- och
halsointresse, dar de idag bara tycker det ar roligt att testa nya saker och att dta halsosamt.
Numera upplever de dock inte fordndringar i kosten som lika desperata” som innan, utan
bara som ett satt att férsoka optimera sin halsa ytterligare.

Inte ett alternativ att ga tillbaka till den gamla kosten

Ingen av deltagarna kan tanka sig att i framtiden ga tillbaka till den kost de hade innan de
gjorde sina forandringar. Deltagarna &r Overtygade om att detta skulle leda till att de blev
sjuka igen, och att det inte ar vart att riskera att &ta ndgot som de vet att de tidigare fatt
extrema symtom utav. Det beskrivs hur en atergéng till “normal kost” skulle ge mer
gasbildningar, magont och tvinga dem att ata medicin, och att den nuvarande kosten &r det
enda séttet for dem att ma bra. Tre av deltagarna tror att de antagligen kommer &ta sa som de
gor nu i resten av livet.

Battre livskvalitet efter kostforandring

Som tidigare namnt &r just symtomlindring det som gjort att manga deltagare hittat kopplingar
till och lyckats utesluta vissa livsmedel. Deltagarna beskriver hur de efter sina
kostforandringar idag mar béattre pa manga olika satt. Férutom att ha blivit av med
magproblem som gaser, ont i magen och uppblasthet, sa har flera deltagare dven fatt
bieffekter i form av mer energi, béattre hy, en stabil vikt, och minskad huvudvérk och migran.

En annan vanlig sidoeffekt &r ett jamnare blodsocker. Fran att forr ha varit konstant sétsugna
och tvungna att 4ta var tredje timme, beskriver nu flera deltagare hur de idag inte behtver
smaata mellan maltider eftersom de haller sig méatta langre. Pa grund av alla bieffekter anser
deltagarna inte langre att deras nuvarande kost bara fyller funktionen av symtomlindring mot
IBS, utan att den &ven bidrar till att ge dem en bra allménhalsa.
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De flesta deltagare kan fortfarande fa symtom da och da, men férutom att de da oftast kan
hérleda besvéren, sa beskriver de hur symtombilden har forandrats pa senare ar. Forr sa var
symtomen mer ihallande och ofta narvarande konstant, idag sa kommer de véldigt séllan och
forsvinner relativt snabbt. Symtomen har ocksa mildrats — de upplevs inte som lika akuta eller
allvarliga, och paverkar inte deltagarnas liv p4 samma sitt. Informant 7 siger ”Bara att det
inte begransar min vardag ldngre tycker jag &r ett stort steg for mig”.

Glad att ha fatt IBS

Pa grund av den forbattrade livskvaliteten som kostférandringarna fort med sig, sa sager flera
deltagare att de faktiskt &r glada 6ver att ha fatt IBS. Dessa ser sina kostforandringar som en
vinst snarare &n en begransning, som kanske till och med kan minska risken for andra
sjukdomar i framtiden. Fyra av deltagarna séager att de ar glada att genom sin I1BS fa signaler
om vad deras kropp vill ha, da detta fatt dem att lyssna mer pa kroppens signaler och ta battre
beslut gallande sin halsa.

Sociala sammanhang

Att gora en kostforandring ar saklart inte bara enkelt. Deltagarna beskriver hur de tyckte att
omlaggningen av kosten var jobbigare i bdrjan, och att de darfor gjort sina férandringar
successivt. Att utoka sin repertoar av livsmedel, kunna fuska” utan att fa symtom, eller
slippa tanka sa mycket kring vad maten de ater innehaller &r alla saker som flera av deltagarna
hade dnskat var mojligt. De personer som inte markt lika tydliga symtom av vissa livsmedel,
eller som inte lyckats utesluta dem en langre period eller till 100 %, &r inte heller lika
motiverade till att ta bort dessa fédodamnen helt jamfért med de som foljer en diet eller som
far starka symtom nar de &ter nagot. | det stora hela ar dock de flesta tillfreds med sina
kostforandringar och tycker att de i de flesta tillfallen ar valdigt enkla att halla sig till.

Det som istéllet har varit det storsta hindret for att vidmakthalla en kosthallning som minskar
eller eliminerar deras symtom, & omgivningen. Generellt sa upplevs kosten som enklast om
deltagarna far laga maten fran grunden sjalva, eftersom de da har kontroll ver vad maten
innehaller, och slipper stélla fragor om tillagning eller lasa innehallsforteckningar.

Att hitta en strategi

Sociala sammanhang kan ibland g6ra det svarare for deltagarna att vidmakthalla sin specifika
kost. Ingen informant har velat undvika sociala sammanhang, eftersom det varit viktigt for
dem att inte lata deras IBS begransa deras liv. Istéllet har de alla utformat nagon slags strategi
for dessa tillfallen, men hur deltagarna bestamt sig for att hantera de olika sociala
situationerna skiljer sig at. Ett flertal valjer att i sociala sammanhang helt enkelt ata det som
serveras eller finns tillgangligt, medan andra vill bibehélla vissa “regler” men sldppa pa andra,
som till exempel att fortfarande undvika gluten men tillata sig att ata mejeriprodukter eller
socker. En deltagare har vid flertalet situationer bett personal om hjélp for att hon ska kunna
hélla sig till sin vanliga kost. Till exempel genom att lana kylskap for sin medhavda mat, be
att bli serverad bara palagg nar andra far smorgasar, spara mat fran all inclusive-lunchen for
att &ta som mellanmal, eller be restaurangpersonal byta ut potatisen mot gronsaker.

De flesta deltagare upplever att restaurangbesok ar relativt enkla, da de kan se menyerna och
oftast vagar be om specialkost. Tre av deltagarna beskriver hur de ofta kollar upp menyer pa
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forhand eller ringer till restaurangen och fragar om kostmojligheter. Att vara bortbjuden pa
mat upplevs daremot som lite krangligare. Nagra valjer dven dar att helt enkelt 4ta det som
serveras, och halla tummarna for att de inte far symtom. Andra beskriver hur de helst vill
bibehalla sin kosthallning &ven hos andra, men att deras uteslutande ibland kan orsaka
problem. Manga ganger har varden anstrangt sig for att till exempel laga glutenfritt, men sa
innehaller maten anda mjolkprodukter, eller kanske andra spannmal som deltagarna ocksa
reagerar pa, vilket gor att de far symtom anda.

Att dta sadant deltagarna annars helst undviker och kanske till och med vet att det mar daligt
av, gors oftast for att forsoka tillfredsstalla de som serverar maten, eller for att anpassa sig
efter andra. Nar nagon anstrangt sig for att laga specialkost sa kanner deltagarna ofta att de
maste ata for att inte vara oartiga. En deltagare énskar att hon vagade saga ifran mer, men
forklarar att hennes stravan efter att inte vara kranglig gor att hon ofta &ter saker hos andra
som hon vet kommer ge henne symtom.

Omgivningens reaktioner

Att dta pa ett satt som sticker ut fran mangden kan ibland skapa mycket ifragaséttande fran
omgivningen. Hur mycket ifrdgasattande deltagarna upplever varierar dock, men ju mer
strikta de &r i sin kost, desto mer kommentarer verkar de fa. Att tacka nej till fika pa jobbet &r
nagot som gor att deltagarna stuckit ut och fatt kommentarer, men dven uteslutandet av
alkohol &r nagot som ofta starkt ifragasétts.

”Du som &r sa smal behdver vil inte banta” (Informant 3)

”Men en liten kaka kan du vl ta, siger dem d&” (Informant 6)

”Ska du inte dricka, jag ser hur de ténker: &r du gravid?” (Informant 3)

”Forsta fragan 4r ju alltid: &r du alkoholist eller?” (Informant 4)

”Man far ofta hora att man ir trdkig om man inte dricker” (Informant 2)

”Men du har ju druckit alkohol hela livet och har aldrig klagat, far man hora da” (Informant 4)

Kommentarerna upplevs ofta som frustrerande da deltagarna tycker att de borde fa bestaimma
over sin kost sjalva. En deltagare tror dock att ifragasattandet ibland grundar sig i andras
daliga samvete 6ver hur de som kommenterar sjalva vill eller borde ata.

Att ata enligt en viss diet, som LCHF eller Paleolitisk kost, ar an mer kansligt. Flera deltagare
beskriver hur de flesta personer &r ”anti-dieter” och har forutfattade meningar, och hur &ven
lakare varit negativa nar deltagarna namnt sin valda kosthallning. For att slippa diskussioner
om kost har de darfor valt att inte prata séarskilt hégt om sin diet, utan istallet ange IBS eller
kanslig mage som forklaring till sitt val av kost, nagot som verkar accepteras lattare.

Forutom att ha en forklaring sa tycker flera deltagare att de ar lattare att ata pa ett speciellt satt
om flera andra i samma séllskap ocksa har nagon typ av specialkost. Exempelvis sa upplevs
det som mycket enklare att tacka nej till alkohol om det ar flera som inte dricker. En deltagare
har dock markt hur framforallt uteslutandet av alkohol gjort att han tappat bekantskapskrets,
och att han ibland inte langre bjuds in till sociala sammanhang som involverar drickande.

Reaktionerna fran omgivningen verkar ocksa paverkas av hur 6ppna deltagarna varit med sin

kosthallning och sina magproblem. Nar deltagarna delat med sig av sin IBS och sin valda kost
till nara och kéra sa har deras omgivning vant sig efter ett tag, och darmed slutat pusha dem.
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Den manliga deltagaren daremot har egentligen (trots att han haft magproblem sedan 15 - 20
ar tillbaka) bara pratat med sin fru om sin IBS, och kanner darfor att hans omgivning &r
ganska ofdrstaende till hans val av kost. Att han inte delar med sig av sina problem till sin
omgivning beror delvis pa att hans arbete &r ratt privat, men han sager ocksa att “’att méan inte
pratar om magproblem med varandra” (Informant 4). Detta bekraftas delvis av en annan
deltagare som menar att hon aldrig hért om nagon kille som har sagt att han har I1BS.

IBS orsakar forsamrad livskvalitet

Magbesvar under lang tid

De flesta deltagare beskriver hur de, innan de lyckades fa battre bukt med sina symtom, hade
haft problem med magen i sa lange som 10 - 20 ar. Manga deltagare hade forr standiga,
langvariga problem med allt ifran uppblasthet, gaser, illamaende och magont till forstoppning
och/ eller diarré. Problemen inverkade forut mycket pa deras liv, och paverkade bade arbete,
traning och skolgang. Vissa deltagare tog varktabletter eller magsyrehammande piller under
langa perioder for att slippa de varsta smartorna eller symtomen, men blev aldrig nagonsin av
med sina symtom helt med hjélp av lakemedlen. Nu i efterhand har flera deltagare svart att
forsta att de faktiskt kunde ga med sina problem under sa lang tid.

”Nir jag tanker efter sa var det vdldigt obehagligt” (Informant 1).

”Alltsa det var ju helt galet” (Informant 3).

”Det &r helt sjukt att jag hade det sa, sa kan man ju inte leva” (Informant 2).

”Hade jag haft den kunskapen jag har idag sa hade manga ars lidande sluppits” (Informant 6)

Samsjuklighet vanligt forekommande

Vid sidan av sina magproblem hade dessutom de flesta deltagare ocksa mycket andra
sjukdomar eller diagnoser forr. Allt ifran sankt immunforsvar och blasor i munnen till migran
och hudproblem rapporterades bland deltagarna. Detta ar dock tillstand som néstan alla fatt
bukt med i samband med sina kostférandringar, och flera deltagare &r dvertygade om att deras
andra halsoproblem pa nagot satt horde ihop med deras IBS.

Frustrerande att fortfarande fa symtom

De deltagare som hittat en diet som de f6ljer relativt strikt och i de flesta sociala
sammanhang, upplever att deras symtom i princip ar franvarande sa lange de inte véljer att ga
utanfor sin kosthéllning. Ovriga deltagare, som inte gjort lika strikta kostforandringar, kan
dock fortfarande uppleva symtom ibland. Medan nagon far ihallande, men nagot dampade,
symtom under stressiga perioder, far en annan mer akuta magproblem ungefar en gang varje
eller varannan vecka. Dessa deltagare har inte lika latt att harleda sina symtom varje gang, och
kan bli valdigt frustrerade Gver att de fortfarande far symtom ibland. Den deltagare som
framst kopplar sina problem till stress tycker att det ar svart att fa symtomen att forsvinna,
eftersom det inte &r sa enkelt att bara ta bort stress, eller forsta hur den ska hanteras.

Jobbigast att f& symtom utanfér hemmet

Nar symtomen uppkommer utanfér hemmet, som pa en resa, hemma hos nagon som bor
trangt, pa offentliga platser eller i kollektivtrafik utan toaletter, upplevs detta som extra
jobbigt for deltagarna. Darfor beskriver flera hur de tidigt larde sig var det fanns offentliga
toaletter, men ocksa att de ofta oroade sig innan de skulle hem till folk eftersom deras kvall pa
manga satt forstordes om de fick symtom hemma hos andra. Att bli svullen i sociala
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sammanhang kunde for vissa paverka deras sjélvbild, och att inte kunna slappa ut gaser eller
ga pa toa ordentligt kunde &n mer forvarra IBS-symtomen.

Deltagarnas teorier om Ovriga orsaker till IBS

Stress triggar symtom

Forutom kosten anser néstan alla deltagare att stress &r en bidragande faktor till deras
magproblem. Manga beskriver hur deras IBS-symtom debuterade under en sarskilt stressig
period i deras liv, som en intensiv pluggperiod eller ett stressigt jobb. De aterger hur
symtomen har forbattrats vid byte av jobb, semester eller nar de blivit battre pa att ta det
lugnare i sitt liv. Nagra personer beskriver ocksa sig som personer som gillar att ha mycket att
gora och tusen bollar i luften, vilket de tror varit negativt for deras mage.

Tva av deltagarna ser stress som den absolut stérsta bidragande faktorn till sina symtom,
medan andra tror att en dalig kost resulterar i en kanslig mage, som darmed tillats att reagera
pa stress. En person beskriver relationen mellan stress, kost och dvrig livsstil som en ond
cirkel — stressar du mycket sa kanske du ater samre, samt sover och tranar mindre, vilket
alltihopa anses vara negativt for I1BS.

Traning och rorelse hjalper

Fyra av deltagarna menar att deras mage fungerar battre om de haller sig aktiva, och séger att
rérelse &r en viktig del i att fa bukt med bland annat forstoppning. Alla deltagarna har en aktiv
livsstil, och just darfor séger flera av dem att det ar viktigt att deras symtom inte hindrar dem
fran att utfora sin traning, nagot som IBS:en ibland bidrog med forr.

Arftlighet

Sex av sju deltagare tror pa nagot satt att IBS kan vara arftligt. Flera deltagare anger att en
eller flera familjemedlemmar ocksa har mycket magproblem, eller att reaktioner pa vissa
livsmedel verkar ligga i slakten.

Diskussion

Metoddiskussion

Det finns vissa faktorer som gor att deltagarna ar langt ifran det blandade urval med en
variation av uppfattningar som hade varit onskvért. Att det bara var en man som stallde upp
pa en intervju gor att mycket intressant data gar forlorad, framférallt da hans uppfattning
manga ganger skiljde sig ifran de kvinnliga deltagarnas. Med bara en man gar det inte att dra
nagra slutsatser gallande kdnsskillnader, nagot som annars hade kunnat vara intressant.

Fem av de kvinnliga deltagarna var dessutom i liknande alder, 26 - 32 ar, nagot som ocksa
kan ha paverkat resultatet.

En annan faktor som med sékerhet paverkade urvalet, var att jag valde att efterlysa deltagare
via mitt Instagram-konto. Eftersom detta kontot &r ett sa kallat hilsokonto” &r de personer
som féljer mig och som sag inlagget troligtvis redan intresserade av kost och hélsa. Recepten
som jag delar pa kontot &r enligt den Paleolitiska kosten, sa darfor var det inte extremt
forvanande att de tva deltagare som anmalde sig via Instagram bada visade sig ata Paleolitisk
kost. De Ovriga deltagarna anmalde sig dock via mitt privata Facebook-konto, eller via vanner
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som delade inlagget pa sina egna Facebook-konton. Att dven nagra utav dem foljde en viss
kosthallning eller var intresserade av halsa var inget jag kunnat forutse. Daremot finns det
skal att misstanka att de IBS-patienter som inte lyckats hérleda sina symtom till en viss typ av
kost inte ar lika bendgna att stalla upp pa en intervju om kostens paverkan pa IBS. Att Gver
huvud taget bli intervjuad om sin IBS kan vara kansligt, och kan upplevas lattare for de som
pa nagot satt fatt bukt med de varsta symtomen. For studiens syfte var det dock nastan mer
relevant att undersoka individer som hade haft sin IBS ett tag, just for att utforska eventuella
atgarder, och om deras symtom hade forbattrats. Detta var dock inte nagot jag planerade pa
forhand, da jag endast sokte efter personer som fatt en 1BS-diagnos eller som uppfyllde
kriterierna for diagnos.

Att jag var bekant med tva av deltagarna sedan innan kan ocksa ha paverkat min formaga att
stalla fragor vid intervjun. Dock visste jag egentligen inget om dessa deltagares kost eller I1BS,
mer an att de inte at strikt Paleolitisk kost. Detta var ocksa en av anledningarna till att jag
valde att tacka ja till deras anmalningar trots bekantskapen - for att bredda mitt urval.

Det &r ocksa svart att dra nagon slutsats om de rad deltagarna fatt hos sjukvarden nar de alla
diagnostiserats av olika lakare, pa olika vardcentraler, under olika ar. Dock verkade det inte
som att deltagarna som fatt en senare diagnos hade fatt battre stod eller gjort grundligare
undersokningar an de som fatt sin diagnos for fler ar sedan. Oavsett artal pa diagnos skiljde
sig allas diagnostisering, rad och behandling. Jag har a andra sidan inte intervjuat nagon som
fatt en diagnos nyligen, sa det ar mojligt att standarden for diagnostisering ar annorlunda idag.

Intervjuerna utgick fran en intervjuguide men var relativt oppna. Oftast borjade deltagarna att
beratta om tillfallet da de fick sin diagnos, for att sedan aterge en beréattelse om aren efter fram
tills dar de &r idag. Da intervjuguiden var semistrukturerad sag jag bara till att alla amnen
prickades av, snarare an att folja fragorna i turordning. Detta kan dock ha bidragit till att
deltagarna inte fick samma foljdfragor, da det ofta framkom nya teman organiskt under
intervjun. Hade det funnits mer tid hade jag garna gatt tillbaka till de forsta intervjuerna och
fragat om deras instéallningar till amnen som uppkom i andra intervjuer. Samtidigt ville jag
inte heller “placera” uppfattningar i deltagarnas berittelse, utan istéllet lata de sjalva aterge
vad de tankte. Bryman (2011) menar att en kvalitativ intervjuguide inte bor tillampas for strikt
sd att det i intervjun finns utrymme for flexibilitet, nagot som jag forsokte ta vara pa i
intervjuerna.

Med de metoder jag anvant och de informanter jag fick tag i pa den férhallandevis korta tiden,
anser jag att jag anda lyckades fa fram en bra bild 6ver olika méjliga uppfattningar. Efter sex
intervjuer ansag jag att mina kategorier var nagorlunda méattade med data (Bryman, 2011),
men jag valde anda att ta med en till intervju for att sékerstalla detta. Da inga nya teman
uppkom vid den sista intervjun, beddmdes urvalet vara tillrackligt for att kunna svara pa
studiens syfte.
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Resultatdiskussion

Behov for en gemensam praxis och battre stod hos sjukvarden

Diagnostisering hos sjukvarden har varit det forsta steget i patienternas resa mot att férsta och
fa bukt med sina symtom. IBS &r en klinisk diagnos och darfor nadgot som patienterna véntat
sig fa kunskap om och stod kring hos sjukvarden. Deltagarna i denna undersékningen
upplevde alla brister i den hjalp de fatt, trots att de fatt traffa legitimerad personal vid
uppsOkandet av hjélp. De har dessutom beskrivit sju helt olika berattelser av
undersokningsmetod, rad och stdd vid diagnos. Det verkar alltsa saknas en gemensam praxis
for hur diagnostisering och behandling av IBS skall ga till inom sjukvarden. Detta stammer
Overens med fynden i studien av Casiday et al. (2009), dar deltagarna beskrev diagnos och
behandling som en forvirrade och frustrerade process.

Att deltagarna inte upplevde tillrackligt stod fran sjukvarden syntes ocksa i den tidigare
namnda studien av Halpert et al. (2007) dar I1BS-patienterna efterfragade mer information fran
sin doktor. Eftersom utbildning om sjukdomen dessutom verkar 6ka patienternas livskvalitet
(Joé et al., 2015), ar detta &n mer viktigt att fokusera pa vid diagnostisering. Aven for
deltagarna i denna studie syntes en forbattrad livskvalitet och mer makt 6ver symtomen da de
fick 6kade kunskaper om IBS och dess triggers. Dock var detta kunskap de oftast fatt soka pa
egen hand, och kanske kunde manga ar av frustration och eget prévande kunnat undvikas om
de fatt battre stod fran borjan. Vad avsaknaden av tillrackligt stod eller en gemensam praxis
inom sjukvarden beror pa ar svart att svara pa, men kanske ar det brist pa resurser, eller
kunskap. Halsovetarnas uppgift ar inte att ersatta sjukvarden, utan de kan istéllet, pa andra
satt, stotta de personer som pa egen hand har svart att hitta motivation, ratt sorts kunskap eller
att vidmakthalla halsosamma vanor. Det skulle alltsa kunna finnas utrymme for sjukvarden
och utbildade halsovetare att kunna samarbeta i framtiden.

De flesta deltagare ansag att stress inverkade negativt pa deras symtom, och tva patienter
upplevde sig hjélpta av att bli ordinerade mindfullness- eller stresskurser. Aven traning och
rérelse beskrev som nagot som underlattade symtomen. Att erbjuda kurser om stress, i
kombination med stod till individuellt anpassade kostférandringar samt exempelvis fysisk
aktivitet pa recept, hade kanske kunnat vara ett bra satt att hjalpa patienter med 1BS.

Harledning av symtom 6kar livskvaliteten

Deltagarna i studien kunde alla aterge hur deras 1BS-symtom inverkade valdigt negativt pa
deras livskvalitet. Genom sina kostforandringar eller 6kade forstaelse for vad som idag
orsakar deras symtom, har deras livskvalitet forbattrats vasentligt. Att kunna harleda
symtomen, och darmed ha makt dver IBS:en verkar vara den enskilt storsta faktorn for att
deltagarnas ska kinna hanterbarhet. Aven Jarret et al. (2001) aterger hur IBS-patienters
kostférandringar kunde gora deras symtom mer hanterbara, och leda till en ny typ av kost.
Forandringarna orsakades av deltagarnas egna trial and error-process” dér de sjdlva testade
att utesluta och sedan aterinféra mat for att hitta vad som orsakade symtom. Samma process
sags bland alla deltagare aven i min undersokning — ar av experimenterande ledde slutligen
fram till en ny kost. Men, precis som i min undersokning noterade forfattarna att de deltagare
som inte hittade nagon koppling mellan maten de uteslét och IBS-symtomen efter denna
uteslutningsprocess ofta kande frustration och hjalploshet, vilket gjorde att de inte ansag att
det var vart att forandra kosten.

22



For att marka att symtom forsvinner vid uteslutande eller dyker upp efter intag av viss mat,
kravdes uppmarksamhet pa kroppens reaktioner och kanske, i alla fall inledningsvis, att
deltagarna var nagorlunda strikta i sitt uteslutande. Aterigen vill jag poangtera vikten av
stottning i denna process, sa att IBS-patienter kanner att de kan hantera saval sociala
sammanhang som matlagning hemma, framforallt eftersom deltagarna ansag att deras
kostférandringar hade varit tuffast inledningsvis.

Att kunna harleda symtom till kosten var mer betydelsefullt for deltagarna an att forsta
bakomliggande orsaker till deras IBS. Samma sak syntes bland deltagarna i studien av
Casiday et al. (2009). Precis som deltagarna i min undersokning verkade deras informanter
anse att stress och olika, individuella kostfaktorer var de storsta triggersen for deras I1BS. Det
viktiga verkar alltsa vara att hitta en kost som fungerar for varje patient och som far just deras
symtom att forsvinna, eller i alla fall minska.

Att ata varierat - ett allmant kostradd som kan behdva modifieras for IBS-
patienter

Idag rekommenderas vi oftast att inte utesluta hela livsmedelsgrupper, utan istéllet dta en
varierad blandkost for att fa i oss allt vi behdver. Men fungerar detta rad lika bra for IBS-
patienter, som kan behodva utesluta vissa fédoamnen for att minska symtom? Trots att de
flesta lakarna uppmuntrade patienterna att sjalva experimentera med kosten, sa far vi ofta hora
att s& kallade modedieter”, som ofta baseras pa nagon typ av uteslutningskost, inte ar nagot
vi ska agna oss at. Som flera deltagare beskrev sa ar manga personer “anti-dieter” generellt,
och de som at enligt till exempel LCHF eller Paleolitisk kost kunde bli ifragasatta kring sin
kost av sdvil bekanta som av lakare. Men sa lange kostforandringarna lett till en forbattrad
livskvalitet, minskad IBS och dessutom minskad samsjuklighet sa ar vél detta nagot positivt?

Deltagarna har ju dessutom anvant dieterna med syftet att fa bukt med sina symtom och
darmed fa en béttre livskvalitet, snarare &n som kortsiktiga viktminskningsplaner. Det verkar
inte heller som att de helt okritiskt kopt en diet rakt av. Flera deltagare hade testat flera olika
sorters kost innan de hittade nagot som funkade for dem, och de utesluter endast de livsmedel
som faktiskt ger symtom, medan de aterinfort sddant de markt att de hanterar bra. Deltagarna i
denna undersokning verkade inte heller riskera att fa en ohélsosam eller felaktig kost som en
effekt av uteslutandet. Istdllet hade experimenterandet for manga lett till ett 6kat kost- och
halsointresse, dar de idag bara tycker att det ar roligt att fortsatta optimera sin kost.

Att forandra en kost och hitta vilken kost som orsakar symtom kan vara svart. Deltagarna som
foljde en diet tyckte att detta var lattare jamfort med att utesluta saker helt pa egen hand, och
lyckades ocksa halla sin kosthallning samt hade generellt valdigt bra koll pa exakt vilken kost
de fick symtom av. De deltagarna som inte foljde en specifik diet verkade daremot uppleva
kostforandringar som mer problematiska, och som ndgot som kravde mycket tid och energi
fran deras liv. De verkade inte heller vara symtomfria pa samma satt som de deltagare som at
enligt en diet, &ven om &ven deras symtom minskat drastiskt. Detta &r annu en anledning till
att vi inte helt bor forkasta modedieterna, som kan erbjuda ett ramverk som férenklar
kostforandringar for manga deltagare.

Tidigare studier har beskrivit det som ett problem att IBS-patienter utesluter viss kost trots att
de inte &r allergiska (Daiese et al., 1999). Uppenbarligen upplever ett flertal IBS-patienter att
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det &r nagot i vissa livsmedel, som till exempel gluten eller mejeriprodukter, som ger dem
IBS-symtom trots att deras allergitest for dessa fododmnen varit negativa. Kanske ar detta
nagot som vi i framtiden kommer forstd mer utav, men till dess tror jag att det ar viktigt att
inte avfarda vissa fodoamnen som mojliga IBS-triggers bara for att de inte ger utslag pa
allergitest.

Andras okunskap och ifrdgasattande ar det som idag forsamrar livskvaliteten
Aven om kostforandringar eller annan symtomhantering kan upplevas krangliga och som att
de har stor paverkan pa patienternas liv, sa verkar deltagarna i studien tycka att det ar vart
forandringarna for att bli av med sina symtom, och att de totalt sett gett dem en battre
livskvalitet. Med tiden vande sig de flesta vid den nya kosthallningen och upplevde inte denna
som problematisk. Farndale och Roberts (2011) beskriver pa ett liknande sétt hur vissa
deltagare i deras studie gjort sa pass mycket férandringar, eller utvecklat strategier, att
deltagarna inte ens tankte pa det langre - forandringarna hade blivit s normaliserade i deras
liv. Men medan dessa deltagarnas strategier ibland innebar att undvika sociala sammanhang,
sa beskrev alla deltagare i min undersokning hur det var viktigt for dem att deras IBS inte
begransade dem i deras liv, framforallt inte socialt. Att ha pagaende IBS-symtom var daremot
mycket mer socialt begransande &n att folja en viss kosthallning.

Numera verkar det dock inte vara symtomen som skapar problem socialt for deltagarna, utan
omgivningens reaktioner (eller kanske oférstaelse?) for deras nya kosthallning. Att fa
stickande kommentarer, bli ifrdgasatt eller att kanna sig tvingad att ata nagot som nagon
annan lagat ar grundade i omgivningens respons pa deltagarnas valda kost. Dessa beteenden
ar egentligen det som deltagarna upplever &r det storsta hindret och problemet for deras kost.
Jag forstar deltagarnas frustration éver att behdva bli negativt bemétta bara for att de vill
undvika symtom fran en sjukdom (ett ifragaséttande som troligtvis aldrig hade uppkommit vid
andra, mer “’kdnda”, sjukdomar). Kanske saknas det kunskap om IBS hos allméanheten,
speciellt da det inte heller verkar som att alla med 1BS mar bést av att folja precis samma kost
eller utesluta samma saker. Att de flesta deltagarna var 6ppna med sin IBS verkade dock
hjalpa dem att forklara sin kosthallning for omgivningen, och darmed slippa jobbiga fragor.
For att ta reda pa4 om pastdendet om att mén inte pratar om IBS” faktiskt stimmer behovs fler
studier med ett storre antal man inkluderade. Att det bara var en frivillig man som anmalde
sitt deltagande, trots extra forsok att fa tag i man till studien, séager kanske anda nagonting.

Eget experimenterande och s6kande pa internet var de storsta kallorna till
kunskap

Den storsta kallan till information om vad som paverkar IBS-symtomen, har definitivt varit
deltagarnas eget experimenterande. Pa sa satt kan man sdga att deras egen kropp, eller snarare
kroppens reaktioner pa maten deltagarna har étit, varit den storsta kallan till kunskap. Vissa
deltagare beskrev till och med hur de var glada att ha fatt IBS, eftersom de lett till att de lart
sig att lyssna pa sin kropp, vilket forbattrat deras hélsa och livskvalitet namnvart.

Men for att ta reda pa vilka livsmedel de kan testa att utesluta, eller for att kunna forsta vad i
en matratt som sannolikt gett symtom, har deltagarna fatt soka information utanfor sin kropp.
Att det idag finns manga olika sorters kallor till information verkar inte ha paverkat
deltagarna negativt. De flesta har borjat med att ”googla” information om IBS pa internet,
vilket senare lett dem vidare till allt ifran Instagram-konton och vetenskapliga artiklar till
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bocker och podcaster. Pa detta satt har de hela tiden lart sig nya saker om kost och héalsa. De
deltagare som sokt mycket information om kostens paverkan har lyckats bast i att ocksa
kunna harleda symtom, vilket 6verensstammer med fynden fran Halpert et al. (2007), dar de
deltagare som anvént internet hade storst kunskap om IBS. | dagens samhalle skulle man
kanske kunna ta for givet att alla personer soker information pa natet, men huruvida detta
skedde for deltagarna verkade mer handla om deras generella instéllning till kostférandringar.
De deltagare som helst inte ville utesluta eller forandra sin kost var mindre benégna att soka
information 6ver huvud taget om IBS.

Att lasa pd om IBS pa egen hand verkar ha hjélpt deltagarna att 6ka forstaelsen for olika
livsmedels paverkan, vilket gett dem mer motivation att utesluta saker. Kanske hade
resultaten sett annorlunda ut om jag undersokt en lagre aldersgrupp, som kan ha svarare att
kritiskt granska eller soka information. For &ven om det florerar tusentals olika hélsobudskap
pa internet idag, sa verkar deltagarna i studien, kanske just pa grund av sin utvecklade
formaga att lyssna pa sin kropp och dess reaktioner, ha lyckats navigera sig fram till kunskap
som forbattrat deras hélsa och minskat deras symtom.

Kan ett tidigt stod till IBS-patienter forkorta tiden med nedsatt livskvalitet?
Eftersom flera studier (Lai et al., 2014; Chen et al., 2016) visat pa mer samsjuklighet samt
okad risk for aldersrelaterade sjukdomar som Parkinsons, Alzheimers och demens vid IBS, ar
det viktigt att sétta in atgarder och forsoka forbattra livskvaliteten i ett tidigt skede for
patienterna. Néastan alla deltagare i undersokningen beskrev andra symtom eller sjukdomar
utover sin IBS, vilka ofta blev battre eller forsvann helt i samband med de I1BS-relaterade
kost-forandringarna. Flera patienter rapporterade ocksa andra hélsovinster med sina
kostforandringar, som stabilare blodsocker eller formagan att halla en halsosam vikt. Fler
framtida studier pa grundorsaken bakom patienters IBS behovs for att ta reda pa eventuella
samband med andra sjukdomar, men om kostférandringar kan forbattra deltagarnas halsa pa
flera satt ar det an mer viktigt att gora tidiga insatser for IBS-patienter.

Sa lange inga livsstilsforandringar gors verkar symtombilden for IBS vara ihallande, vilket
kan ge manga ar med nedsatt livskvalitet for patienter. Deltagarna i undersokningen beskrev
hur deras vardag forut paverkades pa manga olika satt, och for de som &nnu inte hittat helt ratt
hade symtomen periodvis fortfarande stor inverkan pa deras liv. Oftast insag deltagarna forst
efterat hur illa de haft det, och manga upplevde en befrielse och lattnad ver att slippa de
symtom som de levde med forut. Ju snabbare patienter kan komma till den punkten, desto
béttre, sa att inte den forsamrade livskvaliteten ger upphov till den dngest och depression som
i flera studier visat sig vara vanlig hos IBS-patienter (Farndale & Roberts, 2011; Thakur et al.,
2016; Clevers et al., 2018).

Slutsatser och implikationer

Denna undersokning har visat pa ett stort behov av en gemensam praxis i sjukvarden for saval
diagnostisering som behandling av IBS. Deltagarna upplevde en kraftigt nedsatt livskvalitet
av att leva med IBS-symtom, nagot som en del dock lyckades vanda genom att utesluta de
livsmedel som gav dem symtom. Att lyckas hérleda sina symtom till viss kost gav deltagarna
kontroll Gver sin IBS, och kostférandringarna uppfattades da som enkla och positiva.
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Resultatet visar att det finns utrymme for framtida samarbeten mellan sjukvarden och
utbildade halsovetare. Vid brist pa resurser eller kunskap inom sjukvarden skulle hélsovetare
kunna ga in och avlasta — inte ersatta — sjukvarden, genom att hjalpa patienter med harledning
av symtom, motivation och med vidmakthallande av halsosamma vanor. Om patienterna fick
stottning i kostforandringar skulle aren med nedsatt livskvalitet kunna minskas drastiskt. Det
ar dock viktigt att halsovetarna da arbetar individanpassat, eftersom de faktorer som lindrar
symtomen foljaktligen skiljer sig mellan patienter. Det ar ocksa en god idé att inte helt
forkasta "modedieter” eller annan uteslutnings-kost, som uppenbarligen kan forenkla
kostforandringar for en del patienter, och att ta hansyn till andra livsstilsfaktorer som stress
och rorelse, vilka ocksa kan paverka symtomen.

For att vidare forsta och kunna hjalpa patienter med I1BS beh6vs mer studier pa flera aspekter

av sjukdomen. Ett stérre urval an vad som rymdes i denna undersokning, andra aldersgrupper,
och kanske framforallt fler méan, vore relevant att undersoka. Ar IBS mer tabu bland man, och
leder detta i sa fall till att man upplever samre livskvalitet? Det hade ocksa varit intressant att

jamfora de som lyckats fa bukt med sina symtom med de som inte har det. Vilka faktorer har

lett till symtomhantering, och finns det demografiska skillnader mellan de tva grupperna?
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Bilaga 1 Intervjuguide

Understrukna fragor: Fragor som tillkom efter forsta intervjun

Inledande fragor:

Namn:
Kon:
Alder:

Har du gatt till sjukvarden och fatt en IBS-diagnos, eller kande du att du uppfyllde
kriterierna?

Skulle du kunna uppskatta ungefar hur langesedan det var sedan du fick dina forsta
symtom/blev diagnostiserad?

Kunskaper om faktorer som paverkar och kunskapens harkomst

Har du ndgon tanke om som paverkar dina symtom (nar/hur symtomen uppkommer?)

Hur har du fatt de insikterna?

(- Att du varit observant och mérkt det helt sjalv, eller har du kanske hért om
det/last/fatt beskrivet for dig?

- Hort fran nagon kompis, last i tidningar, bloggar, influencers, Instagram,
Facebookgrupper, bocker, doktorn, Google, broschyrer?

- Om internet — vilken typ av kélla?)

Kostrelaterade atgarder

Har du sjalv gjort nagra atgarder eller forandringar i din kost for att minska eller fa
bukt med dina symtom? (Om inte namns: fraga specifikt om gluten/vete,
mjolkprodukter, socker, alkohol, FODMAPS?)

Andrat VAD du ater: mer av nagot, mindre av ndgot, utesluter nagot? (Stora
portioner, mangd, frekvens? Regelbundna maltider?)

HUR du ater, ater inte vissa saker ihop, ater pa ett visst satt, viss tid, eller i viss miljo?
Inte gjort atgarder — vad &r anledningen till detta?
Vad ar det som gjorde att du faktiskt genomfort dessa kostférandringar?

Var kommer informationen/kunskapen ifran?
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Tycker du att symtomen blivit battre/dina forandringar har hjalpt? (mycket/lite, pa
vilket sétt, kanslor?)

| sociala situationer — har du bestamt redan innan hur du ska ata eller tar du besluten
i stunden? Kanner du att det ar jobbigt att behéva ta mycket beslut?

Om du f&r symtom men kan harleda dem — kinns det p4 samma satt som nar du inte
vet om vart de kommer ifran?

Har din IBS/ forsok att fa bukt med symtomen paverkat ditt eget intresse for kost (och

hélsa?)

Har du fatt ndgra andra effekter av kostforandringarna som inte har med din IBS att
gora?

Paverkan pa vardag

Hur skulle du séga att symtomen fran din IBS paverkar din vardag?

(socialt liv/relationer, arbete, aktivitet 0.s.v.)

(Saker du behover tanka pa, som du gér annorlunda, som du undviker ex.?

Undviker sociala situationer?

Partner/familj installning till din kost?)

Brukar du prata éppet om din kost och varfor du ater som du gér? Blir du ifrdgasatt?
Vilka direkta effekter skulle du saga att IBS:en har pa ditt liv?

Hur skulle du séga att de férandringar du gjort paverkar din vardag?

Vad ar din installning till dina kostférandringar/atgarder? Positiva/negativa kanslor
eller tankar kring detta?

Tanker du att du har IBS eller att du &r frisk frAn den? Eller att du har lite?

Hur kdnns det om du ser tillbaka pa hur du hade det nar allt borjade?

Framtiden

Hur ser framtiden ut? Har du landat i din kost eller kommer du fortsétta séka och
experimentera?

Onskar du att du kunde ga tillbaka till hur du &t innan? Eller kénns det oréttvist att du
inte kan ata som alla andra?

Skulle du kunna ténka dig att ga tillbaka till hur du at forr?
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Sjukvarden
e Om du fatt en diagnos — vad fick du for kunskap med dig darifran?

e Vad gjorde att du gick/inte gick till doktorn?
Avslutande fragor
e Om du skulle ge en sammanfattande bild av hur du kanner infor din IBS och din kost,

vad skulle du saga da?

e Ar det ndgot mer du skulle vilja tillagga som du tycker att vi inte fatt med?
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Bilaga 2 Underlag for kvalitativ innehallsanalys

Kunskap om Hirledning av Niida med si Social IBS orsakar Deltagarnas
symtomlindring symtom till maea 'ﬁ st sam;:::: hnan forsiimrad teorier om ovriga
vid IBS kosten nya kost < livskvalitet orsaker till IBS
Mggg?fg jﬂe“ | | Lang tids | | En enkel At hittaen | [Magbesvir under|| | Stress triggar
X © experimenterande kosthallning strategl lang tid symtom
sjukvarden = =
l};:éi%ﬂ';ﬁéﬁ}‘% | | Fidoimnensom || | I:; :‘lgﬂﬁ;&.ﬁ? Omgivningens || | Sanlg;‘:ﬁh?hﬂ | | Tréning och
P péverkar & reaktioner i £ rorelse hjdlper
egen hand kroppen forekommande -
Inte ett alternativ Frustrerande att .
F Modedieter | — att ga tillbakatill — fortfarande fa |~  Arfilighet
den gamla kosten symntom
) . Bittre livskvalitet Jobbigast att fa
L At I)-ssn:ppﬁ s \eﬂer . “— symtom utanfsr
kostfarindring hemmet
Att kunna hirleda "
' svintomen det | Glad ?gé‘a fatt
viktigaste -

TEMA: Kunskap om symtomlindring vid IBS
KOD: Missnojda med stodet fran sjukvarden
KATEGORIER:

Tog lang tid att fa diagnos

Inte fatt gora allergitester

Allergitester visade inget

Ingen hjélp med att hantera symtom

Sjukvarden tog inte problem pa allvar

Misstro till sjukvarden efter felaktig behandling
Ville att nagon skulle saga vad jag skulle gora
IBS ar luddigt

Oséaker pa IBS-diagnos

Erbjods mediciner men skeptiska
Overvaldigande kostrad bidrog inte till andrade kostvanor

KOD: Tvingats soka information pa egen hand
KATEGORIER:

Har fatt ta det i egna hander

Googlat mycket

Information fran media

Last pa inom LCHF / Paleolitisk kost
Information fran andra som testat en diet

Inte fatt tips av andra med IBS

Skeptisk till viss info fran t.ex. dagstidningar
Paverkad av halsotrender i samhallet
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TEMA: Harledning av symtom till kosten
Kod: Lang tids experimenterande
KATEGORIER:

Testade mycket innan jag hittade rétt
Kostférandring kom successivt

Forandring jobbigare i borjan

Kost idag resultat av allt prévande

KOD: Fédoamnen som paverkar

KATEGORIER:

Dricker nastan aldrig alkohol langre

Tagit bort gluten eller spannmal efter tydliga symtom

Inget onddigt socker

Stor skillnad nér jag slutade med laktos

Reagerar pa viss kost (undergrupper: socker, alkohol, gluten, mejeriprodukter, processad mat,
l0k, selleri, fett, fiber)

Kan dta lite av vissa saker ibland men inte for ofta eller mycket

KOD: Modedieter

KATEGORIER:

Testat ytterligare atgarder inom diet

Skont att ha ett ramverk att ga efter

Nar jag hittade hur reglerna sag ut behovde jag inte tanka sa mycket
Lattare att hitta recept

Vill komma ifran viktfokus

Inte s konsekvent med uteslutande innan dieten

Anpassat dieten efter kroppens reaktioner

KOD: Att lyssna pa sin kropp

KATEGORIER:

Ké&nner efter hela tiden hur magen reagerar

Jag vill inte ata nat som jag vet att jag far ont i magen av
Kroppen talar om nar man gjort fel

Symtom motiverar en att fortsatta med kosthallning

KOD: Att kunna héarleda symtomen det viktigaste

Kategorier:

Grundorsaken inte lika viktig som att ha kontroll 6ver symtomen
Jobbigare néar jag inte kunde harleda symtomen till nagot

Inte lika jobbigt att fa symtom nér de kan harledas

Skont att kunna hérleda symtom till kost idag

Makt och kontroll av att veta orsaken
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TEMA: N6jda med sin nya kost

KOD: En enkel kosthallning
KATEGORIER:

Man maste bara vanja smaklokarna

Inte sa sugen pa socker langre

Inga problem nar maten &r god

Enkelt med forandring om man vet varfor
Vant sig vid kosten idag

At dnd& inte s& mycket mjolkprodukter forut
Idag finns béttre utbud

KOD: Jag vill &ta saker som goér bra for kroppen
KATEGORIER:

Startat eget kost-och hélsointresse

Vill undvika antinutrienter i havre

Jattemycket farliga grejer i saker vi ater

Vill garna ata ekologiskt och undviker processad mat
Jag vill ata saker som gor bra for kroppen

Inte kostforandring bara for att halla symtomen i schack

KOD: Inte ett alternativ att ga tillbaka till den gamla kosten
KATEGORIER:

Ser det mer som ett undantag att dta gluten

Sjuk igen om jag gar tillbaka till den gamla kosten

Inte vart att riskera att ma daligt igen

Jag kan leva sahar resten av mitt liv

Alla borde ata sahar

Andra borde tanka mer pa sin kost

KOD: Battre livskvalitet efter kostférandring
KATEGORIER:

Battre livskvalitet av kostférandringar
Jamnare blodsocker nu

Symtomen vérre forr

Far valdigt sallan symtom idag

Inte langre dalig livskvalitet av IBS

Nu mar jag jattebra

KOD: Glad att ha fatt IBS

KATEGORIER:

Glad att IBS lett till kostforandringar

WOW att kunna paverka problem med kosten
Forandring kanns mer som en gava
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TEMA: Sociala sammanhang

KOD: Att hitta en strategi
KATEGORIER:

Kost begréansar urval

Bra ibland att ga utanfor sin kosthallning
Hittat taktik i sociala sammanhang
Jobbigt att 4ta hemma hos andra

Svart att ga ut och ata

Undviker inte sociala sammanhang

KOD: Omgivningens reaktioner

KATEGORIER:

Gar ibland emot sin kost for att tillfredsstalla andra
Lite jobbigt att sticka ut socialt

Jobbigt att bli ifragasatt

Folk &r anti dieter

Undviker helst diskussioner”

Skont att ha IBS som forklaring

Vill inte pusha nagon

Man pratar inte om IBS

TEMA: IBS orsakar forsamrad livskvalitet
KOD: Magbesvar under lang tid
KATEGORIER:

Problem under lang tid

Madde valdigt daligt forr

Helt sjukt att jag hade det sa

KOD: Samsjuklighet vanligt forekommande
KATEGORIER:
Mycket andra sjukdomar/problem forr

KOD: Frustrerande att fortfarande fa symtom
KATEGORIER:

Ibland oséker pa vad som ger symtom fortfarande
IBS styr mitt liv

Svart att hantera stress sa symtom forsvinner
Ledsen Over att jag aldrig kan fuska utan symtom

KOD: Jobbigast att fa symtom utanfér hemmet

Jobbigt att hitta toaletter om man &r pa resa
Jobbigt att fa symtom bland folk eller hemma hos andra
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TEMA: Deltagarnas teorier om o6vriga orsaker till IBS
KOD: Stress triggar symtom

KATEGORIER:

Stress gav magproblem

Kombination av stress och kost orsakar problem

Stress triggar symtomen idag

KOD: Traning och rorelse hjalper
KATEGORIER:

Tréning &r bra fér symtomen

Kosten paverkar traning och vice versa

KOD: Arftlighet

KATEGORIER:

Tror problem ar arftligt

Nagon i familjen haft magproblem
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