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Om boken

Er du en av de mange tusen her i landet som har irritabel tarmsyndrom? I så fall har du kanskje erfart hvor mye mental styrke og utholdenhet som skal til for å håndtere lidelsen – og for å leve et godt liv likevel.

Heldigvis finnes det tiltak du selv kan gjennomføre. Det er tiltak som reduserer symptomene og styrker livskvaliteten, og som vitenskapelige studier har vist nytteverdien av. Med mentale verktøy og aktive handlingsstrategier kan man påvirke «hjerne–tarm-aksen» og snu onde sirkler til gode sirkler.

Dette er en faglig forankret selvhjelpsbok. Du får konkrete råd om hvordan du kan gå frem. Boken er et hjelpemiddel for å oppnå mestring, håp og verdighet, og færre kroppslige plager. Du kan gjerne bruke den i samarbeid med for eksempel fastlegen din, sykepleier eller ernæringsfysiolog.
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FORORD

Det er vanlig å ha irritabel tarm syndrom, også kalt IBS («Irritable Bowel Syndrome»). Så mye som mellom 10 og 15 prosent av befolkningen rammes i løpet av livet. Men irritabel tarmsyndrom er ikke én sykdom. Det er et samlebegrep for ulike tilstander med felles symptombilde og delvis felles årsaker. Vi har i løpet av de siste tiårene hentet ut enkelte sykdomstilstander fra IBS-gruppen. Disse tilstandene har fått egne sykdomsnavn og i noen tilfeller også spesifikk behandling. Noen av dem er betennelsessykdommer, mens andre er medfødte tilstander eller senskader av annen sykdom.

Samtidig er irritabel tarmsyndrom et nyttig begrep med felles mekanismer som vi kan rette behandling mot. Tilstanden er en kompleks forstyrrelse av tarmens nervesystem, med økt følsomhet i tarmen, og forstyrrelser i immunsystemet og tarmfloraen. Disse faktorene virker i et samspill hos alle, men med stor individuell variasjon i hvilke sykdomsmekanismer som er dominerende.

De siste årene er det gradvis blitt utviklet virksomme medisinske behandlinger. Viktig her er at endringer i kostholdet kan være til hjelp for mange pasienter. Man undersøker hvilke tungt fordøyelige karbohydrater som pasienten reagerer negativt på, for så å redusere inntaket av disse. Hvorfor en slik endring i kosthold virker er mer usikkert. Det er få som tror at karbohydratene i seg selv påvirker immunsystemet eller nervesystemet, men det er mulig at endringene i kosthold fremmer bestemte bakteriestammer.

Det å påvirke tarmfloraen direkte med bakteriekulturer har lovende resultater i flere studier. Det har også vært mye oppmerksomhet rundt immunsystemet, men en god behandling rettet mot de forandringer som er påvist har enda ikke kommet.

Denne selvhjelpsboken retter søkelyset mot samhandlingen mellom tarmens nervesystem og individets tanker, følelser og handlinger – det vi kaller hjerne–tarm-aksen. Legemidlene vi kan rette mot nervesystemets signaler her er de samme som vi bruker ved nervesmerter, men de har ofte begrenset effekt og mange bivirkninger. Derfor er det svært viktig at vi kan bruke psykologiske metoder for å påvirke hvordan signalene fra tarmen oppfattes og bidra til hensiktsmessige handlinger.

På Diakonhjemmet sykehus er samarbeidet rundt pasientene tett mellom leger, helsepsykologer, kliniske ernæringsfysiologer, sykepleiere og andre yrkesgrupper for å gi god behandling til hver pasient. Målet er at pasientene skal få en verktøykasse med økt sykdomsforståelse, kostråd, legemidler og psykologiske metoder, som de kan bruke for å mestre sin sykdom og sitt liv.

Denne boken med selvhjelpsteknikker baseres på erfaringer og forskning på psykologisk behandling som har vist seg å være hjelpsom for en stor andel av pasienter med irritabel tarmsyndrom.

Jeg håper at boken kan gi leserne en opplevelse av økt mestring og livskvalitet. I tillegg gir den helsepersonell økt tilgang til viktig helsepsykologisk kompetanse i behandlingen av denne komplekse tilstanden.

Johan Lunding

PhD, overlege

Spesialist i fordøyelsessykdommer

Diakonhjemmet sykehus og Karolinska Universitetssjukhuset


 
INTRODUKSJON

Vi mennesker får mange forskjellige sykdommer og lidelser. Noen er fysiske, andre er psykiske, men de plager oss som regel både kroppslig og mentalt. Irritabel tarmsyndrom er et godt eksempel. Plagene sitter i mage-tarmområdet og gir fysiske symptomer, men hemmer og plager langt ut over kroppens grenser. Som frykt for uhell, som grubling på «hva i all verden kan jeg spise for ikke å få så vondt», som ensomhet fordi en ikke tør date, eller som skamfølelse fordi en ble lenge på toalettet.

I vårt arbeid som psykologer og lege på sykehus møter vi mye lidelse i kjølvann av sykdom. Ved irritabel tarmsyndrom kan lidelsen være svært stor, og det skal mye mental styrke og utholdenhet til for å håndtere plagene og for å leve et godt liv likevel. Heldigvis finnes det tiltak som du selv kan gjennomføre som kan bidra til å redusere symptomene. Derfor denne boken som du nå holder i hånden.

Rammer mange

Irritabel tarmsyndrom er den mage-tarmlidelsen som rammer flest, med smerter og diaré eller forstoppelse. Selv om lidelsen er utbredt, sier mange at de føler seg ensomme med plagene. Det er ikke så lett å forklare andre hvordan man har det, og noen synes at det er flaut å snakke om. Det er liksom lettere å snakke om den vonde ryggen enn om den besværlige tarmen.

Irritabel tarmsyndrom kan ha store negative konsekvenser. Plagene er forbundet med svekket livskvalitet og kan føre til omfattende problemer i hverdagen. De medfører også store omkostninger for den enkelte og for samfunnet gjennom økt sykefravær.

Hensikten med boken

Vi ønsker å gi deg en faglig forankret selvhjelpsbok om belastningene ved å leve med irritabel tarmsyndrom, og om helsepsykologiske verktøy som hjelper. Som gir mestring, håp og verdighet, og forhåpentligvis færre fysiske symptomer. Vi vet at disse verktøyene er nyttige for mange med irritabel tarmsyndrom, og vi håper at de også kan være til hjelp for deg. Du kan også bruke boken i samarbeid med en behandler, for eksempel fastlegen din, sykepleier, fysioterapeut, ernæringsfysiolog eller psykolog.

Hvem er du som leser?

Du er antagelig en av de mange tusen her i landet som har irritabel tarmsyndrom. Det kan være at du nettopp har fått en diagnose og er skremt og tung til sinns. Eller kanskje er du lettet fordi plagene dine endelig har fått et navn, og du har fått visshet for hva som feiler deg. Det kan også være at du har levd med plagene i mange år og er sliten og lei av belastningene og en kropp du ikke helt kan stole på. Eller kanskje er det tvert om, du lever forholdsvis godt med plagene, men er nysgjerrig på helsepsykologiske verktøy. Kanskje er du en av mange som lever tett på lidelsen som partner, forelder, barn, søsken, venn eller kollega. Du kan også være en som jobber innenfor helsevesenet og vil lære mer om hva som kan hjelpe.

Hvem er vi som skriver?

Torkil og Elin er spesialister i klinisk psykologi, og Bente er lege. Boken bygger blant annet på erfaringer vi har fått i samarbeid med pasienter med irritabel tarmsyndrom og inflammatorisk tarmsykdom ved Enhet for psykiske helsetjenester i somatikken, Diakonhjemmet sykehus. Til denne enheten kommer pasienter og pårørende som ønsker hjelp til å håndtere sykdom og plager, eller den medisinske behandlingen som sykdom krever. Med støtte fra Stiftelsen Dam gjennom Mage-tarmforbundet har vi hatt et prosjekt rettet mot å utvikle et behandlingsopplegg for irritabel tarmsyndrom. Gjennom boken gjengir vi i anonymisert form sitater fra pasienter som har deltatt i behandlingen. Vi har dessuten også hatt gleden av å skrive en fast spalte i forbundets medlemsblad, Fordøyelsen, og holdt webinarer for medlemmene.

Prosjektet ble igangsatt før korona kom, og vi kunne tilby behandlingen som gruppebaserte kurs med fysisk oppmøte. Så kom korona i 2020, og vi måtte tenke nytt. Digitale gruppebaserte kurs ble løsningen. Det er både fordeler og ulemper med digital behandling, men erfaringen vår var at dette var en god løsning for mange. Vi har derfor valgt å fortsette med digital behandling, også fordi det gjør det mulig å delta uavhengig av hvor i landet en bor (du kan lese mer om tilbudet i kapittel 23).

I utviklingen av behandlingsopplegget har vi samarbeidet med Mage-tarmforbundet og med andre fagfolk, blant annet gastroenterolog og ernæringsfysiolog, og med andre fagmiljøer nasjonalt og internasjonalt. I denne boken kan du lese om behandlingsopplegget og hvordan du selv kan gjennomføre tiltakene.

Tiltak med god dokumentasjon

Verktøyene som denne boken gir deg, bygger på prinsipper fra klinisk helsepsykologi og også fra kognitiv atferdsterapi. Kognitiv atferdsterapi rettet spesielt mot irritabel tarmsyndrom, inngår i retningslinjer og anbefalinger for behandling i flere land.

Tiltakene for irritabel tarmsyndrom som beskrives i boken, har god vitenskapelig dokumentasjon. De bygger blant annet på behandlingsstudier ved Karolinska Institutet i Stockholm, multisenter-studien ACTIB i Storbritannia og tilsvarende studier i USA. Resultatene har vært gode, med moderat til høy behandlingseffekt på symptomer og styrket livskvalitet for et flertall av deltakerne. Faktisk ble mange i disse studiene friske, i betydningen av at plagene var så redusert at de ikke lenger tilfredsstilte de diagnostiske kriteriene for irritabel tarmsyndrom.

Mens psykologisk behandling ved irritabel tarmsyndrom gjerne har vært viet generell stressmestring, retter ovennevnte tilnærminger seg direkte mot atferd og tenkemåter som bidrar til å holde problemene ved like. Tiltakene er utviklet spesielt for behandling ved irritabel tarmsyndrom og bygger på kunnskap om denne lidelsen. Det er trolig grunnen til de gode resultatene.

Behandlingen er tidligere beskrevet i en bok for fagfolk Håndbok i klinisk helsepsykologi. Tiltakene har også av ulike fagmiljøer blitt gjennomført som nettbasert behandling, med tilsvarende gode resultater. Disse og andre studier som vi viser til, finner du bak i boken, fra side 257. Her nevner vi en rekke noter, der du kan lese om hvilke studier det gjelder, og i litteraturlisten er den fulle referansen til de ulike studiene for de som ønsker å se nærmere på dem.

Mange av tiltakene er også nyttig for deg med inflammatorisk tarmsykdom

Hvis du er en av dem som har Crohns sykdom eller ulcerøs kolitt, kan det hende at du er plaget med irritabel tarm i perioder der sykdommen er mindre aktiv. Det innebærer at tiltakene du kan lese om her, kan ha høy relevans også for deg. Vi kommer dessuten med forslag til hvordan du kan bruke helsepsykologiske verktøy for mestring, som et supplement til nødvendig medisinsk behandling. I boken viser vi til forskningsstudier som dokumenterer at mange personer med inflammatorisk tarmsykdom både ønsker og har god nytte av tiltak fra klinisk helsepsykologi.


HVA ER KLINISK HELSEPSYKOLOGI?

Klinisk helsepsykologi er et fagfelt som anvender psykologiske verktøy for å hjelpe pasienter med sykdom til å mestre helseplager og samtidig ivareta livets ulike roller og oppgaver. Disiplinen er et underområde innenfor det store fagområdet helsepsykologi. Helsepsykologien omhandler folkehelse, livsstil og forebygging, mens klinisk helsepsykologi retter seg mer mot behandling.

Klinisk helsepsykologi bygger på forskning som dokumenterer sammenhenger mellom psykologiske og sosiale forhold og mestring av somatisk sykdom. Sentralt her er «frisk og kronisk syk»-perspektivet med utgangspunkt i at dagens sykdomsbilde er annerledes enn det var for bare få år siden. Store grupper av befolkningen har kroniske sykdommer, for eksempel diabetes, mage-tarmsykdom eller revmatisk sykdom, og en av helsevesenets store oppgaver er å bidra til gode liv til tross for sykdom.



Råd om bruk av boken

Du får konkrete råd om hvordan du kan gå frem og forslag til gjennomføring av ulike øvelser. Pasientene med irritabel tarmsyndrom som deltar i behandlingen som vår enhet arrangerer, forteller at det er krevende, men at tid og krefter investert, øker utbyttet de får.

Vi tror at du får mest utbytte av boken dersom du gjennomfører øvelsene vi foreslår, fordi mange av tiltakene krever aktiv utforsking og trening på hjemmebane. Dessuten er det flere oppgaver rettet mot kartlegging av dine egne tanke- og handlingsmønstre forbundet med mage-tarmplagene. Underveis kommer vi med forslag til hvordan du kan bruke informasjonen du samler inn, til å utforme hjelpetiltak som er skreddersydd for dine behov. På denne måten prøver vi å gjøre opplegget i boken mest mulig likt det man får som pasient ved vårt sykehus.

Ikke alle lesere vil gjøre øvelsene, men heller bare lese boken. Det velger du selvsagt selv, og vi håper at du finner noe som er til hjelp for deg. Noen vil velge å legge opp treningen på andre måter enn det vi foreslår, forhåpentligvis inspirert av noen av de prinsippene for bedring som er røde tråder i denne boken.

Det kan være lurt å bruke en medhjelper. Det kan være et familiemedlem eller en venn, som kan innvies i arbeidet og være en støttespiller. Da kan medhjelperen din også lese i boken slik at dere sammen kan drøfte gjennomføring av oppgaver og tiltak. Har du tanker om hvem som eventuelt kunne fungert som en slik støttespiller for deg? Hvis du ikke har en medhjelper eller ikke har lyst til å ha en, kan du selvsagt være din egen medhjelper.

Vær forberedt på at det kan dukke opp tanker preget av maktesløshet og håpløshet, ikke minst på dårlige dager. Vær spesielt bevisst hvilke negative stopptanker som kan dukke opp, for eksempel: «Dette er nytteløst.» En smart strategi ved stopptanker er å unngå å gå inn i diskusjon med dem. Aksepter at tankene dukker opp, slik er det med tanker, de bare kommer. Så la dem bare få lov å være uten å diskutere med dem. Vær tålmodig og hold oppmerksomheten på prosjektet du har gått i gang med, nemlig å hjelpe deg selv med mage-tarmplagene.

Holdningen vi ønsker at du skal ha med deg underveis, er at du vil stille opp for deg selv på en mest mulig støttende og konstruktiv måte. Et motto kan være: «Stol på prosjektet!»

Personer med irritabel tarmsyndrom har ulik situasjon og ulike behov

Mennesker med mage-tarmplager er en mangfoldig gruppe med ulike behov for tiltak. Mange med irritabel tarmsyndrom som tar kontakt med oss for behandling, har prøvd ulike former for kostholdsendring og også andre behandlingstiltak, uten at de har fått bukt med problemene. Andre har god nytte av kostholdsendringer, for eksempel gjennom lav-FODMAP-behandling med assistanse av ernæringsfysiolog, men ønsker i tillegg kunnskap og tips fra et helsepsykologisk perspektiv. Andre igjen har inflammatorisk tarmsykdom, og har det som utgangspunkt når de leser boken. Du kjenner din situasjon, og kan vurdere hvor relevant informasjonen er for deg, og hvordan tiltakene kan tilpasses dine spesielle behov.

Boken har også nyttig kunnskap for pårørende

Dine pårørende merker trolig problemene og belastningene som mage-tarmplagene dine gir deg. Det kan være nyttig for dem å ha informasjon om plagene dine, og om hva som kan hjelpe. Vi anbefaler at du vurderer å spørre dem om de vil lese boken, eller deler av den. Da kan det være lettere for dem å forstå hvorfor du for eksempel trener på ulike mentale strategier eller gjennomfører eksponeringstrening.


INFORMASJON TIL PÅRØRENDE

Som pårørende er du en av dem som aller best ser hvordan irritabel tarmsyndrom påvirker både kroppen og livet. Det er krevende å være pårørende i en slik situasjon. Det er vanskelig å vite hvordan man kan være til hjelp og lett å føle frustrasjon over hvordan plagene påvirker hverdagen.

Tiltakene i denne boken er rettet mot endring av tenkemåter og handlinger som holder plagene ved like. Målet er å snu onde sirkler til gode sirkler. Som pårørende har du her en viktig rolle. Du kan bistå på mange måter. Noen vil ønske å involvere sine pårørende så mye som mulig, mens andre kan ha vanskelig for å snakke om plagene med andre, selv de aller nærmeste. Vi anbefaler at du leser i denne boken, både for å få kunnskap og for å sette deg inn i de ulike øvelsene som vi foreslår at man trener på fra uke til uke. Vis gjerne interesse og spør hva du konkret kan gjøre for å hjelpe.

Det er ikke alltid så lett å snakke med andre om plager fra mage-tarm. Noen blir flaue og kan sågar føle skam over plagene. Det gjør belastningen ved disse lidelsene enda tyngre. Ved å tørre å snakke om det, gir du «skammen beskjed om å ligge unna».



Når tilliten til kroppen blir borte

Mange av dem vi har snakket med forteller at de ikke lenger har tillit til kroppen sin. De stoler ikke på den. De er frustrert over uforutsigbarheten, og at de aldri helt vet hvordan mage og tarm vil reagere på hva de spiser og hva de gjør. De føler at de har mistet kontrollen over kroppen, og kroppen oppleves som en som svikter. Enkelte beskriver kroppen, og da særlig mage og tarm, som sin fiende og plageånd.

Det er sagt at jo sterkere kroppen er, desto mer adlyder den. Jo svakere den er, desto mer befaler den. Ifølge filosofen og legen Drew Leder tar vi gjerne den friske og velfungerende kroppen for gitt. Den er i høy grad selvgående, med de indre kroppsorganene, som tarm og hjerte, som går for egen maskin, og de mange kroppsprosessene, som fordøyelse og blodtrykk, som ikke styres av viljen. Vi er kanskje mest tilfredse når vi ikke trenger å tenke på kroppen, men bare bruker den som vi vil til aktiviteter og samvær med andre. Men ved sykdom, smerter og utmattelse blir kroppen sterkt nærværende, og ofte på en negativ måte.

Dermed blir helsetapet betydelig. For helse er ikke nødvendigvis fravær av sykdom og plager. Du kan ha god helse og likevel ha ulike plager. Helse kan heller forstås som å ha en kropp som handler og føles på en måte du er fortrolig med. At kroppen din oppfører seg i tråd med forventningene dine til den. Som en gammel venn du kjenner godt og er blitt vant med. Ved langvarige mage-tarmplager kan dette vennskapet gå i stykker. Fortroligheten og tilliten er ikke den samme som før. Det er et stort og ofte sorgfullt tap som kan gå på selvfølelsen og livsmotet løs.

Et mål med denne boken er å inspirere til å gjenoppbygge tilliten til kroppen. Et annet viktig mål, ut over at du skal bli betydelig bedre av mage-tarmplagene, er at kroppen i mindre grad får bestemme hva du velger å gjøre i hverdagen din. Den skal ikke på samme måte begrense dine muligheter. Den friheten og kontrollen er det viktig å erobre tilbake.
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