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Abstrakt

Syftet med studien var att nd en djupare forstaelse och sprida kunskap om den autoimmuna
sjukdomen JIA. Genom studien sokte jag svar pa hur det ar att vara ett barn med JIA, hur det &r att
vara foralder till barn med JIA samt vilka upplevelser av varden det finns. Till foljd av mer kunskap
om JIA kan man som vardare ge battre stod till det sjuka barnet och familjen.

Studien utférdes med en netnografisk insamlingsmetod. Fyra bloggar och en diskussionstrad
anvandes, tva av bloggarna var skrivna av foraldrar till barn med JIA. Diskussionstraden och de
andra tva bloggarna var skrivna av barn med sjukdomen JIA. Materialet analyserades med en
kvalitativ innehallsanalys. Som teoretisk utgangspunkt i studien anvandes Erikssons (1993) teori om
halsa.

| resultatet framkom det att barn med JIA upplever bade fysiska och psykiska besvar sa som smarta,
trétthet, oro och maktléshet. Barn med JIA upplever ocksa att de dr annorlunda pa grund av olika
begrdnsningar de har, som att de fysiskt inte orkar hdnga med. Att forsoka halla fasad for att passa
in i kompiskretsen ar vanligt. Det framkom att foraldrar till barn med JIA upplever ovisshet, kdnsla
av att vara otillracklig, oro och trétthet. Bade barn med JIA och foréldrar till barn med JIA lyfter fram
att det inom varden finns manga olika brister, exempelvis lang vantetid, daligt med information och
personalbrist.
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BACHELOR’S THESIS

Author: Linnea Sundstrém
Degree Programme: Nurse, Vaasa
Supervisor(s): Anita Stahl-Levén
Title: “Life in the company of JIA”

A netnographic study of the child’s and parents’ experience of juvenile idiopathic arthritis

Date: 24.4.2023  Number of pages: 29 Appendices: 4

Abstract

The purpose of this study was to reach a deeper understanding and spread knowledge about the
autoimmune disease JIA. With the study, | wanted to investigate what it’s like to be a child with JIA,
what it’s like to be a parent of a child with JIA, as well as what experiences they have of the care
system. As a result of more knowledge about JIA you as a caregiver can provide better support to
the sick child and the family.

This study was performed with a netnographic collection method. Four blogs and one discussion
board were used and two of the blogs were written by parents of children with JIA. The discussion
board and the other two blogs were written by children with JIA. The collected data was analyzed
with a qualitative content analysis. As a theoretical starting point in the study, Eriksson’s (1993)
theory of health was used.

The results showed that children with JIA experience both physical and psychological problems such
as pain, fatigue, anxiety, and debility. Children with JIA feel that they are different because of
various limitations they have, such as physically not being able to keep up with friends. Trying to
keep a facade to fit in with the circle of friends is common. The results show that parents of children
with JIA experience uncertainty, feelings of inadequacy, worry and fatigue. Both children with JIA
and parents of children with JIA highlight that there are many different shortcomings in healthcare,
for example long waiting times, poor information, and staff shortages.

Language: swedish

Key words: JIA, limitations, shortcomings
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1 Inledning

Jag har valt att skriva om barnreumatism, vilket ar en autoimmun sjukdom. Med
autoimmuna sjukdomar menas att kroppens immunforsvar av misstag borjar tillverka
antikroppar mot friska celler och kroppens egen vavnad. Forenklat kan man sdga att
kroppen angriper sig sjalv. (Lundborg, 2022) Jag valde att skriva om sjukdomen
barnreumatism, eftersom det finns flera i min omgivning som drabbats av liknande

autoimmuna sjukdomar.

| de nordiska landerna &r incidensen fér barnreumatism cirka 11-14/100 000 barn per ar
(Bengtsson & Ojehagen, 2018). Barnreumatism bendmns ocksd med JIA som &r en
forkortning av Juvenil Idiopatisk artrit. Juvenil betyder att sjukdomen drabbar barn,
idiopatisk betyder att man inte vet orsaken till sjukdomen och med artrit menas
ledinflammation. | examensarbetet kommer benamningen Juvenil idiopatisk artrit och

forkortningen JIA att anvandas. (Medibas, u.d.)

Det finns flera olika former av JIA, men gemensamt for alla former ar svullna leder som
sedan blir roda och varma. Det ar vanligt att de drabbade lederna ar mest stela fran
morgonen och det gor ont att anvanda dem. (Reumatiker férbundet, u.d.) For att kunna
faststalla en diagnos ska JIA debutera fore 16-ars alder och ha pagatt langre an sex veckor
i strack. Andra sjukdomar som skulle kunna ge upphov till inflammerade leder behoéver
ocksa uteslutas. (Ringold et al., 2019) Till exempel efterférloppet till en virusinfektion eller

en bakteriell infektion kan framsta i forma av kortvarig artrit (Berntson, 2021).

Att faststalla en diagnos pa juvenil idiopatisk artrit kan vara en svar och utdragen process,
vilket paverkar bade barnet och hela familjen. Syftet med mitt examensarbete &r att na en
djupare forstaelse och sprida kunskap om JIA. Autoimmuna sjukdomar blir allt vanligare
och det behdvs mera kunskap om hur man som sjukskotare kan bemota och stdéda barn

med JIA.



2 Juvenil idiopatisk artrit

| bakgrunden har jag valt att lyfta fram allmanna fakta om Juvenil idiopatisk artrit, samt
olika studier som gjorts gallande barnets och anhorigas upplevelser av sjukdomen. | kapitlet
kommer det fram teoretisk fakta som ger den kunskap man behdver for att pa basta satt

kunna forsta, och bemota det sjuka barnet och dess anhériga.

2.1 Allmant om sjukdomen

De uppgifter som hor till kroppens immunforsvar ar att skydda oss mot svampar, bakterier
och olika virus som kan foérorsaka infektioner. Lymfocyter, vita blodkroppar eller ocksa
kallade immunceller hor till kroppens immunforsvar och soker upp skadliga amnen som kan
finnas i kroppen. Nar lymfocyterna hittar de fraimmande dmnen, sadant som ar skadligt for
kroppen och behover forstéras, marks de upp med antikroppar. Det i sin tur startar en
process dar 6vriga delar avimmunforsvaret hittar de skadliga amnen och kan férstéra dem.
Det att JIA dr en autoimmun sjukdom innebar att friska celler, sddana som inte ar skadliga

for kroppen marks upp avimmunforsvaret och férstors i onddan. (Lundborg, 2022)

Den kliniska sjukdomsbilden for JIA ar heterogen, ordet heterogen betyder olikartad. JIA
definierar alltsa en heterogen samling av ihallande inflammatoriska artriter av okand
etiologi, som varar langre dn sex veckor. (Ringold et al., 2019) Sjukdomsbilden kan delas in
i atta olika kategorier, enligt ILAR (International League of Associations for Rheumatology)
som grundar sig pa hur manga leder som ar involverade. Dessa kategorier ar: polyartikular
JIA, oligoartikular JIA, entesitrelaterad artrit, psoriasisartrit, systemisk form och icke-
klassificerbar artrit (bilaga 1). Hur sjukdomen presenterar sig de forsta sex manaderna
kallar man fér debutform, och tiden darefter som férloppsform. (Berntson, Hagelberg,

Mansson, & Fasth, 2013)

2.2 Etiologi

Juvenil idiopatisk artrit ar en relativt ovanlig autoimmun sjukdom och férekomsten ar
valdigt varierande i olika delar av varlden. Incidensen i Norden &r 11-14/100 000 barn.
(Bengtsson & Ojehagen, 2018) | Finland daremot insjuknar omkring 150 barn per &r i JIA,

ungefar hélften av dessa barn &r under fem ar vid insjuknandet (Reumaliitto, u.d.).
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Sjukdomens etiologi ar fortfarande okand, men genetiska faktorer sdgs kunna 6ka risken
for att insjukna i JIA. Troligen behdvs det ocksa andra faktorer for att JIA ska utlésas. Det
har diskuterats om att yttre faktorer sasom miljoforhallanden ocksa skulle kunna ha

betydelse i friga om sjukdomens etiologi. (Bengtsson & Ojehagen, 2018)

2.3 Symptom

En reumatisk sjukdom kan drabba manga av kroppens olika funktioner. Gemensamt for alla
former av reumatiska sjukdomar ar 6mhet och smarta i leder, muskler och vavnad. En
reumatisk sjukdom ger funktionsinskrankning. Juvenil idiopatisk artrit innebér att en eller
flera leder i kroppen blir inflammerade vilket utan behandling kan orsakar skada pa ben,
muskler, brosk och vavnad. Det ar inte heller ovanligt att sjukdomen skadar vitala organ,
som njurar och hjarta. (Klareskog, Saxne, Rudin, Ronnblom, & Enman, 2017, s. 21)
Sjukdomsbilden kan variera mycket fran person till person. Hos en del ar det endast en
enstaka led som ar paverkad, till att hos en annan person omfatta nastan varenda led i

kroppen. (Peterson & Ekelund, 2014)

2.3.1 Smarta och stelhet

De typiska symptomen pa Juvenil idiopatisk artrit ar en inflammerad, svullen led, med eller
utan varmedkning. Speciellt pa morgonen ar lederna mer stela och barnet aktar sig for att
anvanda leden pa grund av smértan. Ledsmartan kan variera i olika grad, beroende pa hur

manga och vilka leder som ar drabbade. (Berntson, 2021)

2.3.2 Andra symptom

Det kan vara svart for barn att beskriva och forklara var de kdnner smartan, darfor kan
smartan till exempel uttrycka sig i form av lattretlighet och gratmildhet. Andra
allmansymtom for JIA ar febrighet och latta utslag pa kroppen, vilket i manga fall ar de
forsta specifika symptom hos barnet som férdldrarna upptécker. (Reumaliitto, u.d.)
Trotthet gar ocksa hand i hand med inflammatoriska reumatiska sjukdomar och kan
paverka patientens livskvalitet negativt. Trottheten beror pa proinflammatoriska

signalmolekylers inverkan pa centrala nervsystemet. (Klareskog et al., 2017 s. 22)



Forutom att lederna paverkas kan JIA kompliceras av uveit, vilket &r reumatli}sk
ogoninflammation. Uveit kan vara svarbehandlad och symptomfri, och kan finnas redan vid
debuten av ledsymtom. Darfor ar det viktigt att alla barn med JIA foljer ett sarskilt
vardprogram sa att 6gonen regelbundet kollas upp av 6gonldkare. (Peterson & Ekelund,

2014)

2.4 Utredning

| manga fall upptacker foraldrarna att barnet haltar och har svart att réra nagon led,
speciellt fran morgonen. Nar de soker vard ar det vanligt barnet far diagnosen ”“vaxtvark”,
dock forekommer véxtvark inte pa morgonen utan endast pa kvéllen, eller under natten.
Det kan ocksa uppsta misstanke om att den svullna leden uppkommit pa grund av nagot
trauma. Dock ar det valdigt ovanligt att ledsvullnader hos ett barn orsakats av ett trauma.

(Berntson, 2021)

Vid diagnostisering av JIA behéver man kunna utesluta andra orsaker till uppkomsten av
symptom som barnet har. Undersékningar som kan goras vid for utredning av JIA ar bland
annat ultraljud, blodprover, thorax, skelettrontgen och benmargsprov. Battre diagnostik
och en tidig behandling ar avgérande for barnets langsiktiga sjukdomsforlopp. (Klareskog

et al., 2017)

2.4.1 Laboratorieprover

Laboratorieprover som kan tas vid misstanke om nagon ledsjukdom &r CRP och/eller SR,
vilket ar blodstatus med differentialrakning, urinsticka och ALAT. Ett normalt varde av CRP-
och/eller SR blodprov utesluter dock inte juvenil idiopatisk artrit. Andra prover som tas vid
utredning av JIA &r antinukledra antikroppar (ANA), reumatoid faktor (RF) och/eller
antikroppar mot cykliskt citrullerande peptider (anti-CCP). Reumatoid faktor (RF) och anti-

CCP visar positiva varden hos endast 1-3 procent av barnen. (Berntson et al. 2013)



2.4.2 Andra undersékningar

Om endast en led ar paverkad behover den rontgas for att kunna utesluta eventuell
infektion, borreliaartrit eller ortopedisk sjukdom. Om barnet har symptom pa den
systemiska formen av JIA ar blododling, rontgen av lungor, ultraljudsundersékningar av
hjarta och lungor delar av utredningen. En benmargsundersékning kan ocksa overvagas.

(Berntson et al. 2013)

2.5 Behandling

Malet vid behandlingen av juvenil idiopatisk artrit ar att barnet ska vara sa symtomfritt som
mojligt. Det ar viktigt att forsoka hitta mediciner som passar och har minimala biverkningar
for att barnet ska kunna ha en normal livsstil. Om sjukdomen blossar upp trots behandling
behover troskeln vara 1ag till att ingripa och byta behandlingsform. Samarbete mellan det
specialiserade team som har hand om barnets behandling, familjen till barnet och
skolhadlsovarden ar mycket viktigt for att vardagen ska fungera optimalt. (Kelly & Beresford,

2012)

2.5.1 Farmakologisk behandling

Den medicinska behandlingen av barn med JIA har blivit mycket intensivare pa senaste
tiden. Orsaken bakom det ar att kunskapen om den inflammatoriska processen som sker i
kroppen, talar for att en tidig paborjad behandling ar avgérande. Grundtanken ar alltsa att
i ett tidigt skede paborja en behandling, for att forhindra leddestruktion och

funktionsinskrankningar. (Berntson et al. 2013)

Basbehandling av ledsmarta och ledstelhet hos barn med juvenil idiopatisk artrit ar COX-
hdammare. COX-hammare kallas ocksa for NSAID-preparat och ar en symptomatisk
behandling, utan ledskyddande effekt. Kortison anvands ocksa for att behandla JIA och
behandlingen inleds vanligtvis med en kortisoninjektion i de paverkade lederna.
Langverkande kortikosteroider dampar inflammation i ledkapseln, vilket minskar pa

smartan och till foljd av det 6kar pa rorligheten. (Berntson et al. 2013)

Enligt Berntson et al. (2013) borjade man pa 1980-talet anvdanda metotrexat vid behandling

av patienter med JIA. Metotrexat ar ett LARM-preparat (langverkande antireumatiska
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mediciner) och fungerar som férstahandsmedel nar kortisoninjektioner inte ar tillrackligt.
Om den Onskade effekten av metotrexat inte uppnas lagger kan man kombinera

medicineringen med ett biologiskt ldkemedel (Berntson, 2021).

2.5.2 Icke farmakologisk behandling

Den antiinflammatoriska behandlingen for barn med JIA ger inte alltid en tillracklig
smartlindring. Andra behandlingsformer som TNS (transkutan elektrisk nervstimulering),
varme/kyla och akupunktur kan bli aktuella. Det ar viktigt att barnet far strategier for att
kunna hantera smartan. God somn och fysisk traning ar viktiga faktorer i barnets

valbefinnande. (Berntson et al. 2013)

Traningsprogram gors av en sjukgymnast for att 6ka rorligheten och minska risken for
barnet att fa funktionsnedsattningar (Reumatiker forbundet, u.d.). Yttre skenor och stod,
samt kirurgiska ingrepp anvands for behandling av felvdxta leder. Regelbundna
ogonlakarkontroller, och férebyggande behandling av tander och underkdke ar en del av

den kroniska behandlingen for ett barn med JIA. (Reumaliitto, u.d.)

Varden av barn med juvenil idiopatisk artrit har utvecklats en hel del under de senaste
artionden, och for att fa en optimal och valfungerande behandling krévs insatser fran flera
olika yrkeskategorier. Runt barnet behévs ett team med bland annat barnldkare,
barnreumatolog, barnsjukskoterska, sjukgymnast, kurator, arbetsterapeut och psykolog.

(Berntson et al. 2013)

2.6 Prognos

Forut var juvenil idiopatisk artrit en sjukdom som i manga fall betydde invaliditet,
hjartsjukdom, amyloidos eller i varsta fall for tidig dod. | Finland har man effektiverat
varden avsevird och permanent invalidisering dr sallsynt. Aven hos personer med en
svarare sjukdomsbild kan i dagens lage arbets- och rorelseférmagan uppratthallas.

(Reumaliitto, u.d.)

| en studie som gjorts om juvenil idiopatisk artrit kom det fram att foraldrar till barn som
diagnostiserats i yngre alder beddémde att deras barn har en béttre livskvalitet, gallande

psykosociala funktioner, an foraldrar till barn som fick diagnosen JIA i senare alder. (Toupin,
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Cavallo, & Feldman, 2012) | varden av barn med reumatiska sjukdomar efterstravar man
att i ett tidigt skede utreda vilken typ av behandling patienten behover. Pa grund av
medicinbiverkningar ska en patient med lindriga besvar inte ha en alltfér tung behandling.

(Berntson et al. 2013).

3 Barnet och den kroniska sjukdomen

Juvenil idiopatisk artrit ar inte en sjukdom som vaxer bort med aren, utan det ar en kronisk
sjukdom som féljer med barnet hela livet. Att ha en kronisk sjukdom som JIA paverkar
vardagen pa manga olika satt, och barnet och familjen behoéver hitta sina egna metoder for

att fa en sa fungerande vardag som mojligt.

| en studie om barnets behov av sjalvforvaltning lyfts det fram att konsekvenserna av
langvarig smarta och begransningar kan tara pa barnet, vilket ocksa paverkar familjen. Som
med alla kroniska sjukdomar ar det viktigt att hitta egna satt for att hantera situationen,
dessa satt kan se olika ut beroende pa barnets alder. Ungdomar som deltog i studien lyfte
upp att de behover fa kunskap och fardigheter for att hantera sjukdomen, samt fa
forstaelse och stod fran manniskor runtom. Yngre barn med JIA behévde pa liknande satt
fa sjukdomen forklarad at sig pa ett satt som de forstar, och fa hjalp med att utveckla
strategier for att kunna hantera tillstandet. Utifran studien drogs slutsatsen att JIA stor
barnens kdnsla av normalitet. Det kom ocksa fram att deltagande i sociala aktiviteter var
begrdansad for barnen med JIA, samt att de kdnde sig missforstadda och anstréangde sig for
att bevara sin identitet eller sociala roll genom att forséka halla sin sjukdom hemlig.

(Condon, O'Regan, MacDermott, & Killeen, 2017)

| en intervjustudie som gjorts dar tio barn i 13—17 ars alder deltog kom det fram att det
finns en del fysiska och kanslomassiga svarigheter med att leva med JIA. Utmaningarna som
barnen upplevde var centrerade kring en underliggande oro for att inte passa in i
kamratgruppen. Kanslan av att vara annorlunda och att kamraterna inte riktigt forstar
situationen praglade deras vardag. En del av barnen hade dock olika strategier for att kunna
acceptera sjukdomen och utveckla en egen identitet, med JIA. (Cartwright, Fraser,

Edmunds, Wilkinson, & Jacobs, 2014)



3.1 Foraldrarnas upplevelser

Resultatet fran ett flertal studier visar pa att mammor med kroniskt sjuka barn ofta lider av
angest och depression. Att ta han om ett kroniskt sjukt barn och kdampa for att fa ratt vard
ar en stress som pagar hela tiden. For att inte ndmna att se sitt barn lida. Médrarna som
deltog i studien lyfter fram att bristande forstaelse fran professionella gor att de ses som
overbeskyddande och neurotiska. Andra teman som identifierades under studien var social
jamforelse, rollkonflikter, strider och missuppfattad som neurotisk. Mammorna uppfattade
att de var annorlunda &n mammor till friska barn, eftersom de inte hade samma férmaga
att framja sitt sjuka barns sjalvstiandighet och tillgodose behoven hos 6Ovriga

familjemedlemmar. (Madill, Swallow, & Waite-Jones, 2020)

Att faststdlla en diagnos kan vara en pafrestande process for hela familjen. En foralder
papekade att nar barnet fatt diagnosen och behandlingen pabdrjats uppstod en kadnsla av
lattnad. Manga foraldrar tyckte att valgérenhetsdagar for familjer till barn med JIA var av
stor betydelse, eftersom de dar fick traffa andra och dela idéer om hur man kan hantera

olika situationer som uppstar. (Condon et al. 2017)

Condon et al. (2017) skriver ocksa att de olika injektionerna var svara att hantera for barnet
och vid den situationen kravdes det mer stod. Radslan infor injektionerna kunde ha en stor
paverkan pa familjerelationer, inte bara for foraldrarna till barnet, utan ocksa for andra
syskon. En forélder at en fyraarig flicka beskrev att den veckovisa injektionen var som ett
trauma for hela familjen. | sddana situationer dar det krdvs extra stod fér barnet och

foraldrarna har vardarna en viktig roll.

3.2 Upplevelser av varden

Patientens och foraldrarnas perspektiv pa varden och behandlingen vid JIA &r nagot som
behover tas i beaktan, framfor allt for att veta vad som behoéver forbattras inom olika
omraden av varden. En battre kommunikation mellan vardpersonal, patienten och
foraldrarna kan oka patientnojdheten och géra varden mer effektiv. (van Dijkhuizen et al.,

2018)

| en studie som gjorts om upplevelser av varden vid JIA berdttade manga patienter att de

inte fatt information om exempelvis ekonomiskt stod, vaccinationer eller olika



stodgrupper. Dessutom kom det fram att manga av de med JIA som var med i studien ir?te
hade tillgang till smart- och trotthetshantering. Med tanke pa att smarta och trotthet
paverkar patienternas dagliga liv behdver denna typ av stdd finnas tillganglig for alla med
JIA. Daremot hade de flesta barn bra kunskap om den egna sjukdomen, och vilken form av

JIA de drabbats av. (van Dijkhuizen et al., 2018)

Att inte veta var en av de svara sakerna som fordldrar i en intervjustudie lyfte fram, gallande
varden for barnet med JIA. Foraldrarna till barn med JIA kdnde sig 6vervaldigad med den
stora mangden information de fick om diagnosen och alternativen for behandlingen. Att
fatta beslut for vilken typ av vard deras barn skulle fa, var helt pa foradldrarnas axlar och
manga kande sig oroliga eftersom JIA ar en ganska oférutsdgbar sjukdom. Att vdnta och se
hur val behandlingen fungerade var strategin, och hos fordldrarna fanns det manga fragor
om vad den langsiktiga effekten av sjukdomen skulle vara. Det fanns en frustration éver att
inte ens de basta tillgangliga kdllorna kunde svara pa deras fragor gallande barnets tillstand,

vaccination och effekten av barnets medicinering. (Yuwen, Lewis, Walker, & Ward, 2017)

3.3 Vardarens roll

Rehabilitering och omvardnad av personer med reumatologiska sjukdomar bedrivs ofta i
multiprofessionella team. Omvardnad innebér bland annat att ge stod, hjalp, motivation
och undervisning sa att personen sjalv har olika verktyg att hantera sin sjukdom, och dess
konsekvenser. Som vardare ar det viktigt att man lyfter fram hur viktigt det ar med

egenvard och fokuserar mer pa det friska, trots sjukdomen. (Klareskog et al. 2017)

Som vardgivare bar man ett stort ansvar for att patienten ska kdnna sig trygg. Speciellt nar
det géller barn behdéver man som vardare kunna bemota barnet pa ett bra satt. Det ar
betydelsefullt att man involverar barnet och familjen mer i varden, ocksa att man som

vardare har den reumatiska patientens livskvalitet i atanke. (Peterson & Ekelund, 2014)

Vardaren har ocksa ansvar over att sakerstalla barnets rattigheter, att uppmuntra barnet
och att ge plats for barnets asikter och fragor. Barnens och ungdomarnas rattigheter
behodver beaktas under hela vardprocessen, och ett barns mognad och alder ska inte

paverka dessa rattigheter. (Lundberg et al., 2022) Det ar ocksa viktigt att man som vardare
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gor ratt insats for varje enskilt barn och familj, och forsdker se helheten kring barnets

sjukdom (Palsson, 2014).

4 Teoretisk utgangspunkt

Syftet med mitt examensarbete ar att na en djupare forstaelse och sprida kunskap och den
autoimmuna sjukdomen JIA. Genom examensarbetet soker jag svar pa hur det ar att vara
ett barn med JIA, hur det ar att vara foralder till barn med JIA samt vilka upplevelser av
varden det finns. Som teoretisk utgangspunkt kommer jag darfor att anvdnda mig av

Erikssons teori om hélsa.

Enligt Eriksson (1993) har héalsan i sig ingen betydelse om livet inte har ndgon mening,
darfor behdver man forsta hilsa som nagot utover hélsa, som livet sjalv. Halsan ar en form
av manniskan, och syftet med Erikssons teorin ar att beskriva hdlsan som halsa, och inte
stalla hélsa och sjukdom i motsatta forhallanden. Enligt WHO:s konstitution som grundades
ar 1948, ar halsa inte bara franvaro av sjukdom eller handikapp, utan ett tillstand av

fullstandigt fysiskt, mentalt och socialt valbefinnande. (World Health Organization, u.d.)

4.1 Definition av halsa

Nar Eriksson (1993) beskriver hdlsa utgar hon ifran tva olika kategorier av begreppet hilsa.
Det praktiska och det teoretiska hdlsobegreppet. Det praktiska halsobegreppet ar den
definition av héalsa som fungerar som utgangspunkt fér vardverksamheten, och styr
malsattningarna for halso- och sjukvarden. Det teoretiska halsobegreppet kan ses som det
"ideala”, och ar det centrala malet vad géller den vardvetenskapliga verksamheten. Bade
det praktiska och det teoretiska hadlsobegreppet kan styra den enskilda individens,

vardarens och samhallets hadlsouppfattning.

Halsan har ocksa olika premisser som innehaller antaganden géllande héalsans substans och
héalsans lagar. Var manniskobild, namligen ménniskan som en kroppslig, sjalslig och andlig
helhet ar grunden for hélsans substans och hélsans lagar. De olika premisserna ar en
sammanstallning av Erikssons halsosyn och de refererar till bade det teoretiska och det

praktiska halsobegreppet. (Eriksson, 1993)



Hélsans substans sammanfattas i premisserna: hdlsa dr sundhet, friskhet och en kdnslalalv
vdlbefinnande, hdlsa dr tro hopp och kdrlek och hdlsa dr dygd (bilaga 2). Med premissen
halsa ar sundhet, friskhet och en kdnsla av védlbefinnande menas att halsa inte
nodvandigtvis behdver vara franvaro av sjukdom, utan individen kan uppleva sig vara frisk
dven da samhallet bedomer honom som sjuk. Individens kapacitet och inre stod ar det
vasentliga i halsa som sundhet, friskhet och valbefinnande. Halsa ar tro, hopp och karlek
kommer ursprungligen fran antagandet att manniskan behover tro, hopp och kéarlek for att
kunna mogna och vaxa. Halsa ar dygd forklaras med att dygden utgdr grunden for hur
manniskan handlar, handlingarnas innehall, inriktning och varde. Hélsa som dygd handlar

om att manniskan upplever en frihet att forma sitt liv och sitt vasen. (Eriksson, 1993)

Vidare sammanfattas halsans lagar i premisserna: hdlsa dr rérelse, héilsa dr integration och
hdlsa dr relativ (bilaga 3). Halsa som rorelse bygger pa den bilden av ménniskan som aktivt
varande, dar manniskan ar med och formar sin halsa och det egna livet. Utgangspunkten
for utvecklandet av hilsobegreppet hdlsa dr integration har kommit fran antagandet av att
manniskan ar halsa, en integrerad helhet. | den helheten kan det inga olika element, finnas
olika inriktningar och ske pa olika nivaer. Halsa ar relativ betyder att halsa som helhet inte
ar densamma for alla individer, utan halsan ar relativ i forhallande till olika omstandigheter.
Dessa omstandigheter ar tid och rum, individen, kultur och samhille, innebord,

vetenskapligt perspektiv, kontext och anvandning. (Eriksson, 1993)

4.2 Manniskans reflektion om halsa

Den enskilda individens uppfattning om halsa har i stora drag formats av uppfostran.
Samhallet har fran borjan inprantat att sarskilda vanor resulterar ett battre halsotillstand.
Genom haélsoundersdkningar och hilsobeframjande vard har samhallet kontroll 6ver den
"tillatna” halsonivan. En del kan tycka att halsan blir ndgot patvingat, och lite av ett maste

for den enskilda individen. (Eriksson, 1993)

Hur den enskilda individen uppfattar halsa blir riktningen for hennes egen stravan,
medvetenheten om det innersta begaret ar avgérande for hennes utveckling av halsa.
Gladje, gemenskap, meningsfullt arbete, naturen och tron ar far manga viktiga kallor for
upplevelse av hélsa. Vi som vardare har som uppgift att stdda manniskan, men for att kunna

gora det behdver vi kunskap om halsa ur manniskans eget perspektiv. (Eriksson, 1993)
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5 Syfte och fragestallningar

Att faststalla en diagnos pa juvenil idiopatisk artrit kan vara en svar och utdragen process,
vilket paverkar bade barnet och hela familjen. Syftet med mitt examensarbete ar att na en
djupare forstaelse och sprida kunskap och den autoimmuna sjukdomen JIA. Autoimmuna
sjukdomar blir allt vanligare och det behévs mera kunskap om hur man som vardare kan

bemdta och stoda barn med JIA.
Fragestallningar:
- Vad innebdr det att vara ett barn med reumatism?
- Hur ar det att vara foralder till barn med reumatism?

- Hur upplever barnet och foraldrarna varden?

6 Metod

Syftet med examensarbetet ar att fa en djupare férstaelse och sprida kunskap om juvenil
idiopatisk artrit. Genom examensarbetet 6nskar jag fa svar pa hur det &r att leva med JIA
och hur det ar att vara foralder till barn med JIA. Till foljd av mer kunskap om JIA kan man
som vardare ge battre stod till det sjuka barnet och familjen. | detta kapitel redogors det
om varfor en netnografisk forskningsmetod har valts. | kapitlet forklaras det ocksa hur jag

har samlat in informationen och hur analysen av materialet gjorts.

6.1 Netnografi som metod

Internet ar idag en sjalvklar del av de flestas vardag och dar finns oandligt med information.
Internet ar en forutsattning for att kunna bedriva forskning, och ofta sker daven insamling
av data dar via. (Henricson, 2012) Eftersom studien handlar om barnets och féraldrarnas
upplevelser av JIA, och skrivet material samlas in fran bloggar och forum ar detta en

netnografisk studie.

Netnografi bestar av de tva orden internet och etnografi. Begreppet etnografi kommer fran

grekiska och betyder ethnos (folk) och grafein (skriva), vilket omfattar insamling och



bearbetning av forskningsmaterial for att analysera sociala och kulturella strukturglé.
(Ovesen, u.d.) Netnografisk data ar offentlig och kan ha producerats av en enskild person
eller en grupp, antingen genom interaktion i verkligheten mellan forskaren och
personen/gruppen eller genom material fran internet. Netnografi handlar om att fa en
forstaelse av manskliga erfarenheter och upplevelser utifran material och interaktioner

online. (Kozinets, 2015)

6.2 Urval

| studien anvander jag mig av bloggar och inlagg i forum som ar skrivna av barn som har
diagnosen JIA, och familjen till barn med JIA. Jag valde att analysera fyra bloggar och en
diskussionstrad i forumet ”iFokus”. Tva av bloggarna ar skrivna av personer med JIA och de
andra tva bloggarna ar skrivna av foraldrar till barn med JIA. | forumet finns inldgg skrivna

av bade vuxna och barn som har diagnosen JIA.

6.2.1 Vad ar en blogg

Det svenska ordet blogg kommer fran ordet “blog”, som pa engelska ar en forenkling av
ordet weblog. En weblog kan definieras som en dagbok eller en journal, som publicerats
online for allmanheten att lasa. En blogg som fungerar som en dagbok ar ofta personligt
skriven, men man kan i princip blogga om vad som helst. Vissa bloggar ar inriktade pa ett
specifikt amne, exempelvis sport, mode, halsa eller sjukdom. Det som alla bloggar har
gemensamt ar att de uppdateras regelbundet och inlaggen ar i kronologisk ordning, det

betyder att man laser de nyaste inldggen forst. (Borja blogga, u.d.)

| allt storre utstrackning har bloggar borjat anvandas av personer som drabbats av nagon
obotlig sjukdom. Nar man moéter hot mot hélsa kan behovet av att beratta bli starkt. Genom
att beratta stravar manniskan till att forsta sin omvarld, andra och sig sjalv. (Henricson,
2012) Upplevelser och erfarenheter som delas via bloggar vacker diskussioner kring om de
kan anvandas inom sjukvarden och i forskningssyfte, for att fa en 6kad kunskap om hur det

ar att leva med en obotlig sjukdom. (Institutet for vardvetenskap och halsa, 2020)



6.2.2 Vad ar ett forum 14
Ordet forum betyder marknadsplats eller éppen yta pa latin. Ett forum ar en plats pa
internet dar man har mojlighet att diskutera med andra manniskor om allt mojligt. Pa ett
forum kan man sjalv skriva eller lasa om andras upplevelser, tankar och varderingar. Ett
forum ar for det mesta allmédnna platser pa natet, vilket innebar att vem som helst kan bli
medlem. Att delta i forum och skriva om sina egna problem och funderingar kan for manga
personer vara till mycket nytta, speciellt om man hittar ndgon som befinner sigien liknande
situation. Pa forumet kan man latta pa hjartat och prata av sig med framlingar, fa rad och

ge rad, utan att bli domd. (Hannah, 2019)

6.3 Datainsamling

| min studie anvands bloggar och forum som datainsamlingsmetod. Vid datainsamling har
jag tagit hansyn till vilket syfte studien har och har haft fragestdllningarna i atanke.
Datainsamlingen borjade med att soka upp bloggar och annat skriftligt material som har
att gora med juvenil idiopatisk artrit. Sokorden som anvandes var ”“bloggar om
barnreumatism/JIA/juvenil idiopatisk artrit”. Jag skummade igenom sokresultaten och
valde ut de bloggar som var mest lampliga, med mitt syfte i atanke. Med samma sokord
hittades diskussionstraden “Nagon mer ung reumatiker har?” dar personer med JIA skriver
om sina tankar och upplevelser. Tre av bloggarna som jag valde att analysera har ingen
aktivitet sedan flera ar tillbaka, medan en uppdateras regelbundet. Diskussionstraden pa

forumet stracker sig fran ar 2013-2015.

Genom de valda bloggarna och forumet far man en ta del av personernas erfarenheter,
upplevelser, asikter och tankar. Eftersom en blogg kan vara valdigt personligt skriven, far
man en bra inblick i deras vardag, och hur de som familj eller enskild individ paverkas av
sjukdomen JIA. Materialet till studien som samlades in fran bloggar och forum ar empiriskt
material. Med det menas att materialet inte grundar sig pa filosofiska resonemang, utan

pa verkliga erfarenheter (Svenskt Ekonomilexikon, u.d.).
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6.4 Kvalitativinnehallsanalys

| min studie har jag valt att analysera materialet med en kvalitativ innehallsanalys, eftersom
det lampar sig bra for en mindre datamangd. En kvalitativ innehallsanalys innebar att
materialet beskrivs och tolkas djupgaende. Analysen gors induktivt, vilket betyder att

analysen utgar fran innehallet i texten. (Henricson, 2012)

Jag borjade analysen genom att i sin helhet ldsa igenom det insamlade materialet fran de
valda bloggarna och forumet. | ndsta steg markerades text som svarade pa mina
fragestallningar, pa sa satt bildades meningsenheter som sedan kunde kodas och formas
till olika kategorier. Begreppet meningsenhet utgor ett antal ord som har ett gemensamt
budskap, pa sa satt kunde det insamlade materialet kondenseras till vasentliga ord fran

flera olika meningar (Henricson, 2012).

Det relevanta innehallet blev grunden for kodningen, som ar ett samlingsnamn for den
kondenserade meningsenheten och kan beskrivas med ett enda, eller med ett fatal ord.
Liknande koder som bildades fungerade som underlag for de olika kategorierna. En
kategori innehaller pa sa satt en grupp koder med liknande innehall. (Henricson, 2012)
Utifran kategorierna gjordes ett schema, och for att battre betona de olika kategorierna

anvande jag mig av citat fran materialet.

6.5 Etiska principer

Nar en studie gors har man etiska och moraliska forpliktelser mot forskningssamfundet,
personer som ar foremal for forskningen och yrkesomradet. De etiska principerna som bor
beaktas ar bland annat att integritetsskyddet tillgodoses. De etiska principerna tar bland
annat stallning till forskningsmaterialets 6ppenhet, behandling av personuppgifter och
bemétande av forskningsdeltagarna. (Forskningsetiska delegationen, 2021) |
examensarbetet har jag stravat till att vara noggrann och sanningsenlig, samt att tolka

materialet ratt och inte felaktigt aterge deras texter.

Denna studie ar en netnografisk studie, vilket innebar att insamlingen av data har skett via
internet. Netnografisk data ar offentlig och kan ha producerats av en enskild person eller

en grupp, antingen genom interaktion i verkligheten mellan forskaren och
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personen/gruppen eller genom material fran internet (Kozinets, 2015). | denna studie har

materialet producerats av enskilda personer och publicerats pa bloggar och i ett forum.

De etiska reglerna for forskning galler ocksa for forskning som gjorts via internet. Trots det
far offentliga data anvandas utan informerat samtycke, detta pa grund av att vem som helst
har tillgang att ldsa deras inldgg. (Henricson, 2012) Fore datainsamlingen till studien
paborjades, kontrollerade jag om bloggarna och diskussionstraden jag tankte anvanda
fortfarande uppdaterades regelbundet. Diskussionstraden "Nagon mer ung reumatiker
har?” pa forumet ifokus hade ingen aktivitet sedan ar 2015, och eftersom forumet inte ar

ett privat forum anvandes material till datainsamlingen utan informerat samtycke.

Tva av bloggarna varav material anvandes till studien har ingen aktivitet sedan ett ar
tillbaka, och den tredje bloggen hade ingen aktivitet sedan ar 2018. De tre bloggarna
anvandes utan informerat samtycke. Den sista bloggen som ar skriven av en foralder till ett
barn med JIA uppdateras fortfarande regelbundet. Information skickades via e-mail till den
personen vars blogg jag ville anvanda. | mejlet framkom det klart och tydligt vad syftet med
studien ar. Jag klargjorde ocksa att inga fullstandiga namn kommer att anvandas i studien.
Nar resultatet presenteras kommer bloggarna inte ndmnas vid namn utan med siffror,
exempelvis blogg ett. Namnet pa de som skrivit inldggen i diskussionstraden framkommer

inte heller i resultatet.

7 Resultat

| kapitlet presenteras det som tagits fram genom en kvalitativinnehallsanalysen. Materialet
galler tva bloggar som &r skrivna av foraldrar till barn med JIA, samt tva bloggar och en
diskussionstrad som ar skrivna av barn med JIA. | vanster sida av tabellerna har jag valt att
lagga fragestallningen, i mittenspalten ar kategorierna och till hoger finns de olika koderna

som hor till respektive kategori (bilaga 4).

Fran analysen som gjordes fick jag fram tre huvudkategorier som svarar pa hur det ar att
vara ett barn med JIA, dessa huvudkategorier ar: fysiska besvdr, psykiska besvdr och att
vara annorlunda. Med min andra fragestallning ville jag fa svar pa hur det ar att vara

foralder till barn med JIA, dar kom jag fram till huvudkategorierna psykisk pdfrestning och
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att se sitt barn lida. Den tredje fragestallningen om upplevelser av varden bildade tva

kategorier, brister av olika slag och positiva upplevelser.

Nedanfor kommer huvudkategorierna presenteras och de innehaller dven citat fran
materialet. Citaten ar skrivna med kursiverad stil. De tre kategorier som presenteras forst
fran analysen av det insamlade materialet svara pa fragan hur det ar att vara barn med

sjukdomen JIA.

7.1 Fysiska besvar

En av huvudkategorierna for hur det ar att leva med sjukdomen JIA valde respondenten att
kalla for fysiska besvar. Alla bloggar och forum som ar skrivna av barn med JIA lyfte fram
de fysiska besvaren, och i hur stor grad de paverkar det vardagliga livet. Smarta pa grund
av stela leder och ledférslitningar ar ett kannetecken for den autoimmuna sjukdomen JIA.
Det framkom ocksa att man forutom varkmedicin behdver andra satt att hantera smartan

pa, och ndr man levt med sjukdomen en langre stund lar man sig var granserna gar.

“Det var ldngesedan jag hade sdn extrem vdrk i ryggen. Eller sG har jag bara fértrdngt
det, fér att glomma bort hur det egentligen kdnns.” (Blogg tva)

“Mina kndn, fétter, héfter, armbdgar, handleder, fingrar, ryggen Ja allt gér ont! Kénner
mig matt i hela kroppen och vill bara ge upp.” (Blogg ett)

“Men sen har jag dven fatt magsar p.g.a mina mediciner mot Reumatismen. Jag sover
daligt och har humérsvidngningar som en ko.” (Blogg ett)

Trotthet och medicinbiverkningar var ocksa amnen som kom upp pa flera stéllen i
bloggarna. En beskriver medicinbiverkningar som en ond cirkel, eftersom hon far
biverkningar av sina mediciner mot reumatism behdéver hon ytterligare ta mediciner for
biverkningar. For biverkningarnas skull kan hon inte minska pa reumamediciner eftersom

reuman da blir simre.
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7.2 Psykiska besvar

Genom analysen av materialet kom det fram att JIA dven kan paverka manniskan psykiskt.
En av bloggarna lyfter fram att leva med fysisk smarta inte bara paverkar kroppen, utan
ocksa psyket. Dessa psykiska besvar var depression, angest, oro, maktloshet éver att inte

kunna kontrollera sjukdomen, hoppléshet och humdrsvangningar.

“Men reumatismen ger mig en djdvulsk depression och dngest vid vissa tillfdllen i mitt liv,
man vill bara ligga kvar i séingen fér att allting kéinns sd otroligt jobbigt.” (Forum)

“Det finns sG mycket tankar som snurrar i mitt huvud. Mest oro, oro infér vad som ska
hdnda, vem vet hur det kommer bli i framtiden?” (Blogg ett)

“Mitt humér ér som en berg och dalbana, mina dagar formas efter min smdrta.” (Blogg
ett)

“Jag kan inte kontrollera sjukdomen, utan det dr den som kontrollerar mig. Det tycker jag
dr det ldskigaste. Jag kan inte styra éver det. Jag dr fullkomligt maktlGs. Det som tar mest
paG mig dr tréttheten som sldr till ndr den vill.” (Blogg ett)

Att kunna acceptera sjukdomen och situationen var ocksa en sak som upplevdes vara svart,
samt att erkdnna for sig sjalv att man ar sjuk och ar pa ett eller annat satt annorlunda an
andra i samma alder. Acceptans gick ofta hand i hand med att de larde sig olika knep for
att handskas med sjukdomen. Onskan om att f3 vara frisk och m& bra var nagot som

namndes i alla bloggar och forum.

7.3 Attvara annorlunda

Kategorin att vara annorlunda bestar av olika saker som lyftes upp i bloggar och forum om
hur vardagen kan se ut for en person med sjukdomen JIA. Bloggarna berattade om hur det
ar att inte passa in i kompiskretsen, for att de fysiskt inte orkar hanga med och att forsdka

halla fasad for inte visa utat att de har smarta.

“Jag far kimpa dagligen med saker som man som 16 Grig ska klara hur enkelt som helst.”
(Forum)
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“Vill mest av allt bara bli frisk och ma bra. SG jag kan springa och réra mig, precis som
mina skolkamrater och grannar.” (Forum)

“Ndgra olika tillfdllen har jag Idtit bli att tala om sanningen, Idtsas som ingenting. Mest
fér att kdnna hur det dr att vara som vilken annan ménniska som helst. Ibland lyckas jag
dven lura mig sjélv.” (Blogg ett)

Pa grund av smarta, stelhet och medicinbiverkningar sdsom trétthet och illamaende
paverkas ocksa skolgangen, senare ocksa arbetet for manga av de med JIA. Saknaden efter
att vara en del av gemenskapen i nagon sport var det flera som kimpade med. Speciellt de
som fick sjukdomen i ett senare skede och hade tidigare varit med i ndgon sport, men
tvingats sluta pa grund av JIA. Eftersom sjukdomen ibland kastar om deras vardag behover

de med JIA planera mera, utifran vad de vet att kroppen klarar av for tillfallet.

De tva kategorier som presenteras harnedan fran analysen av det insamlade materialet

svara pa fragan hur det ar att vara foralder till barn med sjukdomen JIA.

7.4 Psykisk pafrestning

Enligt foraldrarna var oron for barnet nagot som hela tiden fanns dar och eftersom JIA beter
sig olika fran barn till barn fanns det manga fragor. Det fanns ovisshet 6ver om
behandlingen skulle fungera och hur barnets framtid skulle se ut. Féraldrarna kdande sig
hjalplosa nar det kommer till att hantera barnets smartor, speciellt om det ar ett yngre barn

med JIA berattade de att det ar svart att skilja pa om barnet ar trott eller har ont.

“Reumatism dr en knepig sjukdom som kan dndra riktning nér man minst anar det. Trots
att man kanske har samma mediciner som har fungerat jdttebra under en ldng tid kan
det komma perioder ndr ingenting hjdlper...” (Blogg tre)

“Jag blir trétt, for att jag har kémpat sa linge med detta och hennes sjukdom
barnreumatism...” (Blogg fyra)

”Vi som férdldrar som hér henne skrika sa varje dag, sdrskilt om nétterna, dr helt trétta i
huvudet faktiskt. Det dr riktigt pdafrestande...” (Blogg tre)
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Att vara trott pa motgangar och allt vad JIA for med sig for bade barnet och fordldrarna
togs fram i bloggarna som ar skrivna av foraldrar. En annan utmaning var alla mediciner
som skulle ges i form av injektioner, sjukhusbesok, blodprovstagningar och allt vad som hér

sjukdomen till.

7.5 Attse sitt barn lida

Kanslan av att vara otillracklig namndes flera ganger géllande att ha ett barn med
sjukdomen JIA. Speciellt nar barnet har smartor och ingenting hjalper ar det svart som
foralder att veta hur situationen kan hanteras. Hur barnet begransas i vardagen pa grund

av smarta och stelhet i lederna dr nagot som foraldrarna marker av.

”Hon dr ju barn och vill gdrna springa runt sd mycket hon orkar men ndr kroppen sdger
emot sa gar det inte.” (Blogg tre)

”...kénslan av maktléshet att inte kunna hjdlpa henne och alla mediciner vi behévt ge
henne som bdde hjdlpt men som ibland inte gett ndgon effekt alls.” (Blogg tre)

“Jag 6nskar att jag kunde ta hennes lidande, sG att hon som 18-dring kunde fa ta livet
med storm, precis som alla andra ungdomar.” (Blogg fyra)

“Inget hjélper sérskilt mycket och ddrfér har vi kéint oss vdldigt desperata och hjélplésa.
C har ndgra "toppar” som ser ut att géra ordentligt ont och det smdértar mig mest. Hon
far panik och dé kan vi inte géra mer ¢n att trésta och kramas.” (Blogg tre)

Att se sitt barn lida och att inte kunna hjalp paverkar fordldrarna och gor att de kdnner sig
otillrdckliga. Foraldrarna dnskar att de kunde ta deras barns lidande ifran dem sa att barnen
kunde leva mera normala liv utan begransningar. En av foraldrarna till ett barn med JIA
skriver att i stallet for att fundera 6ver prov i skolan, sa vandas det 6ver operationer och

nalstick.

De tva kategorier som presenteras hdarnedan fran analysen av det insamlade materialet

svara pa patientens och féraldrarnas upplevelser av varden.
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7.6 Brister av olika slag

Att ha en sjukdom som JIA innebdr manga sjukhusbesok med blodprovstagningar,
undersokningar och annat som hor till. Fran analysen av materialet kom det fram framst
daliga upplevelser av varden och endast ett fatal positiva. Upplevelser av varden fran bade
patientens och foradldrarnas perspektiv var bland annat personalbrist, lang vantetid, daligt

bemdtande och brist pa information.

“Trots att vi dr VALDIGT lyckligt lottade och inte behéver betala s mycket fér en vistelse
som vuxen person vs ingenting for barn sa har de en hel del brister. Brist pd personal och
brist pa personer som dr specialinriktade inom olika omrdden.” (Blogg tre)

“Vi har mdnga fragor just nu och det kénns sa trakigt att det ska vara sa ddligt med
information och frdgetecken fran var sida men dven fran deras.” (Blogg tre)

“Det kommer alltsG ha gdtt 6ver 7 mdnader innan jag far operera min kdke som jag
dagligen har ont i.” (Blogg tva)

“Jag ogillar starkt detta lull lull inom vdrden. Man vet inte vad det var, sGé man ldgger ner
det. Man far dka hem. Bra sen.” (Blogg fyra)

Nar barn lider av en sjukdom och behéver fa vard och behandling ar det viktigt att det finns
bra vardpersonal som bemoter patienten pa ett lugnande satt, och ger trygghet. Speciellt
vid blodprovstagning och injektioner behdver barnet kunna kdanna sig trygg. En foralder
berattar att trots bra personal och att barnet mentalt forberedes infor vardatgarden, kan

det vara valdigt skrammande.

7.7 Positiva upplevelser

| analysen av materialet kom det fram mycket mera om upplevelser av de brister som finns
inom varden, an positiva upplevelser av varden. Trots det fanns det dnda de som upplever
att de fatt den vard de behover, ndr de motte pa lakare eller annan vardpersonal som tog

deras besvar pa allvar och borjade utreda orsaken.
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“Jag dr véldigt tacksam 6ver vardsystemet lika mycket som jag kan sdga att jag dr
missnéjd men fér att uppskatta det sa ténker jag pa vad det skulle ha kostat oss med all
medicin och alla besék pa olika avdelningar...” (Blogg tre)

”Da hade jag dntligen turen man ska ha nér man dker dit, och tréffade en Idkare som tog
mig pa allvar, ficken MR tid tva dagar senare, och blev kallad till reumatologen tva veckor
efter det.” (Forum)

Som det kommer fram i citaten finns det en viss tacksamhet 6ver varden, med tanke p3 att
patienten inte behover betala for sina egna mediciner. Inte heller alla besdk pa olika
avdelningar ar pa bekostad av familjen. Det andra citatet ar skrivet av ett barn med JIA, om

nar hon var tvungen av att soka akut hjalp pa grund av hennes smarta.

8 Diskussion

Syftet med examensarbetet var att na en djupare forstaelse och sprida kunskap om den
autoimmuna sjukdomen JIA. Genom diskussion kommer examensarbetets styrkor och
svagheter att analyseras kritiskt. Med hjalp av begreppen trovardighet, palitlighet och
overforbarhet diskuteras metoden fér examensarbetet. Resultatet fran studien stalls mot
tidigare forskning, som antingen styrker resultatet eller visar pa motsatsen (Henricson,

2012).

8.1 Metoddiskussion

Metoddiskussion innebar att skribenten genom ett kritiskt forhallningssatt diskuterar hur
kvaliteten har sdkerstéllts i examensarbetet. Bade styrkor och svagheter som finns i det
genomforda arbetet behdver komma fram i diskussionen. | en kvalitativ studie lyfts urval,
datainsamling och dataanalys fram i samband med begreppen trovardighet, palitlighet och

overforbarhet, som namndes i tidigare stycke. (Henricson, 2012)

Med mitt examensarbete ville jag fa fram vilka upplevelser det fanns om JIA, darfor valde
jag att gora en netnografisk forskning. En netnografisk forskning ar en kvalitativ studie som
handlar om att fa en forstaelse av manskliga erfarenheter och upplevelser, utifran material

och interaktioner online (Kozinets, 2015).



Innan jag borjade soka efter bloggar och dylikt till min studie, sokte jag vetenskapliga fal%t%
om sjukdomen JIA och skrev bakgrunden. Informationen som framkommer i bakgrunden
gor att lasaren far mer kunskap om sjukdomen. Fakta till bakgrunden hittade jag bade pa
internetsidor, i bocker och fran vetenskapliga artiklar. Som teoretisk utgangspunkt anvande

jag mig av Erikssons (1993) teori om halsa.

Jag valde ut fyra bloggar och en diskussionstrad i ett forum. Tva av bloggarna ar skrivna av
foraldrar till barn med JIA och de tva andra bloggarna och diskussionstraden ar skrivna av
barn med JIA. Genom att materialet samlades in fran bloggar och forum kunde jag i lugn
och ro ldasa och begrunda det, utan att ha tider att passa for till exempel en intervju.
Svagheter med att samla in fardigt skrivet material fran internet ar att man gar miste om
deras ansiktsuttryck, samt om det finns pauser med skratt, grat eller suckar. En annan
svaghet som behdver ndamnas ar att bada bloggarna som ar skrivna av foraldrar &r skrivna
av mammor, vilket gor att pappors upplevelser av att ha ett barn med JIA inte kommer

fram.

| examensarbetet gjordes en kvalitativ innehallsanalys, vilket innebar att materialet
beskrivs och tolkas djupgaende. Jag valde att forhalla mig induktivt, det betyder att jag i
analysen utgatt fran bloggarnas egna erfarenheter och upplevelser. Under processen har
tva av mina fragestéallningar omformulerats, eftersom jag inte fick svar pa dem utgaende
fran det insamlade materialet. Fran borjan ville jag ha svar pa hur det ar att vara syskon och
foraldrar till barn med JIA. Pa grund av att jag inte hittade nagot svar pa hur det ar att vara
syskon till barn med JIA dndrades fragan till: “Hur ar det att vara féralder till barn med JIA?”.
Av samma orsak dndrades fragestallningen om hur en vardare kan stoda barn med JIA till:
"Hur upplever patienten och fordldrarna varden?” Trots att fragestallningar

omformulerades, andrades inte syftet for studien.

Eftersom jag skrivit examensarbetet ensam och det ar forsta gangen jag gor det, kan det
synas i insamlingen av data, granskningen och analysen av materialet. Trots att jag har
stravat till att ha ett objektivt synsatt, kan resultatet av analysen ha paverkats av egna

tankar och kanslor.
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8.2 Resultatdiskussion

| detta kapitel diskuteras resultatet av studien och kopplas ihop med bakgrunden och den
teoretiska utgangspunkten. Syftet med mitt examensarbete var att nd en djupare forstaelse
och sprida kunskap och den autoimmuna sjukdomen JIA. Jag sokte svar pa hur det ar att
vara ett barn med JIA, hur det ar att vara foralder till barn med JIA samt vilka upplevelser
av varden det finns. Fragestallningarna som jag hade var: Vad innebdr det att vara ett barn
med JIA? Hur ér det att vara fordldrar till barn med JIA? Hur upplever barnet och féréldrarna

varden? Genom studien fick jag svar pa samtliga fragestallningar.

| resultatet kom det fram att JIA paverkar barnet pa manga olika satt. Nagra av de fysiska
besvaren som lyftes upp var smarta, trotthet och styva leder. Enligt Klareskog et al. (2017)
ar de fysiska besvaren, sdsom dmhet och smarta i leder, muskler och vavnader typiskt for
alla former av reumatiska sjukdomar. Trots att sjukdomsbilden kan variera mycket fran
person till person var trotthet nagot som de flesta kimpade med, vilket Klareskog et al.
(2017) berattade att gar hand i hand med reumatiska sjukdomar och kan paverka

patientens livskvalitet negativt.

Fran resultatet i studien kom det fram att kdanslomassiga svarigheter ar nagot som manga
barn med JIA moter. Att inte passa in pa grund av olika begrdansningar som JIA for med sig,
bidrog till att de kdnde sig annorlunda. | studien av Condon et al. (2017) drogs slutsatsen
att JIA stor barnets kansla av normalitet, i sociala aktiviteter kdande de sig missforstadda och
anstrangde sig for att bevara sin identitet genom att halla sjukdomen hemlig. Som Erikssons
teori om halsa tar upp ar gladje, gemenskap och meningsfullt arbete fér manga viktiga
kallor for upplevelse av hélsa. Dock ar halsa som helhet inte densamma for alla individer,

utan relativ i forhallande till olika omstandigheter (Eriksson, 1993).

Foréldrars upplevelser av att ha ett barn med JIA kan fran resultatet definieras med oro,
ovisshet, trotthet och kadnslan av att vara otillracklig. Att se sitt barn lida och att inte kunna
hjalpa paverkar fordldrarna och gor att de kdnner sig otillrackliga. Enligt Yuwen et al. (2017)
kdnner foraldrarna ovisshet och oro om barnet far den ratta behandlingen. Madill et al.
(2020) beskriver att mammor med kroniskt sjuka barn ofta lider av angest och depression,
pa grund av den pagaende stressen med allt vad som hor sjukdomen till. For att inte nédmna
att se sitt barn lida. Angest och depression hos mammor till kroniskt sjuka barn, som tagits

upp i tidigare forskning var sddant som inte kom fram i mitt resultat.



Nar det galler barnets och foréldrarnas upplevelser av varden ar resultatet fran min stugise
i stora drag detsamma som teorin. De upplever att det ar brist pa information och personal,
samt lang vantetid inom varden och daligt bemotande. | en tidigare studie som gjort om
upplevelser av varden vid JIA berdttade manga patienter att de inte fatt tillrackligt med
information. Foraldrar till barn med JIA lyfte ocksa upp att de manga ganger kdnde sig
overvaldigad med information om alternativen for behandlingen och blev frustrerad éver
att inte ens vardpersonalen kunde svara pa deras fragor gillande barnets tillstand. (Yuwen

et al., 2017)

Enligt Madill et al. (2020) upplever mammor till barn med JIA att det finns en bristande
forstaelse fran professionella, och mammorna ses som 6verbeskyddande. | resultatet fran
examensarbetet kom det fram mycket mera om upplevelser av de brister som finns inom
varden, an positiva upplevelser av varden. Trots det fanns det anda de som upplever att de
fatt den vard de behover, nar de moétte pa lakare eller annan vardpersonal som tog deras
besvar pa allvar och borjade utreda orsaken. Som van Dijkhuizen et al. (2018) belyser skulle
en battre kommunikation mellan vardpersonal, patienten och fordldrarna oOka

patientndjdheten och gora varden med effektiv.

8.3 Slutsats

Jag upplever att fragestallningarna i min studie besvarades. Pa forsta fragan om barnets
upplevelse av att ha sjukdomen JIA kom det fram att vardagen paverkas i stor grad, bade
av psykiska och fysiska besvar. Efter examensarbetet fick jag sjalv mera kunskap i hur
langvarig smarta kan paverka en persons psykiska hélsa, enligt mig skulle det vara viktigt

att vardpersonalen kdnner till det.

Pa andra fragan gallande foraldrarnas upplevelser av att ha ett barn med JIA fick jag ungefar
det svar jag hade forvantat mig. Foraldrar till ett sjukt barn upplever oro, ovisshet och
kdnslan av att vara otillracklig. For att lindra fordldrarnas oro behéver de fa tillrackligt med
information om barnets tillstand, och vad de kan gora i olika situationer som kan
uppkomma. Oron och ovissheten gar pa ett sdtt hand i hand med hur pass bra vard barnet
erbjuds. Som vardpersonal bar man ett stort ansvar for att patienten ska kdnna sig trygg
och det ar viktigt att man involverar barnet och familjen mer i varden. Fran resultatet av

studien kom det inte fram manga positiva upplevelser av varden, vilket ger mig kanslan av
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att det nog finns saker som skulle behdva forbattras. Det vore intressant att géra en vidare

forskning om upplevelser av varden och hur patienten paverkas, samt vilka olika saker

patienterna anser att behover forbattras.

Examensarbetet var valdigt givande och som blivande sjukskotare fick jag mera kunskap
om hur en kronisk sjukdom kan paverka en person, samt vilka olika utmaningar och
begransningar de kan mota langs vagen. Med studien hoppas jag att sprida kunskapen
vidare, och att det eventuellt skulle vara for intresse for andra att forska djupare om livet i

sdllskap en kronisk sjukdom.
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Bilaga 1

Kannetecken

Polyartikular JIA

RF-negativ eller RF-positiv

Oligoartikular JIA

Bestaende eller utvidgad

Entesitrelaterad artrit

Psoriasisartrit

Systemisk form

Icke-klassificerbar artrit

(Berntson et al. 2013)

Alla leder kan drabbas, bade stora och sma

leder. Ofta symmetriskt.

Drabbar hogst fyra leder. Ofta ar det de
stora leder som paverkas, exempelvis kna,

armbage, handled, fotled, kakled och

halsrygg.

Entesit-relaterad JIA paverkar ryggraden,
nedre extremiteternas leder,
sakroiliakalederna och toraxskelettets

leder.

Oftast ryggraden som drabbas, nedre
extremiteterna och handens distala
interfalangealleder. Denna form ar ovanlig

hos barn.

Drabbar ingen led, eller vilken led som
helst. Kan gora debut med hog feber och

engagemang av manga leder.

Kallas for icke-klassificerbar artrit om
kriterierna uppfylls for tva eller flera

kategorier, eller ingen kategori.
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Bilaga 2

Halsans substans sammanfattas i premisserna:

1. Halsa ar sundhet, friskhet och en | Ett integrerat tillstand av hdlsa som

kansla av valbefinnande. sundhet, friskhet och en kansla av
valbefinnande ar en tillracklig
forutsattning for halsa. Halsa behoéver inte
nodvandigtvis vara franvaro av sjukdom,
utan individen kan uppleva sig vara frisk
aven da samhallet beddmer honom som
sjuk. Individens kapacitet och inre stod ar
det vasentliga i halsa som sundhet,
friskhet och valbefinnande.

2. Halsa ar tro, hopp och karlek. Halsa ar tro, hopp och karlek kommer
ursprungligen fran antagandet att
manniskan behover tro, hopp och karlek
for att kunna mogna och vaxa. Premissen
hélsa ar tro, hopp och karlek innehaller
delpremisserna; tron ar halsans
grundsubstans, hoppet ger halsan
riktningen och karleken ar halsans form.

3. Halsa ar dygd. Dygden utgdr grunden fér hur manniskan
handlar, handlingarnas innehall, inriktning
och varde. Halsa som dygd handlar om att
manniskan upplever en frihet att forma sitt
liv och sitt vasen. Friheten att forma sitt liv
och sitt vdasen nar inte manniskan av sig
sjalv, utan hon behdéver fostras till dygd,
hdlsa och moral.

(Eriksson, 1993)
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Bilaga 3

Halsans lagar sammanfattas i féljande premisser:

1. Halsa ar rorelse. Hélsa som rorelse bygger pa den bilden av
manniskan som aktivt varande, dar
manniskan ar med och formar sin halsa
och det egna livet. Eriksson (1993, s. 54)
skriver att “Livet och hdlsans vég dr fylld
av bade sorger och glddjedmnen, men det
gar bdttre om vi skrattande féljer med.
Ifall var grundinstdllning till hdlsa kunde
vara denna skulle vi férmodligen ha hjélp
dven i svdra stunder”.

2. Halsa ar integration. Utgangspunkten for utvecklandet av
hélsobegreppet har kommit fran
antagandet av att manniskan ar halsa, en
integrerad helhet. | den helheten kan det
inga olika element, finnas olika
inriktningar och ske pa olika nivaer.

3. Halsa ar relativ. Halsa som helhet ar inte densamma for
alla individer, utan héalsan ar relativ i
forhallande till olika omstandigheter.
Dessa omstandigheter ar tid och rum,
individen, kultur och samhalle, innebord,
vetenskapligt perspektiv, kontext och
anvandning.

(Eriksson, 1993)
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Bilaga 4
Resultatets huvudkategorier

Tabell 1

Barnets upplevelser av att ha JIA

Fysiska besvar - Smarta
- Trotthet
- Styva leder

- Medicinbiverkningar

Psykiska besvar - Depression och angest
- Oro for framtiden

- Maktléshet

- Hopploshet

- Humodrsvangningar

- Svart att acceptera

Att vara annorlunda - Begréansningar
- Attinte passain
- Forsoka halla fasad

- Sjukhusbesok
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Tabell 2

Foraldrars upplevelser av att ha ett barn

med JIA

Psykisk pafrestning - Oro
- Ovisshet
- Trotthet

Att se sitt barn lida - Kansla av att vara otillracklig
- Desperat efter rad

Tabell 3

Barnets och foraldrars upplevelser av

varden

Brister av olika slag - Personalbrist
- Lang vantetid
- Daligt bemotande

- Brist pa information

Positiva upplevelser - Bra personal

- Att bli tagen pa allvar




