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Abstrakt

Inflammatoriska tarmsjukdomar blir allt vanligare bade i Finland och ute i varlden. De tva
vanligaste av dessa sjukdomar ar ulcerds kolit och Crohns sjukdom. Denna studie fokuserar
pa Crohns sjukdom, en kronisk sjukdom som vanligtvis bryter ut 20-30 ars alder och
kdnnetecknas av en inflammationsreaktion som kan foérekomma i hela
matsmaltningskanalen.

Syftet med detta arbete var att skapa forstaelse och sprida kunskap om hur det ar att leva
med en inflammatorisk tarmsjukdom. Pa vilket satt bade livskvalitén och vardagen paverkas
av att vara kroniskt sjuk samt vilken hjalp de insjuknade kdnner att de far av halsovarden.

Studien gjordes som en netnografisk studie, genom att analysera bloggar som gick att finna
fritt tillgdngliga pa natet. | studien analyserades fyra bloggar skrivna av personer med
Crohns sjukdom. Analysen gjordes som en kvalitativ innehallsanalys. Som studiens
teoretiska utgangspunkt anvandes Erikssons teori om lidande.

Studiens resultat tyder pa att bade den insjuknades livskvalité och vardag paverkas pa
manga olika satt, bade positivt och negativt. Den insjuknade utsatts for olika slags
motgangar och problem, men vaxer samtidigt och mognar genom att éverkomma dessa
situationer. Vardagen paverkas av bade fysiska och psykiska faktorer som hor till sjukdomen.
Alla bloggarna tyder dock pa att man trots en kronisk sjukdom, som pa manga satt och vis
paverkar den insjuknades liv kan leva ett liv valdigt likt en frisk persons. Alla bloggarna
podngterar dven det sociala natverkets vikt, for att orka fortsatta kdmpa &dven i svara
stunder.
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Abstract

Inflammatory bowel diseases are becoming more and more common both in Finland and
around the world. The two most common of these diseases are ulcerative colitis and
Crohn's disease. This study focuses on Crohn's disease, a chronic disease that usually begins
between the ages of 20 and 30 and is characterized by an inflammatory reaction that can
occur anywhere in the digestive tract.

The aim of this work was to create understanding and spread knowledge about what it is
like to live with an inflammatory bowel disease. In what way both the quality of life and the
everyday life itself are affected by being chronically ill, as well as what help the sufferers
feel they receive from health care professionals.

The study was done as a netnographic study, by analysing freely available blogs from the
internet. In the study, four blogs, each written by a person diagnosed with Crohn's disease,
were analysed. The analysis was done as a qualitative content analysis. Eriksson's theory of
suffering was used as the study's theoretical starting point.

The results of the study indicate that both the patient's quality of life and everyday life are
affected in many ways, both positively and negatively. The sufferer is exposed to various
kinds of setbacks and problems, but at the same time grows and matures by overcoming
these situations. Everyday life is affected by both physical and psychological factors
associated with the disease. All the blogs indicate, however, that despite a chronic illness,
which in many ways affects the sufferer's life, one can live a life very similar to a healthy
person. All the blogs also point out the importance of the social network, to be able to
struggle on even in difficult moments.

Language: Swedish
Key words: IBD, chronic disease, Crohn's disease, experiences, support
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1 Inledning

Bade i Finland och i hela varlden ar inflammatoriska tarmsjukdomar eller kort IBD, vilket
star for engelskans inflammatory bowel disease, ett vdaxande problem. IBD ar ett
samlingsnamn pa flera olika tarmsjukdomar som blivit allt vanligare i den vasterlandska
varlden de senaste aren. De tva vanligaste av dessa tarmsjukdomar ar ulcerds kolit och

Crohns sjukdom. (Kolho & Farkkila, 2017)

Enligt Alatab m.fl. (2020) fanns det globalt 6,8 miljoner sjukdomsfall av IBD ar 2017 och i
studien gjord av Ng m.fl. (2020) framkommer det att Europa for tillfdllet har den hogsta
rapporterade prevalensen av IBD, men att prevalensen stiger dven i resten av varlden. |
studien gjord av Mustonen, Asikainen, Hermansson & Jussila (2022) framkommer det att

IBD blir allt vanligare dven i Finland och arligen diagnostiseras 6ver 2000 nya fall av IBD.

Precis som det ovan framkommer ar IBD ett vaxande samhalleligt problem och det behdvs
mera kunskap om det sa att hadlsovardspersonalen har en mojlighet att erbjuda en sa god
vard som mojligt at patienterna samt sa att samhaéllet battre ska kunna forebygga
uppkomsten av sjukdomen. Denna studie kommer specifikt att handla om Crohns sjukdom,

den nast vanligaste inflammatoriska tarmsjukdomen. (Tunturi, 2020)

Crohns sjukdom ar en kronisk sjukdom som vanligtvis bryter ut 20-30 ar alder och som ér
lika vanlig bland kvinnor som bland man. Till sjukdomen hor en inflammationsreaktion som
kan forekomma i hela matsmaltningskanalen. Inflammationen begransar sig inte endast till
tarmens slemhinna, utan kan féorekomma i tarmvéaggens alla skikt. Symtombilden varierar
fran person till person, men ar i de flesta fall en allvarlig sjukdom som kraver omedelbar

behandling for att minska risken for att utveckla en svar sjukdomsbild. (Tunturi, 2020)

Jag valde dmnet eftersom jag ar intresserad denna typ av sjukdomar samt eftersom jag har
bekanta som lider av en tarmsjukdom. Mag- och tarmproblem paverkar patientens liv pa
manga olika sdtt och med denna kvalitativa studie vill jag skapa mera forstaelse och
kunskap om hur det ar att leva med en tarmsjukdom. Jag vill ge en verklig bild av hur det
ar att drabbas och leva med en kronisk tarmsjukdom, pa vilka vis bade patientens vardag

och livskvalité paverkas av sjukdomen. For att fa ett sa brett och realistiskt material som
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moijligt baserades studien pa fyra bloggar som analyserades och sedan diskuterades i

forhallande till den teoretiska utgangspunkten och bakgrundsmaterialet.
2 Bakgrund

| detta avsnitt tas det upp vasentliga begrepp, statistik samt fakta om orsaker, symtom,
behandling och riskfaktorer for Crohns sjukdom. Det tas dven upp fakta om det sociala

natverkets vikt for en person som insjuknat i en kronisk sjukdom.
2.1 Inflammatoriska tarmsjukdomar (IBD)

Inflammatoriska tarmsjukdomar eller kort IBD (inflammatory bowel disease), ar ett
samlingsnamn pa flera olika sjukdomar vars gemensamma faktor ar att det uppstar en
inflammatorisk reaktion i nagon del av tarmsystemet. De vanligaste av dessa sjukdomar ar
ulceros kolit samt Crohns sjukdom. Ulcerds kolit ar den vanligaste formen, men Crohns
sjukdom Okar snabbt i de yngre aldersgrupperna. De flesta insjuknade far diagnosen som
16-30 aringar, men incidensen bland yngre aldersgrupper Okar arligen bland alla

aldersgrupper forutom bland barn under skolaldern. (Kolho & Farkkild, 2017)

Inflammatoriska tarmsjukdomar har under de senaste aren blivit allt vanligare i vastvarlden
och idag talas det nastan redan om sjukdomen som en ny folksjukdom. Enligt studien gjord
av Kontola, Oksanen, Huhtala & Jussila (2022) ar incidensen och prevalensen av IBD i
Finland bland de hogsta i varlden. IBD &r en vaxande borda for sjukvarden eftersom
sjukdomarna ar kroniska. En annan orsak ar dven att man inte kadnner till
bakgrundsmekanismerna for varfor sjukdomarna uppstar, vilket gér att man inte kan
forebygga dem. Dessutom ar associerade sjukdomar som klassificeras som autoimmuna
sjukdomar vanliga bland patienter med IBD. Till exempel forekommer ankyloserande
spondylit, aven kallad Bechterews sjukdom eller ryggradsreuma, bland 3 - 25 % av
patienterna. En annan allvarlig sjukdom associerad med IBD ar primar skleroserande
kolangit (PSC), dvs. en kronisk gallgangsinflammation, vilket i langden kan orsaka bl.a.
fortrangningar i gallgdngarna, kolestas, skrumplever och levercancer. Endast ca. 10% av alla
med IBD drabbas av PSC, men 80% av de man som har PSC och 60% av de kvinnor som har

PSC har dven IBD. (Kolho & Farkkild, 2017)



2.2 Statistik om IBD och Crohns sjukdom

Enligt Alatab m.fl. (2020) fanns det globalt 6,8 miljoner sjukdomsfall av IBD ar 2017 och i
artikeln skriven av Ng m.fl. (2020) kommer det dven fram att det den hogsta prevalensen
av IBD finns i Europa. Nordamerika ar dock inte ar Iangt efter och prevalensen stiger dven i
nyligen industrialiserade lander i Afrika, Asien och Sydamerika. Studien tyder pa att
incidensen haller pa att stabilisera sig i vastvarlden, men att prevalensen dnda haller sig pa

en niva oéver 0,3%.

Enligt Kontola m.fl. (2022) identifierades 42 498 nya fall av IBD i Finland mellan dren 2000
och 2020, varav 31 372 fick diagnosen ulcerds kolit och 11 126 fick diagnosen Crohns

sjukdom. Idag har ndstan 1% av Finlands befolkning diagnosen IBD.

2.3 Allmant om Crohns sjukdom

Crohns sjukdom, aven kallad morbus Crohn eller regional enterit, ar en allvarlig, kronisk
inflammationssjukdom, dar inflammationen kan férekomma i hela matsmaltningskanalen.
Inflammationen begransas inte endast till tarmens slemhinna, utan kan involvera
tarmvaggens alla skikt. Inflammationen kan dven orsaka att fistlar uppkommer mellan
tarmen och nagon intilliggande organ (t.ex. slidan, urinblasan eller andra delar av tarmen).
Ifall fisteln inte ar komplett, kan en intraabdominal abscess utvecklas. Inflammationen kan

dven fororsaka fortrangningar i tarmen. (Feuerstein & Cheifetz, 2017; Tunturi, 2020)

Hos ca. 30% av patienterna ar den inflammatoriska reaktionen i tunntarmen, hos 25-30%
ar denitjocktarmen och ca. 40% av patienterna har en inflammationsreaktion i bade tjock-
och tunntarmen. Till sjukdomen kan dven héra stérningar i organen utanfoér tarmen, t.ex.
artrit, landryggsbesvar och regnbagshinneinflammation. En annan allvarlig féljdsjukdom &ar
dven olika sorters cancer, t.ex. tjocktarmscancer eller lymfkortelcancer. (Feuerstein &

Cheifetz, 2017; Tunturi, 2020)

| forsknings- och behandlingssyfte har Crohns sjukdom indelats i tre fenotypiska subtyper
av sjukdomen: inflammatorisk, stenoserande och fistulerande. Crohns sjukdom borjar
vanligtvis med en inflammatorisk sjukdomsbild och kan sedan efter en tid 6verga till en

stenotisk eller fistulerande sjukdomsbild. En inflammatorisk Crohns sjukdom kdnnetecknas
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av en inflammation i mag-tarmkanalen, utan tecken pa stenoser eller fistlar. En
stenoserande Crohns sjukdom betyder igen att inflammationen sa smaningom lett till
fibros och en luminal fértrangning av tarmen och vid en fistulerande Crohns sjukdom har

inflammationen lett till att det bildats fistlar. (Feuerstein & Cheifetz, 2017)

2.4 Orsaker och symtom

Den exakta mekanismen bakom Crohns sjukdom &ar annu okdnd. Man vet dock att
sjukdomen uppstar pga. olika avvikelser i immunsystemet, vilket orsakar en onormal
forsvarsreaktion mot kroppens tarmbakterier. Det har framkommit att det finns en viss
genetisk bendagenhet for att drabbas av sjukdomen, men att dven olika miljoéfaktorer som
t.ex. personens tarmbakterieflora och naringsfaktorer, spelar en roll i insjuknandet. Ifall
personen roker eller inte gor aven en skillnad, eftersom rékning nastan fordubblar risken

att drabbas av sjukdomen. (Feuerstein & Cheifetz, 2017; Tunturi, 2020)

Sjukdomens symtombild kan vara valdigt varierande beroende pa var i
matsmaltningskanalen den befinner sig. Symtomen bdrjar vanligtvis gradvis och i borjan

kan det darfor vara svart att identifiera sjukdomen. (Tunturi, 2020)

Ett vanligt symtom ar magsmartor, vilka kan vara diffusa, svara och ar vanligtvis beldgna i
den nedre, hogra delen av magen. Andra vanliga symtom &r diarré, trotthet, viktnedgang,
ett 6kat behov att bajsa, feber, blédning fran dndtarmen, besvar kring andtarmen,

forstoppning samt hos barn en hamning av langdtillvaxten. (Tunturi, 2020)

Det ar typiskt for sjukdomen att dess aktivitetsgrad varierar. Ibland férblir sjukdomen lugn
och ar dad i en sa kallad remission och ibland aktiveras den. Sjukdomen kan ibland dven
utveckla en tarmobstruktion, infektionshardar eller fistlar. Extraintestinala symtom
forekommer hos 10-20% av patienterna och paverkar ofta huden, lederna 6gonen, levern,
blodkarlen och njurarna. Extraintestinala symtom kan bl.a. vara artrit, landryggsbesvar,
kndlros, inflammation i aderhinnan i 6gonen eller munsar. (Feuerstein & Cheifetz, 2017;

Tunturi, 2020)



2.5 Diagnostisering

Primdrvardens uppgift ar att identifiera mojligheten till Crohns sjukdom och remittera
patienter till vidare undersékningar, men sjdlva diagnostiken och behandlingen hor

vanligtvis till den specialiserade sjukvarden. (Sipponen, 2017)

Crohns sjukdom diagnostiseras primart genom en ileokolonoskopi samt genom en
mikroskopisk undersokning av provbitarna som tas under skopin. Genom en undersékning
av provbitarna kan man konstatera kroniska inflammationer som stracker sig djupt in i
submucosan eller t.o.m. genom tarmvaggen samt granulom, vilket sallan hittas i

slemhinnebiopsier. (Sipponen, 2017; Tunturi, 2020)

Ifall tunntarmen behover undersokas noggrannare gors det primart genom
magnetrontgen. Tunntarmen kan dven undersdkas genom en kapselendoskopi ifall
patienten inte uppvisar symtom pa en stenos och det inte heller konstaterats nagon stenos
pa magnetrontgen om patienten varit pa en sadan. Genom endoskopin kan segmentell
eller flackvis inflammation, knélighet i slemhinnan, aftosa sar eller storre, langsgaende eller
fissurliknande sar samt stenoser konstateras. Ifall patienten uppvisar symtom i 6vre delen
av magen eller om man vill underséka sjukdomens utbredning kan dven en gastroskopi

utforas. (Sipponen, 2017; Tunturi, 2020)

Undersokningen kompletteras genom olika laboratorieundersékningar, bl.a. B-La, CRP,
blodbild samt fekalt kalprotektin. Vanliga fynd ar ett 6kat La och CRP; en mild anemi,
leukocytos och trombocytos; ett oOkat fekalt kalprotektin som ett tecken pa en

inflammation samt en sdnkt S-albuminniva. (Sipponen, 2017; Tunturi, 2020)

Hos 10-15% av patienterna gar det inte i sjukdomens initialskede att goéra en

differentialdiagnos mellan ulcerds kolit och Crohns sjukdom. (Sipponen, 2017)

2.6 Behandling

Det finns ingen behandling som slutgiltigt botar Crohns sjukdom, men man kan pa olika satt
dampa symtomen och minska skadorna som uppstar till foljd av sjukdomen. Ifall nagot av

symtomen namnda i kapitel 2.4 uppstar, bor man sa snabbt som mojligt kontakta en ldkare.
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Ett snabbt ingripande ar viktigt, sa att situationen inte blir akut och sa att man far ingripet
i ett sa tidigt skede som mojligt for att minska risken av storre bestdaende men. (Tunturi,

2020)

Vanligtvis behandlas sjukdomen med en lakemedelsbehandling, men i vissa fall kravs det
aven kirurgisk behandling. Valet av behandlingsmetoden paverkas av sjukdomens

lokalisation, omfattning, svarighetsgrad samt karaktéar. (Tunturi, 2020)

Patienter med en svar Crohns sjukdom vardas pa sjukhus inom den somatiska
specialsjukvarden, dar det finns tillrackliga mojligheter for att géra akuta undersdkningar
pa jourtid samt en beredskap for akuta kirurgiska behandlingar. Da sjukdomen &r i ett lugnt
skede kan 6vervakningen av sjukdomstillstandet dven ske inom primarvarden. (Sipponen,

2017)

2.6.1 Egenvard

Det finns ingen speciell diet for individer med en inflammatorisk tarmsjukdom och dieten
paverkar inte heller sjukdomsférloppet. En balanserad kost hjalper dock till att uppratthalla

allmankonditionen och forebygger viktnedgang. (Tunturi, 2020)

Speciellt under sjukdomens aktiva fas kan dock vissa fodoamnen férvarra symtomen och
da kan patienten fa hjalp av att begransa anvandningen av dessa. Vanligtvis ger dessa
samma fododamnen inga symtom under sjukdomens lugna fas. Det ar individuellt vilka
fododmnen som ger symtom och darfor varierar dven de begransade fododamnena fran
patient till patient. Vb. kan en naringsterapeut hjalpa patienten hitta en passlig diet och

hjalpa med att planera en balanserad kost. (Tunturi, 2020)

Patienten bor sluta roka, eftersom rokning 6kar sjukdomens aktivitet och 6kar risken att
behdva en operation. Rdkare upplever en férvarring i sjukdomstillstandet dubbelt sa ofta

som icke-rokare. (Tunturi, 2020)



2.6.2 Lakemedelsbehandling

Den primara vardmetoden for Crohns sjukdom ar lakemedelsbehandling. Lakemedel som
anvands ar kortikosteroider (dvs. kortison) samt immunsuppressiva lakemedel som
forsvagar immunsvaret. Nagra exempel pa immunsuppressiva lakemedel ar t.ex.
azatioprin, 6-merkaptopurin, metotrexat samt biologiska lakemedel. 3-6 manader efter en
paboérjad immunmodulerande behandling bor behandlingssvaret utvarderas, detta gors
genom en bestamning av fekal kalprotektin, endoskopi eller bilddiagnostik. Biologiska
lakemedel administreras som s.c. injektioner eller som ett i.v. dropp med nagra veckors
eller manaders mellanrum. De biologiska lakemedel som idag anvands gar under namnen
Remicade eller Remsima, Humira, Simponi och Entyvio. (Halfvarson, 2021; Sipponen, 2017;

Tunturi, 2020)

Crohns sjukdom kannetecknas av remissioner, dvs. aterhamtningsfaser, dd symtomen
tillfalligt avtar. Lakemedel bor dock dven anvandas under en remission, for att forebygga

en ny aktiv fas. (Tunturi, 2020)

2.6.3 Kirurgisk behandling

Sjukdomen gar inte alltid att halla under kontroll med lakemedel och da ar en kirurgisk
behandling nédvandig. Orsaker for en kirurgisk behandling ar bl.a. utveckling av fistlar,
strikturer, abscesser, tarmobstruktioner eller blédningar. Kirurgisk behandling kan aven
kradvas vid kroniska inflammationstillstand ifall det paverkar patientens allmantillstand eller
livskvalité. | alla situationer sparas sa mycket av tarmen som majligt och endast den mest

akuta delen opereras bort. (Rutegard, 2023; Tunturi, 2020)

Fortrangningar i tarmen kan behandlas endoskopiskt, om de inte ar komplicerade eller
langre dn 4cm. Dilatationen gors med en langstrackt kula. Komplikationer som kan uppsta

under dilatationen ar tarmperforation, sepsis samt blédning. (Sipponen, 2017)



2.6.4 Annan behandling

Patienten bor ha ett tillrackligt intag av kalcium och D-vitamin. Personer med en
tunntarmssjukdom eller de som genomgatt en tunntarmsoperation behodver dven vitamin

B12- ersattningsterapi. (Tunturi, 2020)

Pga. en 6kad cancerrisk orsakad av den kroniska inflammationen, bér personer med Crohns

sjukdom i tjocktarmen ga pa regelbundna undersékningar. (Tunturi, 2020)

2.7 Riskfaktorer

Den framsta kanda riskfaktorn for att drabbas av Crohns sjukdom ar rékning. Eftersom man
inte dnnu kanner till sjukdomens uppkomstmekanismer tillrackligt bra, ar det dock inte

moijligt att rekommendera andra férebyggande atgarder. (Tunturi, 2020)

Det forskas en hel del om @mnet, men resultaten studierna kommer fram till ar ofta valdigt
tvetydiga. Detta kan ses t.ex. i studien gjord av Ananthakrishnan, Kaplan & Ng (2020). |
studien kommer det t.ex. fram att flera tidigare studier tyder pa att det finns ett tydligt
samband mellan exponering for antibiotika i barndomen och utvecklingen av IBD senare i
livet. Studierna tyder dock pa att antibiotikaanvdandningen minskar risken for att drabbas
av Crohns sjukdom for migranter fran mellanéstern som kommer till Australien, medan de

dven tyder pa en Okar risk att drabbas for ljushyade personer.

Enligt Ananthakrishnan, m.fl. (2020) tyder studierna pa att riskfaktorerna varierar i olika
stadier av industrialiseringen. Hygienfaktorer kan vara viktiga i utvecklingslander, medan

immunologiska faktorer kan spela en viktigare roll i mera utvecklade lander.

| sin studie foreslar Ananthakrishnan, m.fl. (2020) nagra férebyggande atgarder for
individer i riskgruppen att drabbas av IBD. Till dessa hor bl.a. amning i spadbarnsaldern (i
minst 6 manader och om mdjligt i 12 manader), att inte borja roka, att undvika D-
vitaminbrist samt att minimera mat som innehaller emulgeringsmedel eller nagon form av
livsmedelstillsatser. Andra férebyggande atgarder ar dven minimering av anvandningen av
icke-steroida antiinflammatoriska ldkemedel (NSAID lakemedel) samt att minimera

antibiotikaanviandning speciellt fér sm& barn och gravida. Aven att ha en mattlig fysisk
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aktivitet, regelbunden s6mn, laga stressnivaer, en halsosam vikt samt att dta en kost
innehallande mycket frukt, gronsaker, fibrer samt fisk eller olja minskar risken att insjukna

i Crohns sjukdom.

2.8 Det sociala natverkets paverkan pa sjukdomen

Ensamhet och social isolation paverkar halsan i allmanhet negativt och pa sa satt paverkas
aven kroniska sjukdomars sjukdomsférlopp negativt. | artikeln skriven av Elovainio och
Komulainen (2023) framkommer det att ensamhet och social isolation kan kopplas till
allvarliga somatiska tillstand, som t.ex. cancer. Det sociala ndtverket paverkar bade risken
att drabbas av sjukdomen samt de drabbades mortalitet, ensamhet samt ett litet socialt
natverk ger en negativ pdverkan. Ensamhet kan dven forknippas med ett forsamrat

sjukdomsforlopp. (lovino, Vellone, Cedrone & Riegel, 2023)

Enligt lovino, Vellone, Cedrone & Riegel (2023) okar en kronisk sjukdom risken for
ensamhet och social isolation. Den insjuknade kdanner sig ofta annorlunda an andra
manniskor och orkar pga. sjukdomen inte alltid engagera sig pa samma satt socialt som en
frisk person. Eftersom sjukdomen kan paverka vad personen klarar av i vardagen, paverkas
dven det sociala natverket. En del av natverket kan helt och hallet falla bort om personen
inte langre klarar av att halla pa med en viss aktivitet hen tidigare varit engagerad i och pa
sa satt forlorar en social miljo. Ett minskat socialt natverk kan leda till ett minskat

emotionellt stod samt ensamhet.

Enligt lovino et al. (2023) finns det bade emotionell ensamhet samt social ensamhet.
Emotionell ensamhet handlar om att inte ha ndgon man kanner att man kan vanda sig till
och tala 6ppet med. Social ensamhet handlar om att inte ha ett natverk av manniskor runt

sig, att inte kanna tillhorighet till en grupp. (lovino, Vellone, Cedrone & Riegel, 2023)

Artikeln skriven av lovino et al. (2023) tyder pa att kamratstod kan vara ett effektivt stod
for varden av personer med kroniska sjukdomar. THL (u.a.) definierar kamratstod som ett
omsesidigt stod bland personer som genomgatt liknande situationer. Stodets centrala
uppgift ar att ge en kansla av tillhérighet samt att skapa en atmosfar av jamlikhet, respekt
samt konfidentialitet, vilket hjdlper personen att utvecklas och lara kdnna sig sjalv. Stodet

kan ordnas bade informellt och organiserat.
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| detta fall handlar kamratstodet om att personer med samma sjukdom hjalper varandra
genom att ge en kansla av samhdrighet och syfte samt praktisk kunskap for att hantera
sjukdomen. Kamratstodet ger de insjuknade en alternativ metod for att hantera sin
sjukdom och kan pa sa satt minska halsovardens och vardarnas arbetsborda. (lovino et al.,

2023)

Enligt artikeln skriven av Fu et al. (2020) ar socialt stod en skyddande faktor vad det géller
patienternas halsorelaterade livskvalité. | artikeln framkommer det dven att psykologiska
symtom som t.ex. depression och angest, ar valdigt vanliga bland IBD patienter. Studien
tyder starkt pa att socialt stoéd kan positivt forknippas med hélsorelaterad livskvalité for
personer med IBD. Detta betyder att det sociala stédet som ges av familjemedlemmar,
vanner, kolleger samt professionella inom halsovarden ar ytterst viktigt for att lindra

patientens psykologiska symtom och pa sa satt framkalla ett battre vardresultat.

3 Teoretisk utgangspunkt

Som teoretisk utgangspunkt anvands i detta arbete Erikssons (2015) teori om lidande. En

teori som kom ut for ndstan 30 ar sedan, men som fortfarande ar lika aktuell.

| sin teori tar Eriksson (2015) upp vad begreppet lidande betyder i allmdnhet och 6vergar
sedan till lidande inom varden. Hon delar upp lidande inom varden i tre delar:
sjukdomslidande, vardlidande och livslidande. Dessa tre typer av lidande fungerar som den
teoretiska grunden i detta arbete. FOr att pa basta vis forsta de tre begreppen om lidande

inom varden, maste man dock forst forsta vad begreppet lidande i allmanhet betyder.

3.1 Lidande

Nagonting Eriksson upprepade ganger tar upp ar att levande, alltid dven innebar lidande.
Det ar nagot alla upplever, pa sitt eget satt. Sa vad ar da lidande? Enligt Eriksson gar det
inte pa ett allmant plan att svara pa fragan, eftersom varje manniskas lidande ar unikt och
specifikt for just hens situation. Darfor podangterar Erikson att man inte borde fraga vad
lidande ar, utan varfor man lider. Fragan varfor, gor det lattare att placera lidandet i

forhallande till den egna situationen och goéra det mojligt att hantera det. Eftersom det inte
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finns en bestamd sak eller situation som orsakar lidande ar det svart att svara pa fragan
varfor. Lika ofta som man klarar av att hitta ett svar, sa hittar man inte det. (Eriksson, 2015,

s.9-11, 32, 38)

Som ett begrepp kan man dock forklara ordets betydelse pa ett allméant plan. Ursprungligen
hade ordet en bredare betydelse. Det infattade smarta, men aven kval och vanda, vilka ar
mera av psykiska smarttillstand. En annan infattning var dven ordet plaga, vilket kan
innebara bade fysisk och psykisk smarta. Pa 1940-talet har begreppets betydelse rort sig
mera mot att betyda sjukdom och smarta, dvs. man glommer bort det psykiska planet av
begreppet. Begreppen lidande och smarta gar ofta hand i hand, men de &r inte synonyma.
Det ar mojligt att lida utan smarta och att kdnna smarta utan lidande. (Eriksson, 2015, s.

16-17)

Enligt Eriksson ar lidande en psykisk varningssignal, precis som smarta ar en fysisk
varningssignal. Da smarta varnar om kroppsliga skador, varnar lidande om apati och psykisk
stelhet. Eriksson talar aven om lidande som ett slags psykiskt déende. Ett tillstand dar nagot
alltid gar forlorat inom en, men dar man samtidigt far nagot nytt i stdllet om man
overkommer det. | langden menar hon att lidandet ar nagot som utplanar manniskan som

en person och skar hen av fran resten av varlden. (Eriksson, 2015, s. 14-15)

Lidandet presenteras som en kamp mellan det goda och det onda, mellan lust och lidande.
Eriksson menar att lust ar lidandets motsats. Hon definierar lust som nagot man drivs av,
ett behov, som en djupgaende langtan efter nagot, som nagot livgivande och positivt samt
som tillgivenhet eller kdrlek. Hon menar att det finns olika typer lidanden. Gott lidande,
nagot som far manniskan att vdxa och bli starkare, och ont lidande, nagot man inte kan
finna nagot gott med och som ofta far hela situationen att verka hoppl6s. Hon menar dven
att det finns tva typer av lust. God lust som bestar av dkta livsgladje, en mening med livet
och kraft samt ond lust, da man &r fast i en passion och den tar éver hela livet. Varje lidande

ar en unik blandning mellan bade lust och lidande, gott och ont. (Eriksson, 2015, s. 26-27)

Enligt Eriksson ar det manniskan sjalv som endera valjer att gora lidandet till en positiv kraft
som hjdlper personen att vaxa och utvecklas eller till en negativ kraft som motverkar

personlig utveckling. Hon menar dven att det att kunna omvandla lidandet till ndgot positivt
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forutsatter att man klarar av att kla det i ord och tala med nagon annan om saken. (Eriksson,

2015, s. 73-74)

3.2 Lidande inom varden

Som det redan tidigare framkom, delar Eriksson in lidanden inom varden i tre kategorier:
sjukdomslidande, vardlidande och livslidande. Ofta gar de olika kategorierna in i varandra

och kan vara svara att skilja at. (Eriksson, 2015, s. 77-78)

Sjukdomslidande ar ett lidande som upplevs pga. en sjukdom eller en behandling. Det kan
vara kroppsligt lidande, som smarta, men det kan dven vara psykiskt lidande, t.ex. en kansla
av fornedring, skam eller skuld. Det kroppsliga lidandet ar relativt latt att lindra eftersom
det &r nagot konkret och latt ta tag pa. Det psykiska lidandet kan uppsta ur patientens egna
tankar, men dven ur personalens forhallningssatt och ur olika sociala situationer och ar inte

alltid 1att att fa ett grepp om vilket gor det svarare att lindra. (Eriksson, 2015, s. 78-80)

Vardlidande ar lidande som upplevs i en vardsituation. Det ar inget nytt koncept, reda
Florence Nightingale fundera krig @mnet under sin tid pa 1950-talet. Det hon redan da kom
fram till och som Eriksson i sin text haller med om ar att vardlidande inte beror sjukdomen,
utan uppkommer da varden ar otillracklig. Vardlidandet kan orsakas av bl.a. utebliven vard,
att patienten inte far tillrackligt med information, ensamhet, oro och bekymmer eller en
krankning av patientens vardighet, vilket kan vara t.ex. att inte skydda patienten tillrackligt
vid olika intima vardatgarder (psykiskt eller fysiskt), genom nonchalans i tilltal eller genom
att helt enkelt inte se patienten. Enligt Eriksson hor det till vardarnas uppgifter att behandla
patienten vardigt och att forhindra alla former av krdankning patienten kan uppleva.

(Eriksson, 2015, s. 81-88)

Livslidandet ar lidande som en patient upplever i livet i allmédnhet. Det kan hora ihop med
nastan vad som helst, men enligt Eriksson beror det ofta pa en pl6tslig forlust av den
sjalvklara vardagen och att plotsligt hamna in i en ny situation, att vara en patient med
nagon slags ohélsa eller sjukdom. Den plotsliga nya situationen kan vacka t.ex. radsla,
fortvivlan, stress, en kansla av att kunna do eller en plo6tslig vilja att leva. Dessa kanslor kan

alla orsaka lidande for sig sjdlva, men ofta kdanner patienten flera av dem samtidigt vilket
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forstarker kanslan. Den nya situationen kan dven innehalla fysisk smarta vilket okar pa

lidandet. (Eriksson, 2015, s. 88-89)

En vardare kan omedvetet orsaka lidande inom varden genom bristande kunskap eller
avsaknad av reflektion 6ver sina handlingar, men lidandet kan dven minskas genom att gora
det motsatta, dvs. att vara medveten om sina handlingar och sitt bemotande. Eriksson
framhaller att det finns mycket man kan gor for att minska lidandet. T.ex. att fa patienten
att kdnna sig valkommen, att ge patienten information och svara pa ev. fragor hen har, att
bekrafta och forsta patienten, att bemdta patienten med vardighet och att ge den vard som

behdvs. (Eriksson, 2015, s. 90-93)

4 Syfte och fragestallning

Syftet med denna studie ar att genom en kvalitativ innehallsanalys skapa mera foérstaelse
och kunskap om hur det ar att leva med en tarmsjukdom, i detta fall specifikt med Crohns
sjukdom. Skribenten 6nskar att studien kan ge en inblick i hur en kronisk inflammatorisk
tarmsjukdom paverkar en persons vardag och livskvalité samt att studien lyfter fram hur

halsovardspersonalen pa basta vis kan bemdéta en individ med Crohns sjukdom.
Fragestallningarna denna studie svarar pa ar:

1. Hur paverkas livskvaliteten av att ha Crohns sjukdom?

2. Hur paverkas vardagen av att ha Crohns sjukdom?

3. Hur upplever patienten stodet hen far av hilsovarden?
5 Metod

| denna del av examensarbetet presenteras hur studien gjorts, med tanke pa urval,
datainsamlings och -analysmetod samt etiska Overvaganden, bade ur ett allméant

perspektiv samt ur denna studies perspektiv.

Denna studie ar en netnografisk kvalitativ studie. | studien analyseras fyra bloggar med

hjalp av en kvalitativinnehallsanalys. Skribenten valde att géra en kvalitativ innehallsanalys
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eftersom urvalet &r sa litet och eftersom datainsamlingen sker genom att ldsa och analysera

bloggar.

5.1 Urval

Urvalet for denna studie ar fyra bloggar, skrivna av fyra olika skribenter som skriver om sitt

liv med Crohns sjukdom.

Bloggarna har subjektivt valts ut enligt féljande kriterier:

Bloggen ar offentligt tillganglig och ar inte dldre an 15 ar. Bloggarna ar skrivna av vuxna
manniskor. Minst en blogg ar skriven av en finsk medborgare. Tva av bloggarna beskriver
sjukdomen ur en persons synvinkel som levt med sjukdomen under en kortade tid. Tva
bloggar beskriver livet med sjukdomen da man redan haft den i flera ar. Minst en blogg bor

beskriva ett skov och minst en blogg bor beskriva sjukdomen i remission.

Har féljer en kort beskrivning av de valda bloggarna:

Blogg nr. 1: Bloggen ar skriven av en 25 arig kvinna som fick sin diagnos ar 2010, dvs. tva ar
innan hon borjade skriva bloggen. Hon bor | Sverige med sin pojkvan. Under storsta delen
av perioden da bloggen skrivs studerar hon, pa slutet borjar hon aven jobba fulltid da
studierna blir klara. Under perioden bloggen skrivs, genomgar hon flera skov. Bloggen

stracker sig 6ver en period pa tva ar, mellan aren 2012 och 2014.

Blogg nr. 2: Bloggen ar skriven av en anonym bloggare. Personen uppger sig vara en ung
kvinna som haft diagnosen i nagra ar. Hon bor i Sverige och ar gift. Nar hon fick sin diagnos
gick hon i skolan, men hoppade av efter en tid och bérjade arbeta i stdllet. Storsta delen av
tiden da bloggen skrevs arbetar hon deltid pa tva arbetsplatser. Bloggen stracker sig 6ver

en period pa tva ar, mellan aren 2014 och 2016.

Blogg nr. 3: En blogg skriven av en 39 arig kvinna som fick sin diagnos ar 2005, dvs. elva ar
innan hon borjade skriva bloggen. Hon bor i USA, dr en trebarnsmamma som flera ar jobbat
som nyhetsuppladsare dven efter sin diagnos. Hon har upprepade ganger blivit inlagd pa

sjukhus och opererad. Da den senaste bloggtexten skrivits uppger hon sig vara i en
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remission som stracker sig flera ar tillbaka. Bloggen stracker sig 6ver en period pa sju ar,

mellan aren 2016-2023.

Blogg nr. 4: En blogg skriven av en 49 arig kvinna som fick sin diagnos ar 2014, dvs. sju ar
innan hon borjade skriva bloggen. Hon bor i Finland. Jobbar full tid, men det framkommer
inte specifikt vad hon jobbar med. Hon uppger inte ifall sjukdomen ar i remission, men hon
verkar inte heller genomga ett skov under perioden hon skriver bloggen. Bloggen stracker

sig Over en period pa ett ar, mellan aren 2021-2022.

5.2 Datainsamlingsmetod

Skribenten samlade in data genom att ldsa och analysera fyra offentliga bloggar som gar

att hitta pa internet.

Fordelarna med att samla in data via internet ar att det sparar tid, det kan ekonomiskt vara
billigare och det ar majligt att nd personer éver ett storre geografiskt omrade da man kan
samla in data bade nationellt och internationellt. Enligt Henricson (2017, s.228) ar det dven
ofta lattare att diskutera svara eller kdnsliga @mnen pa natet, da det finns en 6kad kansla
av anonymitet, vilket kan bidra till ett mera 6ppet och uppriktigt svar. Nackdelar med att
samla in data via internet ar att det begransar urvalet informanter till dem som har tillgang
till internet och som har tillrackliga tekniska kunskaper for att kunna delta. Datainsamling

via internet kraver dven teknisk kunskap av forskaren.

5.2.1 Kort om netnografi

Netnografi handlar om att erhalla kulturell forstaelse foér individers och gruppers
erfarenheter fran sociala interaktioner, beteenden samt annat innehall som hittas pa
internet och andra digitala plattformer. Det dr en datainsamlingsmetod dér storsta delen
av det insamlade materialet harstammar fran internet och kan hittas fritt tillgangligt dar.

Det inkluderar aven data insamlad fran mobilapplikationer. (Kozinets, 2015, s. 76, 79)

Netnografi liknar pa manga vis etnografi, men det har dven tydliga skillnader. Da netnografi
fokuserar pa att undersdka sociala interaktioner och beteenden pa internet, fokuserar

etnografi pa fysiska sammanhang och interaktioner. | netnografi ser kommunikationen
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olika ut beroende pa vilket medium man granskar. T.ex. ser kommunikationen i en blogg,
pa Twitter och i en Youtube video valdigt olika ut. | etnografi igen har kommunikationen
alltid samma format. Aven i tillgdngligheten finns det en stor skillnad. | etnografi da
interaktionerna sker i ett fysiskt sammanhang, ar tillgdngen till material begransat. |
netnografi finns inte samma begransningar. Via internet kan tva personer pa olika sidor av
jorden ha en interaktion i realtid. Inom netnografi har man dven lattare tillgang till en storre

mangd material an inom etnografin. (Kozinets, 2015, s. 72-74)

En annan skillnad ar att da ett mote eller en diskussion ansikte mot ansikte endast lamnar
efter sig ett minne eller hogst en nedskriven text om vad som diskuterats, lamnar en
interaktion pa natet alltid ett spar efter sig som man kan aterkomma till och plocka fram
dven langa tider efter att sjilva interaktionen &gt rum. Aven analyseringen av materialet
skiljer sig mellan etnografi och netnografi. Eftersom netnografi har tillgang till sa3 mycket
storre mangder data an traditionell etnografi, paverkar det dven analysen. Férmagan att
automatiskt fanga, koda och 6vervaka datafléden ar nagot traditionella etnografer aldrig
ens kunnat dromma om tidigare och kraver pa sa satt dven en annorlunda metod for

analyseringen av materialet. (Kozinets, 2015, s. 67, 74-75)

Inom netnografi finns det daven en hel uppsjo av etiska dilemman gallande vem som har
rattigheter till vad, ifall internet ar ett privat eller offentligt forum, vad som ar lagligt samt
moraliskt ratt pa internet, osv. Vilket betyder att man maste vara noggrannare med etiken
da man anvander sig av netnografi an da man anvander sig av etnografi, dar de etiska

principerna och riktlinjerna ar tydligare. (Kozinets, 2015, s. 75)

5.2.2 Kort om bloggar

Ordet blogg kommer fran engelskans blog, vilket ar en forkortning av ordet Weblog eller
Web log. En blogg ar en online journal eller dagbok, dar en individ, en grupp eller ett foretag
publicerar inldgg om t.ex. aktiviteter, tankar och funderingar eller 6vertygelser. En blogg
kan se valdigt olika ut beroende pa vem det ar som skriver den samt vem inldggen ar riktade
till. En del bloggar fungerar som ett nyhetsfilter och ar en sammansattning av material fran
andra kallor. Andra bloggar producerar igen framst egna, originella inlagg. Materialet som

publiceras ar framst text, men inlaggen kan aven innehalla bilder, inspelade ljud eller
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videon. | de flesta bloggarna finns det dven ett forum dar ldsarna kan lamna kommentarer

och interagera med skribenten. (Dennis, 2019)

Den forsta bloggen skapades 1992 och idag finns det miljontals bloggar éver hela varlden,
men trots att det existerar sa manga bloggar ar det fa som faktiskt lever pa att blogga. De
flesta gor det som en hobby och kan mdjligtvis fa enstaka beléningar for sitt arbete.

(Dennis, 2019)

5.3 Dataanalysmetod

Denna studie anvander sig av en kvalitativ innehallsanalys for att analysera insamlad data.
En kvalitativ innehallsanalys gar ut pa att dela in informationen som samlats in i
meningsenheter, koder, subkategorier, kategorier och/eller subteman och teman.
Meningsenheter ar den specifikaste indelningen, en avgransning, t.ex. en mening, som tas
direkt ur den insamlade datan. Koderna ar en sammanfattning av meningsenheterna som
bestar av nagra fa ord. Koderna skall sedan grupperas enligt hur synonyma eller
narbeslaktade de ar och dessa grupper bildar kategorierna eller subkategorierna.
Kategorierna och subkategorierna ar relativt stora och allménna indelningar, som svarar pa
fragan vad. Teman och subteman svarar pa fragan hur och anvands ofta i stallet for
kategorierna och subkategorierna ifall skribenten gor en djupare analys av texten.
Beroende pa textens innehall och djup, behdver analysen inte alltid innehalla alla delar.
Ofta anvander skribenten en tabell som stéd da hen analyserar insamlad data. (Henricson,

2017, 5.286-288)

Resultatet i denna studie baserar sig pa tre kategorier. Dessa ar faktorer som paverkar
livskvalitén, faktorer som paverkar vardagen samt patientens relation till hadlsovarden.
Dessa kategorier delas sedan in i flera subkategorier, som byggs upp av koder. Detta
presenteras i bilaga 1 som tre tabeller. | tabellerna ser man kategorierna langst till vanster,

subkategorierna i mitten samt koderna langst till hoger.

5.4 Etiska 6vervaganden

Enligt god vetenskaplig praxis som kan hittas pa Forskningsetiska delegationens sidor, finns

det nio centrala punkter att félja da man gor en studie for att den ska vara etiskt godtagbar
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och tillforlitlig. Punkterna poangterar ansvarsfullhet och noggrannhet, arlighet, 6ppenhet
och genomskinlighet, respekt for andras arbeten samt att skribenten tar reda pa sina

rattigheter och skyldigheter och féljer dem. (Forskningsetiska delegationen, 2022)

Pa Forskningsetiska delegationens sidor finns det anvisningar for etiska principer for
humanforskning och etikprovning inom humanvetenskaperna i Finland. Anvisningen
presenterar bade allmanna etiska principer samt om forskningsdeltagarnas rattigheter,
behandlingen av personuppgifter samt integritetsskydd i forskningspublikationer. De
allmanna etiska principerna inom humanforskningen handlar om respekterandet av
manniskovardet och individernas sjalvbestaimmanderatt for dem som deltar i studien,
respekt for kulturarvet och naturens mangfald och slutligen att studien inte far medféra
risker eller skador for vare sig personer som medverkar i studien, andra personer eller

annan forskning. (Forskningsetiska delegationen, 2022)

| detta arbete, da studien genomfors genom att analysera allmant tillgangliga bloggar,
handlar etikprovningen om att det inte far finnas nagon fabricering, forfalskning, plagiering
eller stold i arbetet samt att studien skall vara 6ppen och genomskadlig. (Forskningsetiska

delegationen, 2022)

5.5 Praktiskt utforande

| detta avsnitt askadliggors hur skribenten gatt till vaga da hon analyserat materialet och

skrivit resultatet.

Skribenten boérjade med att pa sokmotorn Google sdka efter olika bloggar som kunde
anvandas for arbetet. Av dessa valde skribenten sedan ut fyra bloggar hon tyckte var

lampliga for denna studie enligt kriterierna som framkommer i avsnitt 5.1.

Da bloggarna valts ut, printade skribenten ut dem i pappersform och gick igenom
bloggtexterna med olika fargers Overstrackningspennor, en farg per fragestallning.
Eftersom mangden material var stor tog denna del av arbetet mycket tid. Tva av bloggarna
hade en sidomangd pa ca. 20 sidor, en hade en sidoméangd pa ca. 150 sidor och den storsta

hade en sidomangd pa 6ver 1700 sidor.
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Da alla texterna gatts igenom overforde skribenten de utvalda citaten till ett Word-

dokument. Varje blogg fick ett eget dokument for att inte i misstag blanda ihop dem.

Da citaten var overforda till Word-dokument kategoriserade skribenten innehallet och lade
in det i tabeller. D3 alla fyra bloggarna kategoriserats jamférde skribenten bloggarnas
kategorier och sammanforde dem i en gemensam tabell dar skribenten sedan inforde
citaten ur bloggarna. Efter det funderade skribenten dven ut studiens teman och subteman

pa basis av de kategorier hon fatt av citaten.

Da allt material och kategorier var sammanfattade i samma tabell, skrev skribenten sedan

avsnitt 6 och skapade de officiella tabellerna for sjalva arbetet, dvs. bilaga 1.

6 Resultat

| detta avsnitt presenteras resultatet av den kvalitativa innehallsanalysen av de fyra
bloggarna. Resultatredovisningen bestar av tre kategorier som baserar sig pa
examensarbetets fragestallningar. Kategoriindelningen redovisas i bilaga 1 med tre
tabeller. Kategorierna ar faktorer som paverkar livskvalitén, faktorer som paverkar
vardagen samt patientens relation till hdlsovarden. Kategorierna innehaller dven citat ur

bloggarna, skrivna med kursivstil.

6.1 Faktorer som paverkar livskvalitén

Detta avsnitt behandlar den forsta kategorin, faktorer som paverkar livskvalitén. Kategorin
svarar pa den forsta fragestallningen som handlar om vilka faktorer som paverkar den
sjukes livskvalité. Skribenten plockade ut citat ur bloggarna som tydde pa en férandring
eller paverkan pa livskvalitén. Dessa citat kategoriserades sedan in i tva subkategorier, vilka

ar positiva faktorer och negativa faktorer.

6.1.1 Positiva faktorer

De tre framsta punkterna som framkom i bloggarna var att skribenterna vaxte psykiskt och

blev starkare, att skribenterna upptackte att de trots sin kroniska sjukdom kan leva ett liv
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valdigt likt alla andras samt att skribenterna borjade uppskatta livets sma hoéjdpunkter

mera an tidigare.

| alla fyra bloggar framkom det att skribenten i och med alla motgangar sjukdomen
medfdorde, blev starkare, modigare och taligare. De larde kanna sig sjdlva och sin kropp
battre samt fick ett nytt perspektiv pa livet. | alla bloggar framkom det dven att man inte
bor lata det sjuka ta 6ver hela livet, sjukdomen &r bara en del av personen, den del som gor
en unik. Det framkommer dven att det ar viktigt att se allting man faktiskt klarat av trots

alla motgangar och det ar det man bor koncentrera sig pa, inte det man inte klarar av.

“Pa ndagot sdtt klarar man all skit. SG ldnge man inte Idter det sjuka ta 6ver och bli hela ens

identitet sa gdr det. DG har man fler glada dagar én ledsna.” (Blogg nr. 1)

“While the disease will always be a part of you—who YOU are, changes. You will find an
inner strength that is ignited. You will be able to gather perspective and find comfort in
helping others. You will come to realize that while you have Crohn’s, it’s not your identity.
It doesn’t need to dominate all your thoughts and all your being. Yes, it’s going to be a part
of you for the rest of your life, but it’s in your hands to take all the good and all the bad and

make it your own story.” (Blogg nr. 3)

| alla bloggarna framkom det att sjukdomen begransar livet en aning, men att genom god
planering och férberedelse eller att gora aktiviteten lite lugnare takt, i mindre mangder
eller med lagre intensitet klarar man av att géra nastan precis allting som en frisk person
klarar av. Det gar att skaffa barn, att gifta sig, att jobba pa TV, att utbilda sig, att resa, att

idrotta, osv.

“Jag tror det hér med hur man definierar sig sjdlv dr viktigt fér hur man ser pa sin sjukdom.
Trots att jag kanske dr lite mer begrédnsad i min vardag én vanliga ménniskor s ser jag inte
mig sjélv som sjuk. Istdillet ser jag det som att jag har valt att leva en hdlsosammare livsstil

for att det far mig att ma bra.” (Blogg nr. 2)

”Usein ajatellaan, ettd en voi tehdd sitd tai tatd, koska sairastan. Tdmdé on pahinta pulinaa,
mitd omat aivot tuottavat. Haitallista ja rajoittavaa. Oikeasti todellisuudessa en ole vield
térmdnnyt asiaan, mitd en voisi tehdd ollenkaan. Tai no, en voi mennd huvipuiston
Tornadoon, koska selkdrankani ei vaan sitd kestd, mutta muuten melkein kaikkea voinkin

tehdd. Teen hitaammin, vidhemmdn ja kevyemmin.” (Blogg nr. 4)
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Den sista saken som tydligt framkommer i bloggtexterna ar att sjukdomen far skribenterna
att inte ta nagot forgivet och pa sa vis uppskatta och vara tacksam 6ver de goda dagarna

och livets sma gladjeamnen mera.

“Battling IBD is certainly not sunshine and unicorns, but it makes the feel good days much

more beautiful.” (Blogg nr. 3)

6.1.2 Negativa faktorer

De fyra framsta punkterna som framkom i bloggarna var en nastan konstant osakerhet éver
framtiden, att tankarna nastan hela tiden snurrar kring sjukdomen och att sjukdomen alltid

finns dar samt ett behov att hela tiden ha koll pa allting och en konstant noggrannhet.

| bloggtexterna framkom det att skribenterna hade en slags osakerhet 6ver framtiden.
Eftersom sjukdomen ar valdigt oférutsagbar ar det svart att gora planer da man aldrig vet
hur man kommer att ma just da. Det framkommer dven att tankarna dagligen snurrar kring
sjukdomen. Att ta mediciner, att analysera olika symtom och kanningar, att fundera ifall

magen kommer att reagera pa ett visst livsmedel, osv.

”One of the scariest and most daunting parts of Crohn’s disease or any chronic illness for
that matter is the wonder and curiosity of when it’s going to strike next. Even if it’s been
months or years since a hospitalization or flare, not a day goes by that you don’t
wonder...when is the next time going to be? Each time I’'ve been hospitalized in the past 11
years | have felt completely fine in the morning—and then something changes. A few
hospitalizations really stick out in my mind because of how abruptly my day and life

changed.” (Blogg nr. 3)

“My husband and | took our son for ice cream last night, so immediately | wonder if all of

my pain is a result of the choice to have ice cream with my 2-year-old.” (Blogg nr. 3)

| bloggarna framkommer det att sjukdomen alltid finns dar och goér sig pamind med jamna
mellanrum. Aven i remission eller under goda dagar finns symtomen ofta dar dnd3, dven
om de inte ar akuta. Trotthet, lite oftare wc-besok an vanligt, uppblast mage efter maltider,

osv. Det framkommer dven att sjukdomen tvingar en att hela tiden ha koll pa allting.
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Maten, narmaste wc, att man far tillrackligt med vila, att man &ter regelbundet, att man

ror pa sig tillrackligt, osv.

“As my husband helps me unload the dishwasher, | tell him, “I’'m so fatigued”...he laughs a
little and says, “well, you’re 34...you are getting old.” | explain to him it’s my Crohn’s. Sure,
I may be in “deep remission”, | haven’t been hospitalized with a flare since my bowel
resection surgery in August 2015 (*knocks on all the wood), but that doesn’t mean the
disease doesn’t impact my daily life. My husband is amazing and never says anything

malicious, but unless you live it, you simply can’t comprehend it.” (Blogg nr. 3)

“Trétt pd att hela tiden tvingas ha sjukdomen i bakhuvudet, inte veta vad jag kan dta, halla

koll pa ndrmsta toalett.” (Blogg nr. 1)

“Det dr inga stora misstag eller slarv jag gér. Mellan frukost och lunch gick det drygt fem
timmar och det enda jag at emellan var en halv ndringsdryck. Huvudvirken kom tillbaka.”

(Blogg nr. 1)

6.2 Faktorer som paverkar vardagen

Detta avsnitt behandlar den andra kategorin, faktorer som paverkar vardagen. Kategorin
svarar pa den andra fragestallningen som handlar om vilka faktorer som paverkar den
insjuknades vardag. Skribenten plockade ut citat ur bloggarna som tydde pa en férandring
eller paverkan pa vardagen. Dessa citat kategoriserades sedan in i sex subkategorier, vilka
ar symtom, ork & vila, diet & atande, psykiskt, det sociala natverket samt mediciner &

undersokningar.

6.2.1 Symtom

De vanligaste symtomen pa sjukdomen som framkom i bloggarna var mag-tarmsymtom,

styvhet och stelhet samt viktférandringar.

De vanligaste mag-tarmsymtomen som framkom var diarré, illamaende och spyende, att
man i varsta fall genast da man steg upp fran matbordet fick springa till wc:n och ofta dven
annars en kortare férvarning pa nar man maste ga. Att magen var uppsvalld och sjuk, en

konstant mattnadskansla samt en obehaglig kdnsla i magen eller direkt smarta i magen.
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“Jag férstdar inte var allt magont kommer ifran. Magen émmar hela dagarna, jag far
magknip och kramper. Det hugger till lite héir och ddr. Ibland vaknar jag av det mitt i natten
eller tidigt pd morgonen. Jag kédnner mig svullen och konstant mdtt. Noll aptit. Ont i
kroppen. lllaméende. Jag hinner verkligen inte bli det minsta hungrig mellan mélen. Nér det
dér dags fér middag ér jag lika proppmdtt som jag var efter lunchen. Och tréttheten. Aven
den dr vdrre. Men magontet kdnns inte sa farligt dnda, jag har ju haft mer ont tidigare.”

(Blogg nr. 1)

“Allt jag dter dker bara rakt igenom, jag hinner inte Iémna bordet innan jag kénner att det

dr dags att gd pd toaletten.” (Blogg nr. 1)

Ett symtom man kanske inte direkt skulle koppla ihop med crohns sjukdom &r stelhet och
styvhet i kroppen. | en av bloggarna framkom det dock att skribenten regelbundet led av
vark i muskler och leder samt att de snabbt blev stela och styva av stillasittande samt att

hon tydligt kunde koppla ihop besvaren med sitt matintag.

“Vissa besvdir, speciellt virken i kroppen, ér vildigt periodvisa och mycket styrda av vad jag

dter.” (Blogg nr. 2)

“Under tiden efter koloskopin har mitt mdende férsémrats en del. Egentligen inte i magen,
den har hdllit sig relativt lugn. Men jag har haft mycket vérk i muskler och leder vilket till
viss del sékert beror pa att jag férsékt provocera fram en reaktion av min kropp genom att

dta fel, for att helt enkelt reda ut exakt vilka besvdr jag egentligen har.” (Blogg nr. 2)

Den sista punkten, dvs. vikten, framkom som nagot som alla, i alla fall i borjan av sjukdomen
kampat med. Vikten kunde variera ganska mycket. Skribenterna gick ofta ner i vikt under
skov da de hade svart att ata och tarmen inte tog upp néaringen ordentligt och da
skribenterna fick sjukdomen under kontroll steg vikten igen. Aven medicineringen kan
paverka vikten, flera av bloggarna upplevde att kortisonen orsakade svullnad och

viktuppgang.

”I varas ndr jag dt kortison gick jag upp 7kg pa tva manader. DG hade jag precis gdtt upp
det jag forlorade i vikt av operationen. Det gjorde att jag totalt gick upp totalt 12kg pa fem
mdnader. Nu har jag dntligen bérjat g ner i vikt igen! Jag har gatt ner 6 av mina 7
kortisonkilon och det kénns bra att ndrma mig min normalvikt. Det enda jag oroar mig for

dr att jag har gatt ner lite fér mycket, lite fér snabbt den senaste veckorna. De senaste tre
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veckorna har jag gadtt ner 4kg trots att jag trdnat mindre och dtit mer chips dn tidigare

under sommaren.” (Blogg nr. 1)

“Fast forward to 2015, | was engaged and had bowel resection surgery. | had never weighed
more than 127 pounds in my life and had dropped to the teens when | was unwell. My first
post-op appointment with a new Gl | gained seven pounds, and | wasn’t happy about it. My
Gl said, “this is what happens when you’re healthy and finally absorbing nutrients.” When

you’re planning a wedding, healthy weight gain hits a bit differently.” (Blogg nr. 3)

6.2.2 Ork &vila

| alla bloggarna framkom det att sjukdomen paverkade skribenternas ork och vilobehov pa
en vardaglig niva. Detta kunde observeras fraimst i form av en sdmre sémn, en trotthet som
inte forsvinner med att vila eller ett koffeinintag, koncentrationssvarigheter samt mindre

ork i allmanhet.

| flera av bloggarna framkom det att sjukdomssymtomen periodvis storde skribenternas
somn. Symtomen kunde endera forsvara insomnande eller vacka skribenten mitt i natten
och halla hen vaken i flera timmar. Det beskrevs dven en sjuklig trétthet som somn eller ett
koffeinintag inte radde pa i flera av bloggarna. Trottheten kunde ackumuleras under en
langre tid eller sla till utan forvarning. Trottheten kunde 3&dven leda till
koncentrationssvarigheter som gjorde det valdigt svart att klara av att gora t.ex. skolarbete,

da skribenten inte klarade av att fokusera an langre stund.

”

“Nu dr jag vdldigt trétt ocksa for jag Idg vaken av illaméGende mellan ett och halv fem inatt.

(Blogg nr. 1)

“I’'m going to be vulnerable here. Please no judgement. The clothes | washed more than five
days ago, are still in the dryer. Each day | told myself | needed to walk down 13 stairs and
bring them up, but it felt like too much. This morning as my husband got ready for work,
needing his jeans...| remembered...they were still in the dryer. | felt like a failure. As | rocked
my son in his nursery today, it took too much out of my legs to be in motion. All | was doing
was sitting, his little body on my chest. But the rocking felt like too much. As I laid him down
for a nap, I went back and forth in my mind about whether | could muster up the energy to

shower. | chose to. Mid-shower, | had a brainstorm to sit down on the seat and take some
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deep breaths while the warm water hit my body. When | stood up, | honestly couldn’t
remember if | had put shampoo in my hair yet or if | had washed my face. Literally no clue.
These are just a few examples. But this is the reality of being a mom with IBD.” (Blogg nr.

3)

Den sista punkten, dvs. mindre ork i allmanhet, galler speciellt under skov. | alla bloggarna
framkom det att skribenterna fick anpassa sig till att de inte orkar med lika mycket och
behdvde ta flera pauser eller sdnka intensiteten pa aktiviteten. Det framkom dven genom

att skribenten inte orkade med mera an en valdigt begransad mangd aktiviteter per dag.

“Just nu borde jag plugga till mina tentor men jag har ingen energi alls. Det gar inte, jag
orkar bara plugga 10 minuter Gt gdngen och kdnner mig helt slut efterat. Kroppen vdrker

och jag kdnner mig ndstan yr sa fort jag férséker koncentrera mig.” (Blogg nr. 1)

“Jag énskar att jag kunde séga att vila dr 6verskattat. Men tyvérr mdste jag nog acceptera

att vila ér en absolut nédvindighet.” (Blogg nr. 2)

6.2.3 Diet & dtande

| alla fyra bloggarna framkom det att sjukdomen paverkade skribenternas diet och dven
sjdlva atandet. Detta kunde observeras som restriktioner i fodointaget, att det inte
smakade med mat, ett férandrat alkoholintag samt ett intag av olika narings- och

kosttillskott.

| bloggarna kunde det observeras att skribenterna hade strikta restriktioner pa sin diet,
speciellt under skov, pga. att magen reagerade pa olika livsmedel. Restriktionerna
varierade lite mellan skribenterna, men under skov holl de sig extra noggrant till [attsmalt
mat. Det som foll bort var t.ex. tradiga gronsaker, kott, vissa fiskar, gluten, socker,
mjolkprodukter och kaffe. Under perioder klarade skribenternas magar inte heller av fast
foda, utan de maste ata allting i flytande form. Under remission eller battre perioder
framkom det dven att de flesta av de livsmedel som inte passade skribenterna under skov

kunde, i alla fall i sma mangder, atas utan att framkalla symtom.
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“Hade en ganska Idng period da jag inte var lika kdnslig for att fa i mig mindre méngder av
till exempel mjélkprodukter, men nu har det vint och det verkar ndstan vara nolltolerans

som gadller. Suck, blir verkligen inte klok pé min mage. ” (Blogg nr. 2)

“When you battle inflammatory bowel disease, chances are there will be several times
throughout your journey where you are limited to only drinking liquids—whether it’s
preparing for an upcoming procedure or needing to rest your bowel during a flare-up. It can
be extremely dreadful to function in a workplace or in a social situation, when you’re limited

to drinking liquids or sipping on some broth.” (Blogg nr. 3)

Under skov kunde det dven i bloggarna observeras en samre aptit hos skribenterna. Nagot
som till stor del orsakades av sjukdomssymtomen. T.ex. framkom det att magen kunde
kannas full i flera timmar efter den senaste maltiden, vilket orsakade att skribenten inte

ville 4ta nagot.

“Dessutom har jag svart att dta ordentligt. Jag dter ordentligt men jag mdste pdminna mig
sjélv for jag kdnner inte hunger speciellt ofta. Nu var det till exempel fem timmar sen jag dt

lunch och jag kéinner mig fortfarande proppmdtt och illamdende.” (Blogg nr. 1)

| bloggarna kunde man dven observera en tydlig férandring av skribenternas alkoholintag.

Efter sitt insjuknande drack de ingen alkohol alls eller valdigt sallan och i sma méangder.
“Alkohol dr det tydligen nolltolerans pa.” (Blogg nr. 2)

Flera av skribenterna kunde dven observeras anvanda vitamin- eller energitillskott, speciellt
under skov da kroppen inte klarade av att ta upp naringen och energin ordentligt. De

vanligaste tillskotten var naringsdrycker och vitamintillskott.

“Nu har jag bestdllt fler ndringsdrycker, jag mdste bérja dricka det nu ndr maten dker
igenom sd fort. Jag tror inte jag tar upp tillrdckligt med energi och jag vill géra vad jag kan
for att ma bdttre. Som det varit de senaste veckorna orkar jag bara med att ligga och vila.
Aker jag ivig och trdffar ndgon eller gér ndgot blir jag snabbt trétt och ndstan yr av

anstrédngningen.” (Blogg nr. 1)
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6.2.4 Psykiskt

| bloggarna framkom det att sjukdomen paverkad skribenterna psykiskt pa olika vis. Det
paverkade kanslorna och orsakade en 6kad stresskanslighet. | langden sag man dven en
okad proaktivitet med sjukdomen fran skribenternas sida samt en 6kad sjalvprioritering. |
alla bloggarna kunde det daven observeras nagon slags sysselsattning som distraherade

skribenten fran sjukdomen, en slags metod att hantera olika situationer.

De framsta kanslorna som framkommer i bloggarna, som tydligt ar orsakade av sjukdomen
ar oro, radsla samt en slags leda eller trotthet pa sjukdomen. Oron beskrivs som en nastan
konstant kdnsla som gnaver pa psyket. Oron har ofta med endera symtomen eller dtandet
att gora. Det kan dven vara en allman oro 6ver hur framtiden kommer att se ut bade pa
kort och Iangsikt. Flera skribenter artikulerade en radsla for skov eller en plotslig negativ
férandring av hilsan. Aven en radsla for att féra sjukdomen vidare till sina barn beskrevs
upprepade ganger av en av skribenterna. Det framkom dven upprepade ganger en trotthet
pa att kdnna sig begransad pga. sin sjukdom samt att andra inte forstar eller glommer bort

att man ar sjuk och har vissa restriktioner om det inte syns konkret utat.

“Jag dr sa rddd att den ska fG mig att leva mindre, att den pd ndgot sdtt ska hdlla mig

tillbaka. Jag vill vara mitt bdsta jag och ut och se vdérlden.” (Blogg nr. 1)

“As @ mom of three kids, ages four and under, who’s lived with Crohn’s disease for more
than 16 years, flaring and being forced to leave my family to be hospitalized is something

that’s always in the back of my mind.” (Blogg nr. 3)

Skribenterna poangterade ocksa att de i och med sjukdomen blivit stress kansligare an
tidigare. Magen reagerar pa om skribenterna ar stressade eller bara har mycket pa gang
och inte hinner vila ordentligt. Symtomen i sig kan dven orsaka stress, da tankarna borjar
snurra i olika banor kring vad som ar orsaken for dem, vilket skapar en ond cirkel av stress,

symtom och mera stress.

“Nu ndr jag verkligen lugnat ner tempot mdrker jag hur kénslig jag dr sa fort det blir lite
mer att géra. Jag kénner mig ldtt stressad ndr jag har flera saker i huvudet samtidigt.”

(Blogg nr. 1)
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Efter att skribenterna har levt med sjukdomen en tid kan man observera en forandring i
proaktiviteten och sjalvprioriteringen. Skribenterna borjar prioritera sig sjalv och sin halsa
hogre och ar samtidigt mera proaktiva med sin sjukdom. De borjar forsoka reagera sa tidigt
som majligt pa sina symtom sa att de inte ska ga sa langt att det behovs sjukhusvard. De
minskar sin stress sa mycket som mojligt bl.a. genom att vara battre forberedda pa olika
situationer. En av skribenterna pumpade t.ex. brostmjolk i reserv sa att dven andra kan

mata hennes barn ifall hon far sa starka symtom att hon inte sjalv klarar av det just da.

“Earlier in my patient journey | would wait until the last possible moment to go to the
hospital. This is not smart. Nip that shit in the bud. You know your body, don’t try and be a

super hero. The longer you wait to seek help, the worse it’s going to get.” (Blogg nr. 3)
“Nothing comes before your health. No job, no relationship, no friendship.” (Blogg nr. 3)

| alla bloggarna framkom det dven att skribenterna utévade nagon slags sysselsattning som
distraherade dem fran sjukdomen i alla fall stundvis. Detta framstod som nagot som starkte
deras mentala halsa och hjalpte dem orka i vardagen och under skov. Sysselsattningen
kunde vara t.ex. fotografering, att lyssna pa musik, ldsa, motionera och rora sig i naturen

eller att fundera och planera vad man skulle vilja géra nar man blir friskare igen.

“Pyrin siihen, ettd minulla on jotain tekemistd myds vaikeina kipujaksoina. Turhaan en sano,
ettd lukeminen ja luonto ovat pelastaneet henkeni. Voin uppoutua kirjan maailmaan. Istua

kannon nokkaan, kuiskia kuusenlatvoihin pahaa oloa, kuunnella luontoa.” (Blogg nr. 4)

6.2.5 Det sociala natverket

| bloggarna framkom det att det sociala natverket ar valdigt viktigt. | alla bloggarna
podngteras det att det ar viktigt att tala om sjukdomen och dela med sig om sina
upplevelser med familj och vdanner, men dven t.ex. arbetsgivare och kolleger. Det ar svart
att ta upp dmnet i borjan, men samtidigt ar det viktigt att tala om symtomen, kdnslorna
kring sjukdomen och om sjukdomen i allmanhet for att bade nadra och kara och andra ska
forsta. | flera av bloggarna framkommer det att 6ppenhet kring sjukdomen ar valdigt viktigt

for andras forstaelse samt for att fa den hjalp och det stéd man behover.
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“While balancing love and IBD, communication is imperative. Be vulnerable. Allow the
person closest to you to break down your walls. Don’t hide behind a smile if you don’t mean
it. Articulate the pain and the struggle so your caregiver knows when they need to step up

and help you.” (Blogg nr. 3)

“Itse olen heti Crohnin taudin diagnoosin saatuani ollut avoin sairaudestani, sen oireista ja
vaikutuksista. En ole salannut sairautta, mutta en toki ole huudellutkaan siitd kylillG
mitenkddn kovaan ddneen. Toissd kerroin heti diagnoosista ja se onkin helpottanut tyossd
selviytymistd. Tyoni on aikataulutettua sekd hektistd, siind ei ole sijaa suolistosairaudelle.
Vililla olen ollut pitkillékin sairaslomilla, mutta téihin paluu on ollut helpompaa, kun on

voinut avoimesti kertoa sairaudesta tydkavereille.” (Blogg nr. 4)

| bloggarna framkommer det dven att insjuknandet och sjukdomen i allmanhet, visar vem
som faktiskt bryr sig och som vill finnas i ditt liv. En del forsvinner helt och hallet ur den
insjuknades liv eller drar sig tillbaka till bakgrunden, men de som verkligen bryr sig stannar.

De blir inte bortskramda av sjukdomen.

“In that moment, | tearfully thanked my friend of more than 12 years in front of a roomful
of people for always being present, always genuinely caring and for always being there not
only in life’s amazing moments—but also through every flare up I’'ve experienced along the
way. When you are diagnosed with a chronic illness, you don’t stop and think twice about
which friends are going to be there, you just expect it. Unfortunately, you’ll find many
‘friends’ tend to fade to the background and will continue to do so throughout your patient

journey.” (Blogg nr. 3)

6.2.6 Mediciner & undersékningar

| bloggarna framkom det att mediciner och olika slags undersékningar ar en stor del av
skribenternas vardag efter insjuknandet. Tre av fyra skribenter anvander biologiska
lakemedel, alla fyra anvander regelbundet nagot slags lakemedel och att ga pa regelbundna

kontroller framkommer dven som nagot normalt.

Av de tre skribenterna om anvander sig av biologiska lakemedel anvander tva av dem ett
lakemedel som ges intravendst en gang i manaden och senare en gang pa tva manader.

Detta betyder att skribenterna maste aka till sjukhuset varje gang medicinen ges. Den
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tredje skribenten anvander sig av ett lakemedel som sticks subcutant en gang i veckan. |
detta fall bestdller skribenten sjdlv hem sprutorna och sticker dem sjalvstandigt. De
biologiska lakemedlen ar immunosuppressiva, vilket betyder att alla tre skribenterna
behover vara extra forsiktiga med hygienen och olika smittor. Alla tre skribenter fick sjalva
valja vilken typ av biologisk medicin de ville prova pa och for alla tre var valet svart att ta.
For den skribent som valde att ta varianten som stacks subcutant var det i borjan svart att
administrera medicinen. Med tiden blev administreringen dock lattare och tillslut en

vardaglig sak och alla skribenterna framkom vara néjda med medicineringen.

“While | don’t enjoy injecting myself or getting shots—I do enjoy the benefits Humira has
provided me the past eight years. This drug has done a magnificent job of silencing my
symptoms and allowing me to have a great quality of life. It’s nice not to need to take 22
pills. It’s comforting to know that when | do get hospitalized doctors have told me my stays

are shorter because of Humira.” (Blogg nr. 3)

Andra lakemedel skribenterna anvande var bl.a. smartstillande, kortison samt
vatskeersattningar. Nastan alla skribenterna anvande regelbundet smartstillande mot sina
symtom och periodvis fick skribenterna utskrivet kortison for behandling av skov.
Skribenterna maste dven anvanda sig av vatskeersattningar vid perioder av svara symtom,
t.ex. svara diarréer. Ingen av skribenterna tyckte om kortisonbehandlingarna da de fick

svullnader samt en onormal viktuppgang.

| bloggarna framkom det att skribenterna i och med sin sjukdom gick pa regelbundna
lakarbesok, blodprov samt andra undersokningar, t.ex. koloskopier. Undersékningarna sags
av skribenterna bade som en trygghet och ett stressmoment. Stressmomentet framkom

bero pa att man aldrig kunde vara sdker pa vad undersdékningen kommer att visa.

“When you have a chronic illness like Crohn’s or AS, or any condition for that matter—you
are used to always having constant check-ups, blood draws and appointments. When you

finish up one appointment, you make the next one.” (Blogg nr. 3)

6.3 Patientens relation till hdlsovarden:

Detta avsnitt behandlar den tredje kategorin, patientens relation till héalsovarden.

Kategorin svarar pa den tredje fragestallningen som handlar om hur patienten upplever



31

hélsovarden och hurudan hjilp hen fatt. Skribenten plockade ut citat ur bloggarna som
handlade om upplevelser med hélsovarden. Dessa citat kategoriserades sedan in i tva

subkategorier, vilka ar positiva upplevelser och negativa upplevelser.

6.3.1 Positiva upplevelser

De tre framsta positiva faktorerna om patientens upplevelse av hadlsovarden som framkom
i bloggtexterna var att bli tagen pa allvar, att fa ett gott bemotande samt att fa stéd och

rad av halsovardspersonalen.

Flera av skribenterna upplevde att de blev tagna pa allvar. Att de blev trodda, fastén de
kom med vaga och otydliga symtom, de inte ens sjalva forstod sig pa. Skribenterna fick inte

heller en kdnsla av att hen skulle vara jobbig eller att hen kommit i onodan.

“Ndr jag kom till sjukhuset och medicinmottagningen har jag blivit tagen pd allvar frdn
férsta stund. Trots att proverna fortfarande dr vaga och otydliga lyssnar bade Idkare och
sjukskéterskorna och tror pd det jag séger. Jag behéver aldrig kéinna mig jobbig eller att jag

borde skdrpa mig och sta ut.” (Blogg nr. 1)

Flera skribenter beskrev dven ett gott bemdtande och omhédndertagande da de tog kontakt
med sjukvarden. De kdnde att de blev sedda och bekraftade. Att personalen tog sig tid att
lyssna och diskutera. Att de fick forstaelse och empati samt att de inte alltid maste krava
saker for att det skulle ga vidare. De kdnde dven att de fick stod och rad da de behovde det.
Att de fick information om sjukdomen och behandlingar samt att det alltid fanns nagon
man kunde ta kontakt med. Nagon som svarade om man ringde och funderade pa nagot

eller behovde hjalp.

”En av skéterskorna ordnade mitt dropp med Remicade och tog sig tid att prata med mig.
Lyssnade och diskuterade om allt méjligt medan hon fixar med droppet. Tog sig tid fér mig.

Det dr sa sként med ndgon som ser hela mig.” (Blogg nr. 1)

“Mly injection was due the day of my c-section with Sophia, but a matter of days before—
due to cold and flu season, my Gl instructed me to wait to do my injection until | was home

from the hospital. That way —the baby did not receive a burst of the immune-suppressant
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drug through the placenta, the day she was entering the world and | would be at lower risk

of developing an infection as well.” (Blogg nr. 3)

6.3.2 Negativa upplevelser

De fyra framsta negativa faktorerna om patientens upplevelse av halsovarden som
framkom i bloggtexterna var att inte fa tillrackligt med information, Ianga vantetider, att

inte bli sedd och hord samt att tappa fortroendet till hdlsovarden.

| en av bloggarna framkommer det att skribenten upplever att hon inte fatt tillrackligt med
information. Att hon inte fatt ordentliga svar pa sina fragor eller att forklaringarna varit sa
svara att forsta at hon inte forstatt dem. Det framkom dven att skribenterna ibland fick
vanta valdigt lange endera for att slippa till en skotar- eller lakarmottagning eller till

operation.

“Efter jag hade “nyktrat till” gkte jag hem med huvudet fullt av fragetecken. Det férsta jag

gjorde ndr jag vilat och dtit var att googla fér fullt.” (Blogg nr. 1)

“Sjélvklart férstdr jag att dven doktorer och sjukskéterskor mdste ha semestrar men det
kénns sd jobbigt att behéva vinta dnnu ldngre. Totalt kommer jag fa vinta en manad pd
att olika mdénniskor ska komma tillbaka frén sina semestrar. En manad fyllt av oro och

frdagor. En klump i magen som inte vill férsvinna.” (Blogg nr. 1)

| bloggarna framkom det dven att en del av skribenterna ibland kande att de varken blev

sedda eller horda. Att personalen endera inte lyssnade pa dem eller trodde pa dem.

“I kept asking for my husband Bobby to be allowed in recovery and felt like no one was
listening to me. The nurse was gruff and kept poking me, even after | told her | would just
go to a lab this week once | was hydrated. The blood pressure cuff even bruised my arm. |
cried a lot of tears and the experience brought me back to a traumatic 2008 hospitalization

for an abscess in my small intestine that involved 8 tries to get an IV.” (Blogg nr. 3)

| en av bloggarna framkom det dven ett tappat fortroende for hidlsovardspersonalen, pga.
ett intryck av okunnighet samt for att skribenten inte tidigare tagits pa allvar och darfor

inte heller fatt ordentlig hjalp.
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“Ndgon hjdlp tvivlar jag dndd pa att jag far.” (Blogg nr. 2)

7 Diskussion

Syftet med denna studie vara att underséka hur Crohns sjukdom paverkar den i sjuknades
livskvalité och vardag samt hur patienten upplever halsovarden och den hjalp hen far.
Utifran syfte och fragestallningarna, diskuteras metoden och resultatet pa ett kritiskt satt i

detta kapitel.

7.1 Metoddiskussion

Metoddiskussionen handlar om att kritiskt reflektera déver studiens styrkor och svagheter.
Eftersom skribenten anvant sig av en kvalitativ metod ar trovardighet, palitlighet och

overforbarhet i fokus i detta avsnitt. (Henricson, 2017, s. 412)

Denna studie vill ta reda pa hur livskvalitén och vardagen hos en patient med Crohns
sjukdom paverkas. Studien vill dven ta reda pa hur en person med Crohns sjukdom upplever
hélsovarden och den hjalp hen far av den. Bakgrunden handlar om tidigare forskning och
teoretisk kunskap om Crohns sjukdom. Informationen ar tagen ur tillforlitliga dokument,
bocker och webbplatser. Som teoretisk utgangspunkt anvandes Erikssons (2015) teori om

lidande.

Eftersom skribenten anvant sig av en kvalitativ metod i analysen av materialet ar
trovardighet en viktig fraga. For att analysformen skall vara tillforlitlig bor lasaren steg for
steg kunna foélja skribentens tankegdng och analysmetod. Aven det att
resultatpresentationen innehaller citat ur materialet samt att en kunnig utomstaende

kontroll laser arbetet 6kar studiens trovardighet. (Henricson, 2017, s. 259-260, 296-297)

Skribenten valde att anvanda bloggar som datainsamlingsmetod for att fa fram langre och
mera detaljerade svar over en langre tidsperiod. Till studien anvandes fyra bloggar av
varierande langd. Den kortaste stracker sig endast 6ver en period pa ett ar och den langsta
over en period pa sju ar. Bloggarna var skrivna av personer i varierande alder som levt med
sjukdomen i en valdigt varierande lang tid. En av bloggarna dr anonym, men skribenten

uppger sig vara ung och ha haft sjukdomen i nagra ar. De andra skribenterna av bloggarna
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ar i aldern 25-49 ar och har levt med sin sjukdom i allt fran fyra till nitton ar i det sista

inlagget. Alla fyra bloggarna ar skrivna av kvinnor.

Fragestallningen har inte férandrats under processen. Bloggarna analyserades pa basen av
fragestallningarna med hjalp av en kvalitativ innehallsanalys. Eftersom skribenten skrivit
arbetet ensam och inte tillsammans med nagon annan, paverkar det analysen och gor den
mera subjektiv. Analysen har gjorts utgaende fran bloggarna, fragestéllningen och
bakgrundsmaterialet och inte utgaende fran skribentens egna kanslor och tankar. | arbetet
tydliggdrs hur skribenten gatt till vdga da hon analyserat materialet. Skribentens

handledande larare har dven last igenom och granskat arbetet.

7.2 Resultatdiskussion

Livslidande bero pa att personen plotsligt forlorar sin vardag som ersatts med nagot nytt
eller att personen plotsligt hamnar i en ny situation, t.ex. insjuknar i en sjukdom. Detta ar
en form av lidande som framkommer i bloggtexterna som analyserades i detta arbete. |
resultatavsnittet finner man subkategorin, negativa faktorer som paverkar livskvalitén.
Negativa faktorer som framkommer ar bl.a. en osdkerhet 6ver framtiden, att tankarna hela
tiden kretsar kring sjukdomen och att skribenterna aldrig riktigt kommer undan sin sjukdom
samt ett konstant behov att ha koll pa situationen de &r i. Dessa faktorer kan ses som en

form av livslidande. (Eriksson, 2015, s. 88-89)

Att omvandla lidandet till nagot positivt, nagot som i resultatavsnittet framkommer som
subkategorin positiva faktorer som paverkar livskvalitén, hjalper enligt Eriksson personen
att vaxa och utvecklas. Positiva faktorer som framkommer i resultatet ar bl.a. psykisk
mognad och tillvaxt, en forstdelse om att man kan leva ett normalt liv trots att man ar sjuk
samt en storre uppskattning 6ver livets sma saker. Eriksson menar ocksa att denna tillvaxt
dven forutsatter att klara av att kla sitt lidande i ord, nagot skribenterna gor upprepade

ganger i sina bloggar. (Eriksson, 2015, s. 73-74)

Enligt Eriksson ar sjukdomslidande ett lidande som upplevs pga. en sjukdom eller en
behandling och det kan bestd av bade fysiskt och psykiskt lidande. | bloggtexterna

framkommer detta lidande som t.ex. olika mag-tarmsymtom, styvhet och stelhet i leder
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och muskler, en forsamrad somn och samtidigt férandrade energinivaer samt som radsla,

oro och stresskanslighet. (Eriksson, 2015, s. 78-80)

| subkategorin negativa upplevelser gallande patienternas relation till halsovarden,
framkommer det i resultatdelen bl.a. att inte fa tillrackligt med information, langa
vantetider, att inte bli sedd eller hord samt ett tappat fortroende for halsovardspersonalen.
Dessa faktorer kan dven aterfinnas i Eriksons teori om lidande som vardlidande. Eriksson
definierar vardlidande som nagot som uppkommer vid otillrdcklig vard och kan orsakas av
t.ex. utebliven vard eller att patienten inte far tillrackligt med information. Enligt Eriksson
kan en vardare daven minska vardlidandet genom att vara medveten om sina handlingar och
sitt bemotande. Lidandet kan minskas genom t.ex. att fa patienten att kdnna sig
valkommen, att ge patienten information och svara pa ev. fragor hen har, att bekrafta och
forsta patienten, att bemota patienten med vardighet samt att ge den vard som behovs.
Dessa punkter framkommer i resultatavsnittet som subkategorin positiva upplevelser
gdllande patienternas relation till halsovarden. De i bloggarna framkommande
upplevelserna ar bl.a. att bli tagen pa allvar, ett gott bemoétande samt att fa tillrackligt med

stod och rad for att kanna sig trygga. (Eriksson, 2015, s. 81-88, 90-93)

| resultatavsnittet i subkategorin det sociala natverket, framkom det att skribenterna i
borjan kande sig ensamma och isolerade med sin sjukdom. Foérstaelse fran familj, vanner
och kolleger hjalpte dem dock att hantera sjukdomen samt att lara sig leva med den. Det
sociala natverket framstod i alla fyra bloggarna som en viktigt del av skribentens psykiska
valmaende. Allt detta framkom aven i bakgrunden i avsnitt 2.8. Fu et al. (2020) talar om det
sociala natverket som en skyddande faktor mot psykiskt illamaende och halsorelaterad
livskvalité. lovino et al. (2023) talar igen om vikten av kamratstdd, ndgot som skribenterna

av bloggarna sysslar med, genom att dela sin historia med framlingar pa internet.

| bakgrunden i avsnitt 2.4 kan man lasa om de vanligaste symtomen som hér ihop med
Crohns sjukdom. Dessa ar magsmartor, diarré, trotthet, viktnedgang, ett 6kat behov att
bajsa, feber, blédning fran andtarmen, besvar kring andtarmen samt forstoppning. Detta
passar nastan perfekt in pa de symtom som beskrivs i resultatavsnittet i subkategorin
symtom. Dar framkom det att skribenterna regelbundet upplevde bl.a. symtom som diarré,
magsmartor, en obehaglig kdnsla i magen, plotsliga starka behov av att behdéva ga pa

toaletten, illamaende samt viktforandringar. | samma avsnitt framkommer det dven att en
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del av bloggarna regelbundet har olika slags symtom i sina leder och muskler, som de
kunnat koppla ihop med Crohns sjukdom. Enligt avsnitt 2.4 framkommer det dven att
patienter ofta upplever dven extraintestinala symtom och att dessa ofta paverkar huden,
lederna, 6gonen, levern, blodkarlen och njurarna. (Feuerstein & Cheifetz, 2017; Tunturi,

2020)
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Tabell 1: Crohns sjukdom och livskvalitén
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Bilaga 1

Faktorer som
paverkar
livskvalitén

Psykisk mognad & tillvaxt

Positiva . )
Det gar att leva ett normalt liv
faktorer
Storre uppskattning dver sma saker
Osdkerhet over framtiden
Negativa Tankar snurrar hela tiden kring sjukdomen
faktorer

Sjukdomen finns alltid dar

Noggrannhet och att hela tiden ha koll

Tabell 2: Crohns sjukdom och vardagen

Faktorer som
paverkar
vardagen

Mag-tarmsymtom

Symtom Styvhet och stelhet

Vikten

Samre sOmn

Trotthet som inte forsvinner med somn och
Ork & vila vila

Koncentrationssvarigheter

Mindre ork

Diet & atande

Restriktioner
Maten smakar inte
Alkohol

Narings och kosttillskott
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Kanslor

Stresskanslighet

Proaktivitet
Psykiskt
Sjalvprioritering
Sysselsattning som distraherar fran
sjukdomen
Det sociala Viktigt att tala om sjukdomen
natverket Marker vem som faktiskt bryr sig
Biologiska lakemedel
Mediciner &

undersokningar

Andra lakemedel

Regelbundna kontroller

Tabell 3: Upplevelser av hdlsovarden

Patientens
relation till
halsovarden

Tar pa allvar

Positiva ..
Gott bemdtande
upplevelser
Stod & rad
Otillracklig information
Negativa o . .
Lag vantetid
upplevelser

Inte bli sedd & hord




