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Sammanfattning

Introduktion: Juvenil Idiopatisk Artrit (JIA) dr den vanligaste kroniska reumatiska sjukdomen som
drabbar barn och ungdomar upp till 16 ars alder. Att vara fysiskt aktiv som ung person med JIA ar extra
viktigt for att lindra symptom. Fysioterapeutisk behandling 4r en av insatserna som lindrar besviren
tillsammans med en anpassad och kontinuerlig vard i stort.

Syfte: Att undersoka barn och ungas samt deras foraldrars erfarenheter av fysioterapeutisk behandling av
Juvenil Idiopatisk Artrit och hur delaktiga barn och unga varit i den egna varden.

Metod: Intervjuer och workshops med totalt 10 stycken deltagare analyserades med Kvalitativ
innehallsanalys. Deltagarna var barn och unga vuxna med JIA samt deras foraldrar.

Resultat: Resultatet bestod av fem kategorier som handlade om blandade erfarenheter av
fysioterapeutisk behandling, att hemdvningar borde anpassas mer efter patienten, vikten av ett
professionellt bemodtande, sjukhusbesok som behdver forbattras samt bristfallig delaktighet for barn i
varden. Kategorierna utgjorde tillsammans ett tema - “Barn och unga vill ha stérre utrymme att fa
bestdmma i den egna varden” som beskrev barn och ungas upplevelser om fysioterapi, varden i stort och
deras delaktighet i den egna varden.

Konklusion: Barn och unga vuxna har 6nskemal om att vara mer delaktiga i den egna behandlingen.
Erfarenheterna av fysioterapeutisk behandling ar blandade. For att f4 en mer tydlig bild av erfarenheterna
av fysioterapi bor framtida studier med workshops och intervjuer som syftar till att undersoka
fysioterapeutisk behandling genomféras.







Introduktion

Juvenil Idiopatisk Artrit (JIA) ar den vanligaste kroniska reumatiska sjukdomen som
drabbar barn och ungdomar upp till 16 ars alder (1). Diagnosen ir en paraplyterm som
innefattar sju olika sjukdomskategorier. Alla dessa har olika symptom, men gemensamt for
alla ar att symptomen debuterar mellan ett och 16 ars alder och de kvarstar i minst sex
veckor. Da sjukdomen ir idiopatisk finns det inte nigon klar orsak till varfér symptomen
uppkommit (2). Vanliga symptom ar muskuloskeletal smirta, tillvaxtproblem, nedsatt
nutritionsstatus och en forsamrad héalsorelaterad livskvalité (Health Related Quality of Life,
HRQOL). Vid en muskuloskeletal undersokning bedéms bland annat ledsvullnad, stelhet
samt palpationsomhet. Patienter med JIA far ocksa ett nedsatt immunférsvar som kan leda
till exempelvis influensa A eller mycoplasma i luftvigarna. Ur ett fysiologiskt perspektiv har
patienter med JIA en 6kad autoimmun aktivitet (3). For att kontrollera inflammationerna i
kroppens leder behandlas patienterna med, bland annat, olika typer av anti-inflammatoriska
lakemedel. Sidoeffekter av dessa gor att nivaerna av lipider i blodet 6kar och det kan i sin tur
leda till Aderforkalkning. Detta innebér att patienter med JIA 16per en storre risk att fa
kardiovaskulira sjukdomar nir de blir dldre (4). Aven om sjukdomen i sig ar idiopatisk kan
det 4nda finnas bade genetiska samt miljobaserade faktorer som kan trigga den autoimmuna
processen i kroppen. Miljofaktorer som kan forvarra tillstindet ar extrema
vaderforhéllanden, rokning under graviditeten, vissa typer av vaccin samt stress (3).

Fysisk aktivitet

Fysisk aktivitet (FA) bland barn och unga ar en mycket viktig del for att de ska ma bra, vixa
samt utvecklas normalt. Att vara aktiv som patient med JIA har bevisats vara sidkert och
bidra till ménga fordelar. Exempelvis kan det ge en hogre livskvalité, minskad svullnad och
smarta i lederna samt ge battre kardiovaskuldra varden. Trots dessa goda fordelar finns det
en stor andel patienter med JIA som ar inaktiva och ménga moderata till hogintensiva
aktiviteter ersitts av mer stillasittande sddana. Detta bidrar bland annat till en forsdmring av
symptomen, ett svagare skelett (som redan pafrestas mycket av de autoimmuna
inflammationsprocesserna) som i sin tur bidrar till fler frakturer samt nedsatt muskelstyrka

(5, 6).

De laga nivaerna av fysisk aktivitet tros dels komma frén att barn och unga med JIA lider av
trotthet och fatigue. Det beror till exempel pa att de har en nedsatt energimetabolism under
submaximala aktivitetsnivaer, mer specifikt har de en nedsatt lipidoxidation. Det innebar att
den mingd energi som krévs vid en viss aktivitet inte mots upp av en nog aktiv lipidoxidation
for att kunna ha en si effektiv energiomsittning som mojligt (4).

I en studie maittes daglig FA med hjilp av accelerometrar pa en grupp patienter med JIA och
en frisk kontrollgrupp. Resultaten visade att patienterna med JIA hade betydligt lagre nivaer
av aktivitet inom alla olika intensitetsnivaer under dagen. Patienter med JIA var ocksa
underrepresenterade i klubbar for olika sportaktiviteter pa fritiden jamfort med den friska
kontrollgruppen. De sporter som barn och unga med JIA framst var aktiva inom var
individuella, lagintensiva sporter som simning och ridning medan kontrollgruppen deltog i
fler lag- och kontaktsporter som handboll och kampsport. Inom skolidrotten var de bada
grupperna ungefar lika representerade forutom att patienterna med JIA var mindre
konsekventa i att delta. Detta hade tva orsaker, dels den patagliga kanslan av att behova
prestera bra och dels att ledsmirtan hindrade dem frén att delta pé lektionen. Bade inom
skolidrotten och fritidsaktiviteter anvinde patienterna strategier som att ta en paus eller gora
en annan motsvarande aktivitet for att kunna fortsitta (6).



Att FA ar nagot positivt var bada grupperna 6verens om. Barnen med JIA ansag att det ar bra
att vara aktiv for att de kan umgas med vanner samt glomma bort sin ledsmarta.
Kontrollgruppen svarade istillet att de ar aktiva for att det ar roligt eller for att underhélla en
talang (6).

Fysioterapeutisk behandling vid JIA

Den medicinska behandlingen av JIA kan skilja sig stort mellan olika barn, beroende pa vad
de har for symptom och hur gamla de ar. I de flesta fall brukar dock behandlingen g ut pa att
ddmpa inflammationen, bibehélla rorligheten i lederna samt minska smarta med hjilp av
ldkemedel. Behandlingen ar teambaserad och involverar en méangd olika vardprofessioner,
sasom lakare, kuratorer, sjukskoterskor, arbetsterapeuter och fysioterapeuter (2).

Fysioterapi har en mycket viktig roll i behandlingen. Fysioterapeuter kan hjilpa

patienter med JIA med anpassningar i hem och skola, hjalpmedel som, exempelvis, ortoser
samt FA och traning som kan bidra till ett normalt rorelsemonster (2). Det finns idag ingen
standardiserad fysioterapeutisk behandling for JIA som fysioterapeuter kan utga fran, utan
rehabiliteringen ar mycket individuell och anpassas efter patienten. Generella traningsrad,
sdsom att dgna sig at cykling och simning, da det har mindre belastning pa lederna, ges dock
ut till samtliga patienter med JIA. I Kanada diskuteras det om det borde skapas
internationella riktlinjer och mer strukturerade fysioterapeutiska behandlingar med
inriktning pa FA som kan stirka och forbattra muskelfunktion och ledroérlighet. Detta tros ge
en generellt battre halsorelaterad livskvalité hos patienter med JIA virlden 6ver. En studie
om vilka aktiviteter som skulle vara lampliga att anvianda sig av i en fysioterapeutisk
behandling kom fram till att behandlingen borde innehalla moment som Pilates,
vattengympa och hemovningar for basta resultat (7).

Hemovningar utgor en stor del av den fysioterapeutiska behandlingen men med mycket
varierande resultat dd hemovningar har relativt dalig compliance bland patienter med JIA.
Forskare i en studie undersokte varfor JIA-patienters relation till hemdévningar ar sa
bristfillig och kom fram till att hemovningarna prioriterades bort pa grund av att patienterna
hade andra saker for sig, de tyckte att 6vningarna var trakiga, de glomde bort 6vningarna
samt tyckte de att 6vningarna gjorde ont. Under intervjuer med JIA-patienter kom det fram
att patienterna upplevde att fysioterapeuter, och annan vardpersonal, ofta pratade och
bestamde saker med patienternas foraldrar istdllet for med patienten och det gjorde att
hemovningar ofta inte anpassades efter patienten utan efter vad fordldrarna ansag var
lampligt for patienten. Detta gjorde patienterna omotiverade. Det var viktigt for patienterna
att fa mojligheten att vara involverade i sin egen fysioterapeutiska behandling och de ansag
att detta var nagot som behovde forbattras (8).

Barn och ungas delaktighet i varden

Ett vanligt forekommande fenomen inom varden ar att foraldrar och sjukvardspersonal ar de
framsta beslutsfattande personerna i barn och ungas vard. Barn och unga far sillan
mojligheten att vara en aktiv del av behandlingsplaner och vardbeslut. En studie undersokte
hur barn och unga med JIA upplevde sin delaktighet i den egna varden. Patienterna i studien
kunde ofta kdnna att deras foraldrar pratade for eller om dem istéllet for att lata dem sjilva
prata. Olika professioner inom varden kunde dven upplevas som okunniga nar det gillde att
fa kontakt med patienten och virdera hens egna asikter. Da JIA ar en kronisk sjukdom som
har en oséker prognos blir det speciellt viktigt att fa vara delaktig och kidnna sig forstadd
eftersom det dr en stor del av patientens vardag. For att patienten ska kunna kénna sig
delaktig vid ett besok maste hen forsta vad som hander i kroppen och vad som kravs for att



ma sa bra som mojligt. Ges inte mgjligheten till delaktighet och forstaelse blir
konsekvenserna ofta att patienten blir orolig, osiker, radd eller obekvam infor och vid ett
besok (9). Patienterna i studien kiande sig stiarkta av att bli bemotta pa ett professionellt sitt,
fa information dven individuellt samt fa vara med och ta beslut angaende sin behandling eller
vard overlag. D4 patienterna kidnde sig lyssnade pa och sjilva fick svara pa fragor blev de mer
trygga och fick ett forhojt sjalvfortroende till att delta i samtal vid besok. Tva viktiga delar
som vardprofessioner bor tinka pa under ett besok ar hur de pratar till patienterna samt att
de later patienterna reflektera och yttra sina egna tankar. For att patienten ska kdnna sig
trygg och vaga 6ppna upp sig ar det ocksé viktigt att relationen mellan vardgivare och patient
ar god. Barn och ungdomar uppskattar bland annat mycket personliga fragor och humor. Att
bli ihaigkommen ar mycket betydelsefullt (9).

Fokuset i studierna ovan har varit pa hur barn och unga vuxna upplever varden i stort. Det
finns bristfilliga resultat pa vad som kan forbattras, hur det kan forbattras och om det finns
eventuella skillnader mellan de olika vardprofessionerna. Syftet med denna studie var darfor
att undersoka barn och ungas samt deras fordldrars erfarenheter av fysioterapeutisk
behandling vid Juvenil Idiopatisk Artrit och hur delaktiga barn och unga upplever att de varit
i den egna varden.

Metod

For att undersoka syftet med studien valdes en kvalitativ studiedesign med individuella
intervjuer och inspelade workshops. For att analysera materialet anvindes metoden
Kvalitativ innehallsanalys enligt Lundman och Graneheim (10, 11, 12).

Urval och deltagare

Studiedeltagarna bestod av barn och unga vuxna som alla hade diagnosen JIA, samt foraldrar
till barn och unga vuxna med diagnosen JIA. Inklusionskriterierna for barnen var att vara
mellan 10—17 ar, bo inom 50 km fran sjukhuset dar studien skulle 4ga rum samt ha fatt sin
JIA-diagnos for mer dn ett r sedan. Bade flickor och pojkar fick delta. Urvalsprocessen for
barn skedde, framforallt, i form av informationsbrev som skickades ut till 24 familjer som
alla hade eller hade haft barn som behandlats for sin JIA pa Barn- och ungdomscentrum pa
ett sjukhus i Sverige. Det forsta informationsbrevet beskrev studien som skulle genomforas.
Ett andra informationsbrev skickades ut tva veckor senare och i detta fanns en mer ingaende
beskrivning av studien samt ett samtyckesformular. Tva veckor efter att det andra
informationsbrevet skickades ut kontaktade den huvudansvariga for studien foraldrarna i
samtliga 24 familjer via telefon for att beskriva studien ytterligare och for att se om det fanns
nagot intresse att delta hos deras barn. Fyra barn tackade ja till att delta i studien. Barnen var
i aldrarna 10—15 ar. I samband med urvalsprocessen for barnen sa tillfragades dven nio av
barnens forildrar om de var intresserade av att delta i studien. Fyra forialdrar tackade ja.
Urvalsprocessen for de unga vuxna skedde pa liknande sitt som for barnen.
Informationsbrev och en deltagarforfragan till studien skickades ut till 16 unga vuxna med
JIA som alla tidigare hade deltagit i en tvarsnittsstudie (13). Av 16 deltagare tackade tva
stycken ja till att delta i studien. Dessa tva var i aldrarna 20—25 4r.

Datainsamling

All studiedata i denna studie kommer fran en storre pagdende studie dér barns upplevelse av
delaktighet i sin egen vard undersoks. Den studien kommer att publiceras under 2020. Datan



samlades in under workshops som dgde rum mellan hésten 2017 och varen 2019. Barnen, de
unga vuxna och fordldrarna hade separata workshops med olika upplidgg och innehall.
Samtliga workshops inleddes med att studiens huvudansvariga, en legitimerad fysioterapeut,
forklarade studiens syfte, bakgrund, deltagarnas rattigheter samt workshopens uppliagg och
syfte. Studiens huvudansvariga var den som ledde samtliga workshops med tillhorande
intervjuer.

Barnens forsta workshop bestod av lekar for att barnen skulle ldra kinna varandra samt
filmvisning. Filmen var producerad av Sveriges Television och handlade om ett barn med
diagnosen JIA. Efter filmen fick barnen prata om vad vardpersonal kunde gora for att barnet
i filmen inte langre skulle tycka att det var obehagligt att ga pa sina vardbesok samt vad
vardpersonal kunde gora for att barnet skulle tycka det var lattare att prata om det som
kindes jobbigt. Infér andra workshopen fick barnen en uppgift som gick ut pa att beskriva
hur de kdnde infor, under och efter ett virdbesok. Under workshopen fick de sedan diskutera
detta med varandra och med ledaren. Under barnens tredje workshop fick barnen beskriva
hur deras “dromklinik” skulle se ut och hur den skulle fungera. Barnens tankar skrevs in i en
mindmap. Under barnens fjarde och sista workshop fick de ga igenom en lucktext som
studieledarna komponerat. Texten beskrev ett scenario dir ett barn skulle besoka varden och
barnen fick fylla i luckorna med vad de tyckte passade in. Barnens workshops dgde rum i 60—
70 minuter.

De unga vuxna deltog i tvd workshops. Under dessa utformades en mindmap som handlade
om ett barns bild av det goda vardmétet och vad som utgjorde det. Mindmapen fylldes i
utifran diskussion som byggde pa fragor om dmnet. Fordldrarna fick delta i tva workshops
som hade samma uppldgg som de unga vuxnas workshops. De unga vuxna och forialdrarnas
workshops dgde rum i 9o minuter. En tredje workshop dgde rum 1 slutet av
datainsamlingsperioden dir de unga vuxna och foréldrarna tillsammans deltog. Under denna
gavs feedback och en diskussion om resultaten fordes. Samtliga workshops ljudinspelades
och transkriberades av en professionell transkriberare.

Dataanalys

For att analysera och bearbeta den insamlade datan anvindes Kvalitativ innehéallsanalys
enligt Lundman och Graneheim. Denna metod innebir att skillnader och likheter identifieras
i datan for att darefter kunna fa fram ett manifest och ett latent budskap. Ett manifest
budskap ar det som faktiskt sigs, det textnara budskapet. Det latenta budskapet ar det
underliggande budskapet, det som tolkas. Beroende pa studiens syfte och kvaliteten pa den
insamlade datan anvinds endast det manifesta eller en kombination av det manifesta och
latenta budskapet till analysen (10—12).

Den hir typen av analys kan beskrivas innehalla ett mer kontextberoende och subjektivt
synsitt. Forfattaren vill fanga upp erfarenhetskunskap genom att tolka pa olika
abstraktionsnivaer. Det vill siga badde uppfatta det tidigare naimnda manifesta och latenta
budskapet fran exempelvis en transkriberad intervju. Lundman och Graneheim menar att
texten far en mening via lasaren och behover inte ha en given sddan sedan tidigare. Att ge
texten ett ssammanhang ar ocksa en viktig del i den kvalitativa innehallsanalysen. Detta ska
goras med beaktning av de personliga berattelser som hors samt radande omgivningsfaktorer
som gor tolkningarna och sammanhanget mer passande (10—12). Det forsta steget i
innehallsanalysen gillande var studie var att lasa det transkriberade materialet som
utgjordes av inspelningar fran tio stycken workshops for att fa storre bild av de intervjuades
upplevelser. Efter att materialet lasts igenom markerades meningsenheter som kunde



kopplas till syftet i var studie samt det som ansags kunde ha betydelse for resultatet.
Meningsenheterna kodades sedan. Koder som hade liknande budskap utgjorde sedan, i sin
tur, underkategorier och kategorier. Processen resulterade i fem slutgiltiga kategorier och ett
sammanfattande tema.

Etik
Studien som utfort datainsamlingen har ett etiskt godkdnnande av Regionala
etikprovningsnamnden i Ume3, Sverige, med diarienummer 2017/06-31 och 2018/135-32.

D4 studien, bland andra, utfors pa barn och unga i dldrarna 10-17 var det viktigt att ta hinsyn
till deras medgivande och sérbara tendenser som grupp. Enligt lagen om “Information och
samtycke (13 - 19 §8)” far inte forskning genomf6ras pa en person under 15 ar om personen i
fraga inte vill, trots att ett samtycke fran vardnadshavare finns. Ungdomar mellan 15 och 18
ar far sjalv lamna samtycke och delta om de forstatt vad forskningsprojektet innebar for dem.
Barn och unga far dven néar som helst dra tillbaka sitt samtycke och avbryta
forskningsprojektet (14).

Att delta i workshopsen var frivilligt och anledning for att neka deltagande behovdes inte.
Resultatet presenterades pa gruppniva och individer kunde darfor inte identifieras.
Forfattarna i denna studie hade aldrig ndgon direkt kontakt med deltagarna. Materialet fran
workshopsen mottogs direkt fran originalstudiens forfattare via USB och lagrades sedan i en
l6senordsskyddad dator.Materialet var da avkodat och deltagarna var ej mojliga att
identifiera. Aven resultatet i denna studie 4r presenterat p gruppniva.

Resultat

Resultatet bestar av temat Barn och unga vill ha storre utrymme att fa bestaimma i
den egna varden. Detta tema utgors av fem kategorier och dessa ar Besoka en
fysioterapeut — ldttare att gora sig forstadd men jobbigt, Hemovningar borde anpassas
mer efter patienten, Vikten av ett professionellt bemétande och positiv feedback,
Sjukhusbesok behover forbdttras samt Bristfdllig delaktighet for barn. Se tabell 1.

De fem kategorierna kan delas in i omradesgrupper baserat pa vad de handlar om.
Kategorierna Besoka en fysioterapeut — ldttare att gora sig forstadd men jobbigt

och Hemovningar borde anpassas mer efter patienten handlar om upplevelserna av
fysioterapi. Kategorierna Vikten av ett professionellt bemotande och positiv feedback och
Sjukhusbesok behover forbdttras beskriver upplevelserna av varden i stort och kan pa sa vis
aven appliceras pa fysioterapi da det ar en del av sjukhusbescken. Kategorin Bristfdllig
delaktighet for barn beskriver upplevelsen av delaktigheten och kan appliceras pa bade
varden i stort och pa fysioterapin. Nedan presenteras varje kategori med resultat och
beskrivande citat frdn barn och unga vuxna.

Besoka en fysioterapeut — lattare att gora sig forstadd men jobbigt

Fysioterapeutisk behandling upplevdes av barn och unga vara bade jobbigt och lattsamt. Att
besoken upplevdes som jobbiga tycktes bero pa flera faktorer, exempelvis att behova utfora
ovningar och trina, som ar en vanligt forekommande del av besoken. En annan anledning till
att barn och unga vuxna ansag det vara trakigt hos fysioterapeuten men dven hos
vardpersonal i stort var att bristen pa positiv attityd var stor. Barn och unga vuxna med JIA



besokte ofta olika vardprofessioner for att utviardera den fysiska statusen av kroppen,
framforallt leder. De hade pa grund av det vid méanga tillfallen fatt hora att statusen blivit
samre och att medicindoser borde hojas. Det forelag ofta en negativ stimning 6ver
vardbesoken. Nagot som patienterna sjalva onskade var att fa hora nar nagot positiv skett i
utvecklingen, litet som stort. Det ansags bidra till 6kad motivation att fortsitta gora,
exempelvis, hemovningar. Barn och unga vuxna berittade 4ven om det positiva med att fa ga
till en fysioterapeut. Nagot som manga upplevde vara langtrakigt och svart hos framforallt
ldkare var att det pratas vildigt mycket. Det forekommer ménga svara ord och nar likaren
fragade komplicerade fragor kunde det kidnnas svart att forklara med ord. Hos fysioterapeut
kan barnen istillet visa var pa kroppen det gjorde ont och dven visa i vilken rorelse det gjorde
ont. Det upplevdes som ett ldttare sitt for patienten att gora sig forstadd.

"Alltsa hos sjukgymnasten och arbetsterapeuten kan man ju visa mer, kdnns det som. Och
da dr det ju ldttare att forklara.”
- Barn 1, workshop 1

Pa frdga om hur besoket hos sjukgymnast gar till:
“Ja, jag gor en massa jobbiga évningar.”
- Barn 3, workshop 2

Hemovningar borde anpassas mer efter patienten

Att fa hemo6vningar tilldelade var en vanligt forekommande del av fysioterapeutisk
behandling. Dessa 6vningar som barn och unga fick av fysioterapeuten tycktes inte vara
tillrackligt roliga och stimulerande. Det gjorde i sin tur att 6vningarna glomdes bort och
endast blev ett papper som lades pa hog i hemmet. Enligt barn och unga tog 6vningarna for
mycket tid fran deras vardag nar de hellre hade gjort andra roligare saker. Manga foraldrar,
men dven unga vuxna, berattade om hur de tycker att det kunnat 16sas pa ett battre sitt.
Manga barn och unga hade en fysisk aktivitet som de gick pa under veckorna. En idé var att
hemé6vningarna kunde goras under traningstiden. Nar barnet/den unga vuxna sedan kom
hem var de klara med traningen for dagen.

“Ja, sa nar jag gymmar sa hittar jag oftast, den hdar évningen tycker ju sjukgymnasten att
jag skall gora. Da kan jag ju géra den hdr pa gymmet. Det blir ju typ samma sak.”
- Barn 3, workshop 5

"Det dr inte sa ofta jag har gjort dina 6vningar. Bli inte besviken nu, men jag har gjort som
annat som alltsa.”
- Barn 2, workshop 4

Vikten av ett professionellt bemo6tande och positiv feedback

Barn och unga vuxna namnde ofta i intervjuerna hur viktigt de ansag det var med ett positivt
bemotande, positiv feedback och fokus pa faktorer som forbattrats under deras vardmoten.
Manga relaterade sina vardmoten till ndgot angestfyllt och jobbigt da de ofta lamnade ett
mote med enbart vetskapen om allt i deras sjukdomstillstdnd som forsamrats sedan deras
senaste mote. Fordldrar till barn med JIA pratade mycket om vikten av ett positivt
bemotande fran vardpersonal. Till skillnad fran barn och unga vuxna pratade foraldrarna
inte s mycket om att det borde vara mer fokus pa det positiva. De ansag istillet att det var
bra att fa veta alla forsamringsfaktorer och vad de kunde gora for att eventuellt forbattra
dessa.



Alla intervjugrupperna pratade dven om hur viktigt det dr att motas av ett leende och ett gott
bemotande. Det upplevdes gora stor skillnad pa ett positivt eller negativt méte mellan
barn/unga vuxna och vardpersonal. Det framkom att virdpersonal ibland kunde kdnnas
stressade och inte vara forberedda infér métet och det gjorde motet till en negativ upplevelse.

“Pa skolan har vi en san hdr grej ... om vi ska ge kritik, dd ska man sdga tva bra saker och
en ddlig. Jag tycker ndstan att det ska vara samma sak, alltsa sa hdr typ: ja men det hdr dr
jdttebra men det hdr dr inte sa bra.”

- Barn 2, workshop 4

“Hm ...ja ... jag tyckte att det var sa trdkigt ... det kandes som att man alltid mdtte det man
inte kunde. Och da kdnde jag mig lite extra dalig efterat.”
- Ung vuxen 1, workshop 2

Sjukhusbesdk behover forbattras

Néagot som var viktigt for barn och unga vuxna med JIA nir de métte vardpersonalen var att
det fanns en kontinuitet bland vilka som traffade patienten. Att som patient bli igenkand
upplevdes som viktigt.

Barn och unga vuxna upplevde att det kindes adngestfyllt att kla av sig under besok och att
den kinslan blev mer pataglig desto fler som var med i unders6kningsrummet. Det
uppskattades att f4 information innan besoket om eventuell avkladning sa att barnen och de
unga vuxna kunde vilja klader som var mer lampliga ur undersokningssynpunkt. Det var
jobbigt att det var manga personer med i undersokningsrummet och barn och unga vuxna
diskuterade om det alltid var lampligt att vardstudenter narvarade under besoken och om det
kunde skotas mer professionellt. Ofta blev patienterna tillfragade framfor studenterna och da
svarar patienterna att det ar okej att studenterna ir med dven om de kanske inte vill det
egentligen, pa grund av att de inte vill vara elaka mot studenterna.

Nagot som ocksa namndes i intervjugrupperna var att virdbesoken kunde effektiviseras.
Patienter med JIA och deras familjer spenderade generellt mycket tid pa sjukhuset pa besok
och uppfoljningar. Mycket tid i skola och pa arbetet forloras. Om vardbesoken
effektiviserades mer kunde ocksa den forlorade tiden minska. Barn och unga vuxna upplevde
att mycket av tiden under vardbesoken gick till ‘'onodigt prat’ mellan vardpersonal och
foraldrar. Barn, unga vuxna och fordldrar tyckte att det hade varit positivt att kunna
samordna vardbesoken till olika vardprofessioner si att de alla kunde ske under samma dag.

Det var vardefullt att innan ett besok fa veta hur besoket skulle gé till, vad som skulle vara
besokets fokus och vilka som skulle vara med under besoket. Barn, unga vuxna och foraldrar
pratade ocksa om vikten av att kontinuitet och att fa traffa samma lakare, kurator,
fysioterapeut, arbetsterapeut och sa vidare. Det var vildigt skont att traffa ndgon som de
visste har insikt i just deras situation. Nagot som ocksa kunde forbattras var informationen
om diagnosen JIA samt de olika vardprofessionernas roll i behandlingen. Foraldrar tyckte att
de ofta fick uppsoka information sjalva och att de inte alltid visste om informationen de fann
stimde overens med verkligheten och huruvida de kunde applicera informationen pa deras
situation. Barn och unga vuxna upplevde att det framforallt var deras foraldrar som fick
viktig information och att de egentligen inte hade s stor insikt i sin sjukdom.



“Som barn vet jag att det har varit viktigt for mig att fa trdffa samma varje gang. Sa att
jag vet att dom hdr personerna dom dr Mina ldkare. Och det dr dom jag gar till varje
gang.”

- Ung vuxen 2, workshop 3

” Det dr bra att man far veta det innan studenterna dr ddr. For man kdnner ju sig pressad
att sdga ja att det dr OK att studenten dr ddr, om studenten dr ddr.”
- Ung vuxen 2, workshop 3

Bristfallig delaktighet for barn

Barns delaktighet i sin egen vard var viktig, precis som for vuxna som besoker varden. I en
ung alder upplevdes det tryggt att ha med en fordlder vid besoken da det exempelvis kunde
komma fragor som var svarbesvarade for patienten med JIA. Exempel pa svara fragor som
kunde komma var hur ofta virken uppkommit senaste tiden eller om mediciner varit
lindrande. Det kunde vara svart for framforallt barn att komma ihdg sddan information
exakt. Det negativa som istéllet kom med att ha férdldrarna narvarande var att det ofta blev
ldnga samtal mellan ldkare och fordldrar som barnen inte kiande sig inkluderade i. Att prata
over huvudet pé barnet var ett vanligt forekommande fenomen enligt barnen som deltagit i
studien. Manga nimnde att de onskade att vardpersonalen sag till att prata pa ett sitt som
barnen kunde forsta och att vardpersonalen stéllde tydliga och konkreta fragor till barnen
som de kinde sig trygga med att besvara. Det var vardefullt att fa chansen att fa prata sjilv
med och kinna sig forstddd av vardpersonalen.

Nir barnen blivit dldre och borjade ga sjilva pa besoken upplevdes en forviantan fran
vardpersonalen pa att patienterna kunde mycket mer om sin sjukdom an vad de faktiskt
kunde. De fick fragor som fortfarande var svéra att besvara kring sin JIA. De upplevde darfor
att en repetition angaende statusen av deras JIA och om vad som hade varit aktuellt tidigare
samt kring det som var aktuellt just nu hade varit nédvandig.

“Och jag kdnde att jag inte riktigt vagade fraga heller. For det kdndes sG dumt ndr man dr
15 att fraga vad det var for en sjukdom som man hade. Det kdndes som att det borde vara
en sjalvklarhet.”

- Ung vuxen 2, workshop 3

“Jag skulle sdga att en likare skulle prata annorlunda om man skulle bara prata med mig.
Eller om dom pratar med mina fordldrar bredvid.”
- Barn 2, workshop 5



Tabell 1. Analys av datamaterial. Koder, underkategorier, kategorier och det sammanstdllda temat.

\ Exempel pa koder Underkategorier Kategorier = Tema

- Ovningar gors inte om de ir trakiga. - Det ir roligt att g4 till arbetsterapeut och ~ Besoka en

- Gillar inte sjukgymnastik. fysioterapeut. fysioterapeut —

- Vill vilja sin egen sjukgymnastik. - Fysioterapi upplevs som trakigt. lattare att gora sig

- Bra upplevelser av fysioterapi. - Léttare att kommunicera hos forstddd men

- Enklare att visa rorelser én att arbetsterapeut och fysioterapeut. jobbigt

forklara.

- Ovningar gléms bort. - Hemovningar gors ej. Hemd&vningar

- Forstar inte syftet med Gvningar. - Anpassa ovningar efter individen. borde anpassas mer

- Ovningar prioriteras inte. - Negativa upplevelser av vardens for patienten.

- Vill vilja sin egen sjukgymnastik. Ovningar.

- Bra att fa in 6vningar i skolidrott. - Ovningar bor anpassas mer efter barnet

- Viktigt att ta hdnsyn till och barnets vardag.

kroppsforutsattningar. Barn och

- Hemd&vningar passar inte alla .
levnadsforhéllanden. unga vill ha
- Konstigt nér ldkare blandar in egna - Vikten av ett vénligt bemdtande. Vikten av ett storre
asikter. - Positivt bemoétande ar viktigt. professionellt

- Viktigt att vardpersonalen har ett - Positiv feedback é&r viktigt. bemétande och llotl‘ymlfle ate
professionellt forhallningssitt. - Vikten av ett professionellt positiv feedback. fa bestimma
- Fokusera mer pd det positiva. forhallningssétt. iden egna
- Besoken ér roligare nér man far - Skapandet av ett bra fortroende &r o

positiv feedback. viktigt. varden.

- Kul att fé bra resultat pd métningar.
- Positiv feedback ger en positiv
kénsla av besoket.

- Mindre nervost med besok nir man - Sjukhusbesok forknippas med oro och Sjukhusbesok

kan forbereda sig. obehag. behover forbattras.
- Snabb kontakt med vérden &r bra. - Att kla av sig infor folk &r obehagligt.

- Viss vardpersonal &r déligt insattai - Vikten av snabb kontakt.

patienten i fraga. - Sjukhusbesdken bor effektiviseras.

- Viktigt att vdrden tar ens besvar pd& - Forkorta tiden for diagnossattning.

allvar. - Vikten av vad besoket innebér och vem

- Daligt stod for det mentala. man ska tréffa.

- Mycket forseningar.

- Trakigt att komma till varden.
- Barn forstér inte vad som hénder.

- Lékaren pratar om saker man inte - Vikten av att prata till barnet s& barnet Bristfillig
forstar. forstar. delaktighet for
- Man antas ha kunskap om sin - Vikten av att prata med barnet &ven om  barn.
sjukdom. foréaldrar ar med.

- Bra att behova forklara sjélv. - Daligt att man antas ha full kunskap nér

- Inte s& mycket att sdga ndr man gdr  man blir dldre.

med forédldern. - Svart att prata om smérta och problem

- Viktigt att fa vara aktiv i sin egen ndr man dr barn.

behandling. - Barn forstar inte och kénner sig inte

- Man kénner sig dum som inte har forstadda.

koll. - Vikten av tydlig information och

- Berittar hellre for forédldrar om konkreta fragor till barn.

smaérta. - Vardens bemdtande mot barn jamfort

- Anpassa besoken dven efter barnets ~med vuxna.

schema.
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Diskussion

Temat Barn och unga vill ha storre utrymme att fa bestimma i den egna varden
sammanfattar beskrivningen av kategorierna. Barn och unga ansag att fysioterapi och andra
vardmoten var trakiga och svéra att forsta poiangen med da de inte blev involverade i
behandlingen eller samtalen mellan vardpersonal och fordldrarna. Beslut och feedback frén
vardpersonal anpassades ofta efter barnets foraldrar da de ofta forde barnets talan utifran
vad de upplevde att barnet tyckte och kinde. Barn och unga forknippade ofta vardbesok med
nagot negativt da de sillan fick hora om sddant som forbattrats i deras sjukdomstillstand
eller av deras behandling. Med storre delaktighet i den egna varden skulle barn och unga
uppleva hemovningar, fysioterapi och varden i stort mer positivt 4n vad de gor i nuldget. Den
negativa kinslan barn hade 6ver vardbesok kom ocksa fran obehaget av att behdva kla av sig
infor vardpersonal och oro 6ver att, innan vardbesoket, inte ha fatt ndgon mojlighet att
forbereda sig eller veta exakt vilka som kommer nirvara. Barnens upplevelse av
fysioterapeutisk behandling kan beskrivas som tudelad. De flesta var 6verens om att
hemévningar var jobbigt och att de borde anpassas mer efter patienten. Manga tyckte dock
aven att det var lattare att uttrycka sig hos en fysioterapeut dn hos, till exempel, en ldkare.

Denna studie pavisade att barn och unga har blandade asikter om fysioterapi. Det upplevdes
lattare att kommunicera och férmedla upplevelse om smirta hos en fysioterapeut dn hos, till
exempel, en ldkare. Valdigt fa barn och unga kopplade fysioterapeutbesok till ndgot negativt
eller obehagligt. Nagot alla dock var 6verens om var att hemovningar, en stor del av
fysioterapin, var nagot trakigt och svart. Hemovningarna anpassades sillan efter patientens
vardag och forutsattningar och darfor utfordes de valdigt sidllan. Hemovningar sags som en
hemlixa och laxor forknippades med nagot negativt. Detta fenomen har undersokts i flera
studier och resultaten liknar det i denna studie. De Monte et al genomf6rde en kvalitativ
studie som undersokte hur barn och unga upplever fysioterapi och hemtraning. Barnens
upplevelse var att det var trakigt och icke anpassat efter patienten. Hemovningarna tog tid
som barnen inte tyckte att de hade, de var trakiga och glomdes ofta bort (8). Sims-Gould et al
studerade hur barn och unga med JIA upplevde hemtraning och sag att upplevelserna, i
overlag, var negativa. Hemtraningen utfordes inte pa grund av personliga, sociala och rent
logistiska anledningar (15). D4 fysisk aktivitet ar en sa viktig del i den symptomlindrande och
muskelstarkande behandlingen av JIA (4, 5) sa dr det uppenbart att det bristfalliga
traningsengagemanget bland JIA-patienter behover forbattras. Nar barn och unga i var
studie fatt ge forslag pa faktorer som skulle kunna férbattra deras vilja och bendgenhet att
genomfora hemovningar har de foreslagit att vningarna skulle kunna slds samman med
ovriga fritidsaktiviteter i deras vardag. De onskade dven vara mer delaktiga i beslut om
uppliagget av hemtraning och hemovningar.

Barn och ungas delaktighet i den egna varden innefattar att ha asikter om och kunna paverka
sin behandling, att ha mojligheten att forbereda sig infor besok, att vardpersonalen pratar pa
ett satt som ar mer anpassat efter barnets formaga att forsta och sa vidare. Flera studier (9,
16), inklusive denna, tyder pa att delaktigheten f6r barn och unga idag ar bristfillig och
maste forbattras. Barn och unga i var studie upplevde en brist pad mojlighet att vara delaktiga.
De upplevde att fordldrar och vardpersonal ofta tog beslut och pratade 6ver huvudet pa dem
och att de inte fick utrymme att vara med och bestimma 6ver sin behandling. Gilljam et al
undersokte hur barn och unga med JIA kinde sig delaktiga i sin egen vard och kom fram till
ett resultat som sade att delaktigheten upplevdes bristfillig och behévde forbattras (9).
Quaye et al studerade hur delaktigheten i sjukvarden upplevdes bland barn och unga med
olika diagnoser och sjukdomar som var inlagda pa sjukhus. Resultatet visade att foraldrar



och vardpersonal oftast var de som var ledande i beslut om behandling och att delaktigheten
bland barn och unga var undermalig (16). Polk et al skriver om barn i dldrarna 7-11 och deras
forvantningar pa hilsoundersokningar. De blev filmade under beséken och blev sedan
intervjuade i samband med att de fick se den inspelade videon av sig sjdlva. Det som barnen
forvantade sig skulle kunna ske under besoken var, exempelvis, vaccination och fysiska
undersokningar. Ibland kunde dock samtalsimnen som Gverraskade barnen forekomma.
Dessa samtalsamnen kunde vara angaende livsstil, familjesituationer och sa vidare. Barnen
berittade om hur olika kinslor kunde uppkomma under ett och samma besok, allt fran att
kinna sig bekvim med en vardgivare till att kinna sig obekvam, generad och uttrakad. Nar
en foralder var nirvarande tvekade barnen ibland att avbryta konversationer eller 1agga till
viktig information dar det behovdes for att inte verka otrevliga. Vissa barn valde att inte
beritta hela sanningen dé det kunde resultera i en forandrad livsstil for dem. For att
involvera barnen pa ett battre sitt under sjukhusbesok behovs det mer fokus pa att bygga en
god relation mellan vardgivare och barn (17). Detta var ett fenomen som kunde pavisas dven i
denna studie. Barn och unga vuxna berédttade om hur de ville fa storre majlighet att forbereda
sig infor besok, de upplevde att den mojligheten var bristfillig. De ville garna veta, innan
besoket, vilka som skulle nirvara och vad som skulle hinda. Ndgot manga namnde var sattet
de blev tillfraigade om huruvida det var okej att vardstudenter narvarade under deras
vardbesok. Barnen blev ofta tillfragade av virdpersonalen framfor vardstudenten i samband
med besoket och vagade da inte sdga nej, &ven om de inte kdnde sig bekvima med att
studenten skulle niarvara. Den proceduren anséags behova forbittras. Det var viktigt for barn,
unga vuxna och fordldrar att ha en kontinuitet i vardpersonal da det var betryggande att fa
traffa vardpersonal de triffat tidigare och som de visste hade insikt i just deras situation. De
upplevde att det var vardefullt att bli igenkand nir de besokte varden och att vardpersonal
var trevliga och glada under besoken och inte upplevdes som stressade. Dessa synpunkter ar
viktiga for vardpersonal att bli medveten om for att barn och unga vuxna ska uppleva varden
sa bra som mojligt och for att de ska fa storsta majlighet att vara delaktiga.

Den 1:a januari 2020 blev Barnkonventionen, FN:s konvention om barns rittigheter, lag i
Sverige. Artikel 12 i Barnkonventionen siger att "’Konventionsstaterna ska tillforsdkra det
barn som dr i stand att bilda egna Gsikter rdtten att fritt uttrycka dessa i alla fragor som
ror barnet. Barnets dsikter ska tillmdtas betydelse i forhallande till barnets dlder och
mognad” (18). Detta siger att barn och unga nu, enligt lag, méaste fa vara en aktiv del i deras
egen behandling och att insatser och metoder for detta kravs.

Metodologiska dvervaganden

Materialet till studien bestod av tio transkriberade intervjuer och workshops. Deltagarna
bestod av barn och unga vuxna med JIA samt fordldrar till barn med JIA. Dessa patienter ar
relativt frekventa besokare av varden och detta gor dem till en bra studiegrupp for syftet.
Urvalsgruppen for den hiar typen av intervjuer och workshops kunde ha varit stérre. Pa sa vis
hade fler dsikter och bredare perspektiv eventuellt framkommit och det hade stirkt studiens
troviardighet. Enligt Lundman och Graneheim finns fyra begrepp som utgor graden av en
studies trovardighet. Dessa fyra begrepp ar giltighet, delaktighet, tillforlitlighet och
overforbarhet. En kvalitativ studies giltighet definieras av styrkan i resultatet baserat pa
antalet deltagare, materialet och datan. En studie med siamre giltighet kan ha haft ett 1agt
antal deltagare och lite insamlade data och det ger saimre majlighet att sanningsenligt
applicera resultatet pa en storre population (10). Var studies styrkor i avseende pa giltigheten



var deltagarnas spridda aldrar samt en riklig mangd talande citat. Svagheterna var fraimst fa
deltagare.

Intervjuaren som genomforde intervjuerna anviande sig av en metod som vi anser hade bade
styrkor och svagheter. Intervjuaren, som arbetar som fysioterapeut med barn och unga med
JIA, kunde med hjilp av expertis och erfarenhet inom dmnet tolka och dra slutsatser av
barnens, ibland glesa, svar pa hennes fragor. Med hjilp av sammanfattningar och slutna
fragor kunde hon hélla konversationen relevant for studien, ndgot som kan vara svart i
intervjuer med barn och unga. Slutna fragor kan dock ofta bidra till att den som intervjuas €j
far mojligheten att uttrycka sig som denne onskar eller att svaren inte blir tillrackligt
nyanserade. Det bor inte forekomma for manga fragor av den typen. I en kvalitativ studie
baserad pa intervjuer ar det viktigt att intervjuaren har forkunskap och god insikt i amnet
men samtidigt att hen har distans till materialet och endast redovisar den intervjuades
budskap, inte sitt eget. Dessa faktorer starker delaktigheten i en studie, vilket i sin tur starker
studiens trovardighet (10). Intervjuaren var, i detta fall, studiedeltagarnas behandlande
fysioterapeut. Det kan ha haft bade positiv och negativ paverkan pa barnen och de ungas svar
pa hennes fragor. Att de kdnde intervjuaren kan ha medfort en trygghet som gjorde att de
vagade svara mer fritt. Det kan dock ocksa ha medfort en ovilja hos deltagarna att siga nagot
som kunde uppfattas som kritik mot intervjuaren.

Att anvinda sig av workshops istéllet for intervjuer nir barn ar involverade anser vi var ett
bra val av metod da det stiarker studiens giltighet och delaktighet. Det kan vara svart att fa
tolkningsbara och konkreta svar fran barn i samtalsintervjuer. Barn har ofta svart att sitta
stilla och lyssna under en lang tid och i dessa sammanhang kan det darfor passa battre att
istéllet fa rita, mala, kolla pa kortfilmer och sa vidare. Pa sa sitt far de chansen att reflektera
och vara beskrivande pa ett satt som ar mer anpassat for dem. Genom att ha deltagare som
har JIA eller foraldrar till barn som har JIA kunde méanga perspektiv fangas upp. Barn och
unga med JIA kunde beskriva hur de upplever olika situationer just nu medan de som ar
unga vuxna kan istéllet berdtta om minnen de har fran att ha varit ett barn med JIA samt
sina upplevelser i nuvarande alder. Foraldrar till barn med JIA var en tillgang till resultatet,
detta pa grund av att de kunde komma med passande 16sningar pa problem som deras barn
upplever i vardagen dar barnen sjilva inte stannar upp och funderar.

Vi valde att anvinda oss av Kvalitativ innehallsanalys enligt Lundman och Graneheim (10—
12) for att analysera denna studie da vi ville undersoka bade det manifesta och latenta
budskapet fran intervjuer och workshops. Det manifesta budskapet kunde utvinnas av citat
och koder medan det latenta budskapet utgors av fraimst tema som knyts samman av
kategorier. Syftet med valet av Kvalitativ innehéllsanalys var att bade kunna finga upp
specifika asikter och tankar som en enskild person sagt men ocksé att se den stora bilden av
vad hela urvalsgruppen beskrev.

Begreppen tillforlitlighet och 6verforbarhet handlar om hur analysen genomforts och om
resultatets forméaga att 6verforas pa andra populationer och situationer (10). Denna studies
styrkor i avseende pa tillforlitlighet ar att vi varit tva personer som utfort analysen
tillsammans. Bada har last samtliga intervjuer och sedan arbetat tillsammans med kodning
och kategorisering. Under hela processen har vi reflekterat och diskuterat kring processens
olika delar samt resultatet. Det som stiarker 6verforbarheten i studien ar vi fatt fram ett
resultat som visar pa vad gruppen i stort beskriver. Intervjugruppernas enskilda individer
uttryckte sig pa liknande sitt i manga fragor, bortsett fran fragorna som handlade om
fysioterapeutisk behandling, vilket sager att det slutgiltiga resultatet skulle kunna vara
overforbart pa en storre population eller i andra liknande situationer.



Huvudsyftet i denna studie var att undersoka erfarenheterna av fysioterapeutisk behandling
hos patienter med JIA. En svarighet vi sttt pa under analysen ar att just fysioterapin inte
hade en stor del i de intervjuer och workshops vi arbetat med. Enligt resultatet skiljde sig
asikterna och erfarenheterna &t mellan de olika individerna, endast en signifikant
betydelsefull gemensam namnare var att samtliga tyckte att hemdvningar som tilldelades hos
en fysioterapeut upplevdes som trakiga. For ett mer konkret och talande resultat om
erfarenheterna av fysioterapeutisk behandling hade det behovts mer specifika fragor om just
fysioterapi och en storre urvalsgrupp.

Konklusion

Resultatet i denna studie visar att barn och unga vuxna har énskemal om att vara mer
delaktiga i den egna behandlingen. Den bristfilliga delaktigheten fér barn och unga vuxna
forekommer 6verallt i varden. Barn och unga vuxna upplever dven en brist pa positivitet och
professionellt bemotande hos vardpersonal.

Barn och unga vuxna har blandade upplevelser av fysioterapeutisk behandling. De upplever
att mgjligheten att fa vara med och paverka hemovningar och traning ar bristfallig. De
upplever dven att behandlingen inte anpassas sarskilt bra efter patienten, patientens vardag
och funktionsniva vilket leder till att 6vningarna prioriteras bort och inte utfoérs. Framtida
studier som syftar till att undersoka fysioterapeutisk behandling bor genomfora
workshops/intervjuer dir en mer tydlig inriktning pa fysioterapi finns.
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