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Sammanfattning 
 
Introduktion: Juvenil Idiopatisk Artrit (JIA) är den vanligaste kroniska reumatiska sjukdomen som 
drabbar barn och ungdomar upp till 16 års ålder. Att vara fysiskt aktiv som ung person med JIA är extra 
viktigt för att lindra symptom. Fysioterapeutisk behandling är en av insatserna som lindrar besvären 
tillsammans med en anpassad och kontinuerlig vård i stort. 
 
Syfte: Att undersöka barn och ungas samt deras föräldrars erfarenheter av fysioterapeutisk behandling av 
Juvenil Idiopatisk Artrit och hur delaktiga barn och unga varit i den egna vården. 
 
Metod: Intervjuer och workshops med totalt 10 stycken deltagare analyserades med Kvalitativ 
innehållsanalys. Deltagarna var barn och unga vuxna med JIA samt deras föräldrar. 
 
Resultat: Resultatet bestod av fem kategorier som handlade om blandade erfarenheter av 
fysioterapeutisk behandling, att hemövningar borde anpassas mer efter patienten, vikten av ett 
professionellt bemötande, sjukhusbesök som behöver förbättras samt bristfällig delaktighet för barn i 
vården. Kategorierna utgjorde tillsammans ett tema - “Barn och unga vill ha större utrymme att få 
bestämma i den egna vården” som beskrev barn och ungas upplevelser om fysioterapi, vården i stort och 
deras delaktighet i den egna vården. 
 
Konklusion: Barn och unga vuxna har önskemål om att vara mer delaktiga i den egna behandlingen. 
Erfarenheterna av fysioterapeutisk behandling är blandade. För att få en mer tydlig bild av erfarenheterna 
av fysioterapi bör framtida studier med workshops och intervjuer som syftar till att undersöka 
fysioterapeutisk behandling genomföras. 
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Introduktion 
 
Juvenil Idiopatisk Artrit (JIA) är den vanligaste kroniska reumatiska sjukdomen som 
drabbar barn och ungdomar upp till 16 års ålder (1). Diagnosen är en paraplyterm som 
innefattar sju olika sjukdomskategorier. Alla dessa har olika symptom, men gemensamt för 
alla är att symptomen debuterar mellan ett och 16 års ålder och de kvarstår i minst sex 
veckor. Då sjukdomen är idiopatisk finns det inte någon klar orsak till varför symptomen 
uppkommit (2). Vanliga symptom är muskuloskeletal smärta, tillväxtproblem, nedsatt 
nutritionsstatus och en försämrad hälsorelaterad livskvalité (Health Related Quality of Life, 
HRQOL). Vid en muskuloskeletal undersökning bedöms bland annat ledsvullnad, stelhet 
samt palpationsömhet. Patienter med JIA får också ett nedsatt immunförsvar som kan leda 
till exempelvis influensa A eller mycoplasma i luftvägarna. Ur ett fysiologiskt perspektiv har 
patienter med JIA en ökad autoimmun aktivitet (3). För att kontrollera inflammationerna i 
kroppens leder behandlas patienterna med, bland annat, olika typer av anti-inflammatoriska 
läkemedel. Sidoeffekter av dessa gör att nivåerna av lipider i blodet ökar och det kan i sin tur 
leda till åderförkalkning. Detta innebär att patienter med JIA löper en större risk att få 
kardiovaskulära sjukdomar när de blir äldre (4). Även om sjukdomen i sig är idiopatisk kan 
det ändå finnas både genetiska samt miljöbaserade faktorer som kan trigga den autoimmuna 
processen i kroppen. Miljöfaktorer som kan förvärra tillståndet är extrema 
väderförhållanden, rökning under graviditeten, vissa typer av vaccin samt stress (3). 
 
Fysisk aktivitet 
Fysisk aktivitet (FA) bland barn och unga är en mycket viktig del för att de ska må bra, växa 
samt utvecklas normalt. Att vara aktiv som patient med JIA har bevisats vara säkert och 
bidra till många fördelar. Exempelvis kan det ge en högre livskvalité, minskad svullnad och 
smärta i lederna samt ge bättre kardiovaskulära värden. Trots dessa goda fördelar finns det 
en stor andel patienter med JIA som är inaktiva och många moderata till högintensiva 
aktiviteter ersätts av mer stillasittande sådana. Detta bidrar bland annat till en försämring av 
symptomen, ett svagare skelett (som redan påfrestas mycket av de autoimmuna 
inflammationsprocesserna) som i sin tur bidrar till fler frakturer samt nedsatt muskelstyrka 
(5, 6). 
 
De låga nivåerna av fysisk aktivitet tros dels komma från att barn och unga med JIA lider av 
trötthet och fatigue. Det beror till exempel på att de har en nedsatt energimetabolism under 
submaximala aktivitetsnivåer, mer specifikt har de en nedsatt lipidoxidation. Det innebär att 
den mängd energi som krävs vid en viss aktivitet inte möts upp av en nog aktiv lipidoxidation 
för att kunna ha en så effektiv energiomsättning som möjligt (4).  
 
I en studie mättes daglig FA med hjälp av accelerometrar på en grupp patienter med JIA och 
en frisk kontrollgrupp. Resultaten visade att patienterna med JIA hade betydligt lägre nivåer 
av aktivitet inom alla olika intensitetsnivåer under dagen. Patienter med JIA var också 
underrepresenterade i klubbar för olika sportaktiviteter på fritiden jämfört med den friska 
kontrollgruppen. De sporter som barn och unga med JIA främst var aktiva inom var 
individuella, lågintensiva sporter som simning och ridning medan kontrollgruppen deltog i 
fler lag- och kontaktsporter som handboll och kampsport. Inom skolidrotten var de båda 
grupperna ungefär lika representerade förutom att patienterna med JIA var mindre 
konsekventa i att delta. Detta hade två orsaker, dels den påtagliga känslan av att behöva 
prestera bra och dels att ledsmärtan hindrade dem från att delta på lektionen. Både inom 
skolidrotten och fritidsaktiviteter använde patienterna strategier som att ta en paus eller göra 
en annan motsvarande aktivitet för att kunna fortsätta (6).  
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Att FA är något positivt var båda grupperna överens om. Barnen med JIA ansåg att det är bra 
att vara aktiv för att de kan umgås med vänner samt glömma bort sin ledsmärta. 
Kontrollgruppen svarade istället att de är aktiva för att det är roligt eller för att underhålla en 
talang (6). 
 
Fysioterapeutisk behandling vid JIA 
Den medicinska behandlingen av JIA kan skilja sig stort mellan olika barn, beroende på vad 
de har för symptom och hur gamla de är. I de flesta fall brukar dock behandlingen gå ut på att 
dämpa inflammationen, bibehålla rörligheten i lederna samt minska smärta med hjälp av 
läkemedel. Behandlingen är teambaserad och involverar en mängd olika vårdprofessioner, 
såsom läkare, kuratorer, sjuksköterskor, arbetsterapeuter och fysioterapeuter (2). 
 
Fysioterapi har en mycket viktig roll i behandlingen. Fysioterapeuter kan hjälpa 
patienter med JIA med anpassningar i hem och skola, hjälpmedel som, exempelvis, ortoser 
samt FA och träning som kan bidra till ett normalt rörelsemönster (2). Det finns idag ingen 
standardiserad fysioterapeutisk behandling för JIA som fysioterapeuter kan utgå från, utan 
rehabiliteringen är mycket individuell och anpassas efter patienten. Generella träningsråd, 
såsom att ägna sig åt cykling och simning, då det har mindre belastning på 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 på FA som kan stärka och förbättra muskelfunktion och ledrörlighet. Detta tros ge 
en generellt bättre hälsorelaterad livskvalité hos patienter med JIA världen över. En studie 
om vilka aktiviteter som skulle vara lämpliga att använda sig av i en fysioterapeutisk 
behandling kom fram till att behandlingen borde innehålla moment som Pilates, 
vattengympa och hemövningar för bästa resultat (7).  
 
Hemövningar utgör en stor del av den fysioterapeutiska behandlingen men med mycket 
varierande resultat då hemövningar har relativt dålig compliance bland patienter med JIA. 
Forskare i en studie undersökte varför JIA-patienters relation till hemövningar är så 
bristfällig och kom fram till att hemövningarna prioriterades bort på grund av att patienterna 
hade andra saker för sig, de tyckte att övningarna var tråkiga, de glömde bort övningarna 
samt tyckte de att övningarna gjorde ont. Under intervjuer med JIA-patienter kom det fram 
att patienterna upplevde att fysioterapeuter, och annan vårdpersonal, ofta pratade och 
bestämde saker med patienternas föräldrar istället för med patienten och det gjorde att 
hemövningar ofta inte anpassades efter patienten utan efter vad föräldrarna ansåg var 
lämpligt för patienten. Detta gjorde patienterna omotiverade. Det var viktigt för patienterna 
att få möjligheten att vara involverade i sin egen fysioterapeutiska behandling och de ansåg 
att detta var något som behövde förbättras (8).  
 
Barn och ungas delaktighet i vården 
Ett vanligt förekommande fenomen inom vården är att föräldrar och sjukvårdspersonal är de 
främsta beslutsfattande personerna i barn och ungas vård. Barn och unga får sällan 
möjligheten att vara en aktiv del av behandlingsplaner och vårdbeslut. En studie undersökte 
hur barn och unga med JIA upplevde sin delaktighet i den egna vården.  Patienterna i studien 
kunde ofta känna att deras föräldrar pratade för eller om dem istället för att låta dem själva 
prata. Olika professioner inom vården kunde även upplevas som okunniga när det gällde att 
få kontakt med patienten och värdera hens egna åsikter. Då JIA är en kronisk sjukdom som 
har en osäker prognos blir det speciellt viktigt att få vara delaktig och känna sig förstådd 
eftersom det är en stor del av patientens vardag. För att patienten ska kunna känna sig 
delaktig vid ett besök måste hen förstå vad som händer i kroppen och vad som krävs för att 
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må så bra som möjligt. Ges inte möjligheten till delaktighet och förståelse blir 
konsekvenserna ofta att patienten blir orolig, osäker, rädd eller obekväm inför och vid ett 
besök (9). Patienterna i studien kände sig stärkta av att bli bemötta på ett professionellt sätt, 
få information även individuellt samt få vara med och ta beslut angående sin behandling eller 
vård överlag. Då patienterna kände sig lyssnade på och själva fick svara på frågor blev de mer 
trygga och fick ett förhöjt självförtroende till att delta i samtal vid besök. Två viktiga delar 
som vårdprofessioner bör tänka på under ett besök är hur de pratar till patienterna samt att 
de låter patienterna reflektera och yttra sina egna tankar. För att patienten ska känna sig 
trygg och våga öppna upp sig är det också viktigt att relationen mellan vårdgivare och patient 
är god. Barn och ungdomar uppskattar bland annat mycket personliga frågor och humor. Att 
bli ihågkommen är mycket betydelsefullt (9).   
 
Fokuset i studierna ovan har varit på hur barn och unga vuxna upplever vården i stort. Det 
finns bristfälliga resultat på vad som kan förbättras, hur det kan förbättras och om det finns 
eventuella skillnader mellan de olika vårdprofessionerna. Syftet med denna studie var därför 
att undersöka barn och ungas samt deras föräldrars erfarenheter av fysioterapeutisk 
behandling vid Juvenil Idiopatisk Artrit och hur delaktiga barn och unga upplever att de varit 
i den egna vården. 
 

Metod 
 
För att undersöka syftet med studien valdes en kvalitativ studiedesign med individuella 
intervjuer och inspelade workshops. För att analysera materialet användes metoden 
Kvalitativ innehållsanalys enligt Lundman och Graneheim (10, 11, 12). 
 
Urval och deltagare 
Studiedeltagarna bestod av barn och unga vuxna som alla hade diagnosen JIA, samt föräldrar 
till barn och unga vuxna med diagnosen JIA. Inklusionskriterierna för barnen var att vara 
mellan 10–17 år, bo inom 50 km från sjukhuset där studien skulle äga rum samt ha fått sin 
JIA-diagnos för mer än ett år sedan. Både flickor och pojkar fick delta. Urvalsprocessen för 
barn skedde, framförallt, i form av informationsbrev som skickades ut till 24 familjer som 
alla hade eller hade haft barn som behandlats för sin JIA på Barn- och ungdomscentrum på 
ett sjukhus i Sverige. Det första informationsbrevet beskrev studien som skulle genomföras. 
Ett andra informationsbrev skickades ut två veckor senare och i detta fanns en mer ingående 
beskrivning av studien samt ett samtyckesformulär. Två veckor efter att det andra 
informationsbrevet skickades ut kontaktade den huvudansvariga för studien föräldrarna i 
samtliga 24 familjer via telefon för att beskriva studien ytterligare och för att se om det fanns 
något intresse att delta hos deras barn. Fyra barn tackade ja till att delta i studien. Barnen var 
i åldrarna 10–15 år. I samband med urvalsprocessen för barnen så tillfrågades även nio av 
barnens föräldrar om de var intresserade av att delta i studien. Fyra föräldrar tackade ja. 
Urvalsprocessen för de unga vuxna skedde på liknande sätt som för barnen. 
Informationsbrev och en deltagarförfrågan till studien skickades ut till 16 unga vuxna med 
JIA som alla tidigare hade deltagit i en tvärsnittsstudie (13). Av 16 deltagare tackade två 
stycken ja till att delta i studien. Dessa två var i åldrarna 20–25 år.   
 
Datainsamling 
All studiedata i denna studie kommer från en större pågående studie där barns upplevelse av 
delaktighet i sin egen vård undersöks. Den studien kommer att publiceras under 2020. Datan 
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samlades in under workshops som ägde rum mellan hösten 2017 och våren 2019. Barnen, de 
unga vuxna och föräldrarna hade separata workshops med olika upplägg och innehåll. 
Samtliga workshops inleddes med att studiens huvudansvariga, en legitimerad fysioterapeut, 
förklarade studiens syfte, bakgrund, deltagarnas rättigheter samt workshopens upplägg och 
syfte. Studiens huvudansvariga var den som ledde samtliga workshops med tillhörande 
intervjuer. 
 
Barnens första workshop bestod av lekar för att barnen skulle lära känna varandra samt 
filmvisning. Filmen var producerad av Sveriges Television och handlade om ett barn med 
diagnosen JIA. Efter filmen fick barnen prata om vad vårdpersonal kunde göra för att barnet 
i filmen inte längre skulle tycka att det var obehagligt att gå på sina vårdbesök samt vad 
vårdpersonal kunde göra för att barnet skulle tycka det var lättare att prata om det som 
kändes jobbigt. Inför andra workshopen fick barnen en uppgift som gick ut på att beskriva 
hur de kände inför, under och efter ett vårdbesök. Under workshopen fick de sedan diskutera 
detta med varandra och med ledaren. Under barnens tredje workshop fick barnen beskriva 
hur deras “drömklinik” skulle se ut och hur den skulle fungera. Barnens tankar skrevs in i en 
mindmap. Under barnens fjärde och sista workshop fick de gå igenom en lucktext som 
studieledarna komponerat. Texten beskrev ett scenario där ett barn skulle besöka vården och 
barnen fick fylla i luckorna med vad de tyckte passade in. Barnens workshops ägde rum i 60–
70 minuter. 
 
De unga vuxna deltog i två workshops. Under dessa utformades en mindmap som handlade 
om ett barns bild av det goda vårdmötet och vad som utgjorde det. Mindmapen fylldes i 
utifrån diskussion som byggde på frågor om ämnet. Föräldrarna fick delta i två workshops 
som hade samma upplägg som de unga vuxnas workshops. De unga vuxna och föräldrarnas 
workshops ägde rum i 90 minuter. En tredje workshop ägde rum i slutet av 
datainsamlingsperioden där de unga vuxna och föräldrarna tillsammans deltog. Under denna 
gavs feedback och en diskussion om resultaten fördes. Samtliga workshops ljudinspelades 
och transkriberades av en professionell transkriberare.  
 
Dataanalys 
För att analysera och bearbeta den insamlade datan användes Kvalitativ innehållsanalys 
enligt Lundman och Graneheim. Denna metod innebär att skillnader och likheter identifieras 
i datan för att därefter kunna få fram ett manifest och ett latent budskap. Ett manifest 
budskap är det som faktiskt sägs, det textnära budskapet. Det latenta budskapet är det 
underliggande budskapet, det som tolkas. Beroende på studiens syfte och kvaliteten på den 
insamlade datan används endast det manifesta eller en kombination av det manifesta och 
latenta budskapet till analysen (10–12).  
 
Den här typen av analys kan beskrivas innehålla ett mer kontextberoende och subjektivt 
synsätt. Författaren vill fånga upp erfarenhetskunskap genom att tolka på olika 
abstraktionsnivåer. Det vill säga både uppfatta det tidigare nämnda manifesta och latenta 
budskapet från exempelvis en transkriberad intervju. Lundman och Graneheim menar att 
texten får en mening via läsaren och behöver inte ha en given sådan sedan tidigare. Att ge 
texten ett sammanhang är också en viktig del i den kvalitativa innehållsanalysen. Detta ska 
göras med beaktning av de personliga berättelser som hörs samt rådande omgivningsfaktorer 
som gör tolkningarna och sammanhanget mer passande (10–12). Det första steget i 
innehållsanalysen gällande vår studie var att läsa det transkriberade materialet som 
utgjordes av inspelningar från tio stycken workshops för att få större bild av de intervjuades 
upplevelser. Efter att materialet lästs igenom markerades meningsenheter som kunde 
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kopplas till syftet i vår studie samt det som ansågs kunde ha betydelse för 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 utfört datainsamlingen har ett etiskt godkännande av Regionala 
etikprövningsnämnden i Umeå, Sverige, med diarienummer 2017/06-31 och 2018/135-32.  
 
Då studien, bland andra, utförs på barn och unga i åldrarna 10-17 var det viktigt att ta hänsyn 
till deras medgivande och sårbara tendenser som grupp. Enligt lagen om “Information och 
samtycke (13 - 19 §§)” får inte forskning genomföras på en person under 15 år om personen i 
fråga inte vill, trots att ett samtycke från vårdnadshavare finns. Ungdomar mellan 15 och 18 
år får själv lämna samtycke och delta om de förstått vad forskningsprojektet innebär för dem. 
Barn och unga får även när som helst dra tillbaka sitt samtycke och avbryta 
forskningsprojektet (14).  
 
Att delta i workshopsen var frivilligt och anledning för att neka deltagande behövdes inte. 
Resultatet presenterades på gruppnivå och individer kunde därför inte identifieras. 
Författarna i denna studie hade aldrig någon direkt kontakt med deltagarna. Materialet från 
workshopsen mottogs direkt från originalstudiens författare via USB och lagrades sedan i en 
lösenordsskyddad dator.Materialet var då avkodat och deltagarna var ej möjliga att 
identifiera. Även resultatet i denna studie är presenterat på gruppnivå. 
 

Resultat 
 
Resultatet består av temat Barn och unga vill ha större utrymme att få bestämma i 
den egna vården. Detta tema utgörs av fem kategorier och dessa är Besöka en 
fysioterapeut – lättare att göra sig förstådd men jobbigt, Hemövningar borde anpassas 
mer efter patienten, Vikten av ett professionellt bemötande och positiv feedback, 
Sjukhusbesök behöver förbättras samt Bristfällig delaktighet för barn. Se tabell 1. 
 
De fem kategorierna kan delas in i områdesgrupper baserat på vad de handlar om. 
Kategorierna Besöka en fysioterapeut – lättare att göra sig förstådd men jobbigt 
och Hemövningar borde anpassas mer efter patienten handlar om upplevelserna av 
fysioterapi. Kategorierna Vikten av ett professionellt bemötande och positiv feedback och 
Sjukhusbesök behöver förbättras beskriver upplevelserna av vården i stort och kan på så vis 
även appliceras på fysioterapi då det är en del av sjukhusbesöken. Kategorin Bristfällig 
delaktighet för barn beskriver upplevelsen av delaktigheten och kan appliceras på både 
vården i stort och på fysioterapin. Nedan presenteras varje kategori med resultat och 
beskrivande citat från barn och unga vuxna. 
 
Besöka en fysioterapeut – lättare att göra sig förstådd men jobbigt 
Fysioterapeutisk behandling upplevdes av barn och unga vara både jobbigt och lättsamt. Att 
besöken upplevdes som jobbiga tycktes bero på flera faktorer, exempelvis att behöva utföra 
övningar och träna, som är en vanligt förekommande del av besöken. En annan anledning till 
att barn och unga vuxna ansåg det vara tråkigt hos fysioterapeuten men även hos 
vårdpersonal i stort var att bristen på positiv attityd var stor. Barn och unga vuxna med JIA 
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besökte ofta olika vårdprofessioner för att utvärdera den fysiska statusen av kroppen, 
framförallt leder. De hade på grund av det vid många tillfällen fått höra att statusen blivit 
sämre och att medicindoser borde höjas. Det förelåg ofta en negativ stämning över 
vårdbesöken. Något som patienterna själva önskade var att få höra när något positiv skett i 
utvecklingen, litet som stort. Det ansågs bidra till ökad motivation att fortsätta göra, 
exempelvis, hemövningar. Barn och unga vuxna berättade även om det positiva med att få gå 
till en fysioterapeut. Något som många upplevde vara långtråkigt och svårt hos framförallt 
läkare var att det pratas väldigt mycket. Det förekommer många svåra ord och när läkaren 
frågade komplicerade frågor kunde det kännas svårt att förklara med ord. Hos fysioterapeut 
kan barnen istället visa var på kroppen det gjorde ont och även visa i vilken rörelse det gjorde 
ont. Det upplevdes som ett lättare sätt för patienten att göra sig förstådd. 
 
”Alltså hos sjukgymnasten och arbetsterapeuten kan man ju visa mer, känns det som. Och 
då är det ju lättare att förklara.” 
- Barn 1, workshop 1 
 
På fråga om hur besöket hos sjukgymnast går till: 
“Ja, jag gör en massa jobbiga övningar.” 
- Barn 3, workshop 2 
 
Hemövningar borde anpassas mer efter patienten 
Att få hemövningar tilldelade var en vanligt förekommande del av fysioterapeutisk 
behandling. Dessa övningar som barn och unga fick av fysioterapeuten tycktes inte vara 
tillräckligt roliga och stimulerande. Det gjorde i sin tur att övningarna glömdes bort och 
endast blev ett papper som lades på hög i hemmet. Enligt barn och unga tog övningarna för 
mycket tid från deras vardag när de hellre hade gjort andra roligare saker. Många föräldrar, 
men även unga vuxna, berättade om hur de tycker att det kunnat lösas på ett bättre sätt. 
Många barn och unga hade en fysisk aktivitet som de gick på under veckorna. En idé var att 
hemövningarna kunde göras under träningstiden. När barnet/den unga vuxna sedan kom 
hem var de klara med träningen för dagen. 
 
“Ja, så när jag gymmar så hittar jag oftast, den här övningen tycker ju sjukgymnasten att 
jag skall göra. Då kan jag ju göra den här på gymmet. Det blir ju typ samma sak.” 
- Barn 3, workshop 5 
 
”Det är inte så ofta jag har gjort dina övningar. Bli inte besviken nu, men jag har gjort som 
annat som alltså.” 
- Barn 2, workshop 4 
 
Vikten av ett professionellt bemötande och positiv feedback 
Barn och unga vuxna nämnde ofta i intervjuerna hur viktigt de ansåg det var med ett positivt 
bemötande, positiv feedback och fokus på faktorer som förbättrats under deras vårdmöten. 
Många relaterade sina vårdmöten till något ångestfyllt och jobbigt då de ofta lämnade ett 
möte med enbart vetskapen om allt i deras sjukdomstillstånd som försämrats sedan deras 
senaste möte. Föräldrar till barn med JIA pratade mycket om vikten av ett positivt 
bemötande från vårdpersonal. Till skillnad från barn och unga vuxna pratade föräldrarna 
inte så mycket om att det borde vara mer fokus på det positiva. De ansåg istället att det var 
bra att få veta alla försämringsfaktorer och vad de kunde göra för att eventuellt förbättra 
dessa.  
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Alla intervjugrupperna pratade även om hur viktigt det är att mötas av ett leende och ett gott 
bemötande. Det upplevdes göra stor skillnad på ett positivt eller negativt möte mellan 
barn/unga vuxna och vårdpersonal. Det framkom att vårdpersonal ibland kunde kännas 
stressade och inte vara förberedda inför mötet och det gjorde mötet till en negativ upplevelse. 
 
“På skolan har vi en sån här grej … om vi ska ge kritik, då ska man säga två bra saker och 
en dålig. Jag tycker nästan att det ska vara samma sak, alltså så här typ: ja men det här är 
jättebra men det här är inte så bra.”  
- Barn 2, workshop 4 
 
“Hm … ja … jag tyckte att det var så tråkigt … det kändes som att man alltid mätte det man 
inte kunde. Och då kände jag mig lite extra dålig efteråt.”  
- Ung vuxen 1, workshop 2 
 
Sjukhusbesök behöver förbättras 
Något som var viktigt för barn och unga vuxna med JIA när de mötte vårdpersonalen var att 
det fanns en kontinuitet bland vilka som träffade patienten. Att som patient bli igenkänd 
upplevdes som viktigt. 
 
Barn och unga vuxna upplevde att det kändes ångestfyllt att klä av sig under besök och att 
den känslan blev mer påtaglig desto fler som var med i undersökningsrummet. Det 
uppskattades att få information innan besöket om eventuell avklädning så att barnen och de 
unga vuxna kunde välja kläder som var mer lämpliga ur undersökningssynpunkt. Det var 
jobbigt att det var många personer med i undersökningsrummet och barn och unga vuxna 
diskuterade om det alltid var lämpligt att vårdstudenter närvarade under besöken och om det 
kunde skötas mer professionellt. Ofta blev patienterna tillfrågade framför studenterna och då 
svarar patienterna att det är okej att studenterna är med även om de kanske inte vill det 
egentligen, på grund av att de inte vill vara elaka mot studenterna.  
  
Något som också nämndes i intervjugrupperna var att vårdbesöken kunde effektiviseras. 
Patienter med JIA och deras familjer spenderade generellt mycket tid på sjukhuset på besök 
och uppföljningar. Mycket tid i skola och på arbetet förloras. Om vårdbesöken 
effektiviserades mer kunde också den förlorade tiden minska. Barn och unga vuxna upplevde 
att mycket av tiden under vårdbesöken gick till ’onödigt prat’ mellan vårdpersonal och 
föräldrar. Barn, unga vuxna och föräldrar tyckte att det hade varit positivt att kunna 
samordna vårdbesöken till olika vårdprofessioner så att de alla kunde ske under samma dag.  
 
Det var värdefullt att innan ett besök få veta hur besöket skulle gå till, vad som skulle vara 
besökets fokus och vilka som skulle vara med under besöket. Barn, unga vuxna och föräldrar 
pratade också om vikten av att kontinuitet och att få träffa samma läkare, kurator, 
fysioterapeut, arbetsterapeut och så vidare. Det var väldigt skönt att träffa någon som de 
visste har insikt i just deras situation. Något som också kunde förbättras var informationen 
om diagnosen JIA samt de olika vårdprofessionernas roll i behandlingen. Föräldrar tyckte att 
de ofta fick uppsöka information själva och att de inte alltid visste om informationen de fann 
stämde överens med verkligheten och huruvida de kunde applicera informationen på deras 
situation. Barn och unga vuxna upplevde att det framförallt var deras föräldrar som fick 
viktig information och att de egentligen inte hade så stor insikt i sin sjukdom. 
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“Som barn vet jag att det har varit viktigt för mig att få träffa samma varje gång. Så att 
jag vet att dom här personerna dom är Mina läkare. Och det är dom jag går till varje 
gång.”’ 
- Ung vuxen 2, workshop 3 
 
” Det är bra att man får veta det innan studenterna är där. För man känner ju sig pressad 
att säga ja att det är OK att studenten är där, om studenten är där.” 
- Ung vuxen 2, workshop 3 
 
Bristfällig delaktighet för barn 
Barns delaktighet i sin egen vård var viktig, precis som för vuxna som besöker vården. I en 
ung ålder upplevdes det tryggt att ha med en förälder vid besöken då det exempelvis kunde 
komma frågor som var svårbesvarade för patienten med JIA. Exempel på svåra frågor som 
kunde komma var hur ofta värken uppkommit senaste tiden eller om mediciner varit 
lindrande. Det kunde vara svårt för framförallt barn att komma ihåg sådan information 
exakt. Det negativa som istället kom med att ha föräldrarna närvarande var att det ofta blev 
långa samtal mellan läkare och föräldrar som barnen inte kände sig inkluderade i. Att prata 
över huvudet på barnet var ett vanligt förekommande fenomen enligt barnen som deltagit i 
studien. Många nämnde att de önskade att vårdpersonalen såg till att prata på ett sätt som 
barnen kunde förstå och att vårdpersonalen ställde tydliga och konkreta frågor till barnen 
som de kände sig trygga med att besvara. Det var värdefullt att få chansen att få prata själv 
med och känna sig förstådd av vårdpersonalen. 
  
När barnen blivit äldre och började gå själva på besöken upplevdes en förväntan från 
vårdpersonalen på att patienterna kunde mycket mer om sin sjukdom än vad de faktiskt 
kunde. De fick frågor som fortfarande var svåra att besvara kring sin JIA. De upplevde därför 
att en repetition angående statusen av deras JIA och om vad som hade varit aktuellt tidigare 
samt kring det som var aktuellt just nu hade varit nödvändig. 
 
“Och jag kände att jag inte riktigt vågade fråga heller. För det kändes så dumt när man är 
15 att fråga vad det var för en sjukdom som man hade. Det kändes som att det borde vara 
en självklarhet.” 
- Ung vuxen 2, workshop 3 
 
“Jag skulle säga att en läkare skulle prata annorlunda om man skulle bara prata med mig. 
Eller om dom pratar med mina föräldrar bredvid.” 
- Barn 2, workshop 5 
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Exempel på koder Underkategorier Kategorier Tema 
- Övningar görs inte om de är tråkiga.  
- Gillar inte sjukgymnastik. 
- Vill välja sin egen sjukgymnastik. 
- Bra upplevelser av fysioterapi. 
- Enklare att visa rörelser än att 
förklara.  

- Det är roligt att gå till arbetsterapeut och 
fysioterapeut. 
- Fysioterapi upplevs som tråkigt. 
- Lättare att kommunicera hos 
arbetsterapeut och fysioterapeut. 

Besöka en 
fysioterapeut – 
lättare att göra sig 
förstådd men 
jobbigt 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

Barn och 
unga vill ha 

större 
utrymme att 
få bestämma 

i den egna 
vården. 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 

- Övningar glöms bort. 
- Förstår inte syftet med övningar. 
- Övningar prioriteras inte. 
- Vill välja sin egen sjukgymnastik. 
- Bra att få in övningar i skolidrott. 
- Viktigt att ta hänsyn till 
kroppsförutsättningar. 
- Hemövningar passar inte alla 
levnadsförhållanden.  

- Hemövningar görs ej. 
- Anpassa övningar efter individen. 
- Negativa upplevelser av vårdens 
övningar. 
- Övningar bör anpassas mer efter barnet 
och barnets vardag. 

Hemövningar 
borde anpassas mer 
för patienten. 

- Konstigt när läkare blandar in egna 
åsikter. 
- Viktigt att vårdpersonalen har ett 
professionellt förhållningssätt.   
- Fokusera mer på det positiva. 
- Besöken är roligare när man får 
positiv feedback. 
- Kul att få bra resultat på mätningar.  
- Positiv feedback ger en positiv 
känsla av besöket. 

- Vikten av ett vänligt bemötande. 
- Positivt bemötande är viktigt.  
- Positiv feedback är viktigt.  
- Vikten av ett professionellt 
förhållningssätt.  
- Skapandet av ett bra förtroende är 
viktigt.  

Vikten av ett 
professionellt 
bemötande och 
positiv feedback. 

- Mindre nervöst med besök när man 
kan förbereda sig. 
- Snabb kontakt med vården är bra. 
- Viss vårdpersonal är dåligt insatta i 
patienten i fråga.  
- Viktigt att vården tar ens besvär på 
allvar.  
- Dåligt stöd för det mentala. 
- Mycket förseningar. 
- Tråkigt att komma till vården. 
- Barn förstår inte vad som händer. 

- Sjukhusbesök förknippas med oro och 
obehag. 
- Att klä av sig inför folk är obehagligt.  
- Vikten av snabb kontakt. 
- Sjukhusbesöken bör effektiviseras.  
- Förkorta tiden för diagnossättning.  
- Vikten av vad besöket innebär och vem 
man ska träffa.  

Sjukhusbesök 
behöver förbättras. 

- Läkaren pratar om saker man inte 
förstår. 
- Man antas ha kunskap om sin 
sjukdom.  
- Bra att behöva förklara själv. 
- Inte så mycket att säga när man går 
med föräldern.  
- Viktigt att få vara aktiv i sin egen 
behandling.  
- Man känner sig dum som inte har 
koll. 
- Berättar hellre för föräldrar om 
smärta. 
- Anpassa besöken även efter barnets 
schema.  
 

- Vikten av att prata till barnet så barnet 
förstår. 
- Vikten av att prata med barnet även om 
föräldrar är med.  
- Dåligt att man antas ha full kunskap när 
man blir äldre.  
- Svårt att prata om smärta och problem 
när man är barn.  
- Barn förstår inte och känner sig inte 
förstådda.  
- Vikten av tydlig information och 
konkreta frågor till barn.  
- Vårdens bemötande mot barn jämfört 
med vuxna. 

Bristfällig 
delaktighet för 
barn. 

Tabell 1. Analys av datamaterial. Koder, underkategorier, kategorier och det sammanställda temat. 
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Diskussion 
 
Temat Barn och unga vill ha större utrymme att få bestämma i den egna vården 
sammanfattar beskrivningen av kategorierna. Barn och unga ansåg att fysioterapi och andra 
vårdmöten var tråkiga och svåra att förstå poängen med då de inte blev involverade i 
behandlingen eller samtalen mellan vårdpersonal och föräldrarna. Beslut och feedback från 
vårdpersonal anpassades ofta efter barnets föräldrar då de ofta förde barnets talan utifrån 
vad de upplevde att barnet tyckte och kände. Barn och unga förknippade ofta vårdbesök med 
något negativt då de sällan fick höra om sådant som förbättrats i deras sjukdomstillstånd 
eller av deras behandling. Med större delaktighet i den egna vården skulle barn och unga 
uppleva hemövningar, fysioterapi och vården i stort mer positivt än vad de gör i nuläget. Den 
negativa känslan barn hade över vårdbesök kom också från obehaget av att behöva klä av sig 
inför vårdpersonal och oro över att, innan vårdbesöket, inte ha fått någon möjlighet att 
förbereda sig eller veta exakt vilka som kommer närvara. Barnens upplevelse av 
fysioterapeutisk behandling kan beskrivas som tudelad. De flesta var överens om att 
hemövningar var jobbigt och att de borde anpassas mer efter patienten. Många tyckte dock 
även att det var lättare att uttrycka sig hos en fysioterapeut än hos, till exempel, en läkare. 
 
Denna studie påvisade att barn och unga har blandade åsikter om fysioterapi. Det upplevdes 
lättare att kommunicera och förmedla upplevelse om smärta hos en fysioterapeut än hos, till 
exempel, en läkare. Väldigt få barn och unga kopplade fysioterapeutbesök till något negativt 
eller obehagligt. Något alla dock var överens om var att hemövningar, en stor del av 
fysioterapin, var något tråkigt och svårt. Hemövningarna anpassades sällan efter patientens 
vardag och förutsättningar och därför utfördes de väldigt sällan. Hemövningar sågs som en 
hemläxa och läxor förknippades med något negativt. Detta fenomen har undersökts i flera 
studier och resultaten liknar det i denna studie. De Monte et al genomförde en kvalitativ 
studie som undersökte hur barn och unga upplever fysioterapi och hemträning. Barnens 
upplevelse var att det var tråkigt och icke anpassat efter patienten. Hemövningarna tog tid 
som barnen inte tyckte att de hade, de var tråkiga och glömdes ofta bort (8). Sims-Gould et al 
studerade hur barn och unga med JIA upplevde hemträning och såg att upplevelserna, i 
överlag, var negativa. Hemträningen utfördes inte på grund av personliga, sociala och rent 
logistiska anledningar (15). Då fysisk aktivitet är en så viktig del i den symptomlindrande och 
muskelstärkande behandlingen av JIA (4, 5) så är det uppenbart att det bristfälliga 
träningsengagemanget bland JIA-patienter behöver förbättras. När barn och unga i vår 
studie fått ge förslag på faktorer som skulle kunna förbättra deras vilja och benägenhet att 
genomföra hemövningar har de föreslagit att övningarna skulle kunna slås samman med 
övriga fritidsaktiviteter i deras vardag. De önskade även vara mer delaktiga i beslut om 
upplägget av hemträning och hemövningar. 
 
Barn och ungas delaktighet i den egna vården innefattar att ha åsikter om och kunna påverka 
sin behandling, att ha möjligheten att förbereda sig inför besök, att vårdpersonalen pratar på 
ett sätt som är mer anpassat efter barnets förmåga att förstå och så vidare. Flera studier (9, 
16),  inklusive denna, tyder på att delaktigheten för barn och unga idag är bristfällig och 
måste förbättras. Barn och unga i vår studie upplevde en brist på möjlighet att vara delaktiga. 
De upplevde att föräldrar och vårdpersonal ofta tog beslut och pratade över huvudet på dem 
och att de inte fick utrymme att vara med och bestämma över sin behandling. Gilljam et al 
undersökte hur barn och unga med JIA kände sig delaktiga i sin egen vård och kom fram till 
ett resultat som sade att delaktigheten upplevdes bristfällig och behövde förbättras (9). 
Quaye et al studerade hur delaktigheten i sjukvården upplevdes bland barn och unga med 
olika diagnoser och sjukdomar som var inlagda på sjukhus. Resultatet visade att föräldrar 
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och vårdpersonal oftast var de som var ledande i beslut om behandling och att delaktigheten 
bland barn och unga var undermålig (16). Polk et al skriver om barn i åldrarna 7-11 och deras 
förväntningar på hälsoundersökningar. De blev filmade under besöken och blev sedan 
intervjuade i samband med att de fick se den inspelade videon av sig själva. Det som barnen 
förväntade sig skulle kunna ske under besöken var, exempelvis, vaccination och fysiska 
undersökningar. Ibland kunde dock samtalsämnen som överraskade barnen förekomma. 
Dessa samtalsämnen kunde vara angående livsstil, familjesituationer och så vidare. Barnen 
berättade om hur olika känslor kunde uppkomma under ett och samma besök, allt från att 
känna sig bekväm med en vårdgivare till att känna sig obekväm, generad och uttråkad. När 
en förälder var närvarande tvekade barnen ibland att avbryta konversationer eller lägga till 
viktig information där det behövdes för att inte verka otrevliga. Vissa barn valde att inte 
berätta hela sanningen då det kunde resultera i en förändrad livsstil för dem. För att 
involvera barnen på ett bättre sätt under sjukhusbesök behövs det mer fokus på att bygga en 
god relation mellan vårdgivare och barn (17). Detta var ett fenomen som kunde påvisas även i 
denna studie. Barn och unga vuxna berättade om hur de ville få större möjlighet att förbereda 
sig inför besök, de upplevde att den möjligheten var bristfällig. De ville gärna veta, innan 
besöket, vilka som skulle närvara och vad som skulle hända. Något många nämnde var sättet 
de blev tillfrågade om huruvida det var okej att vårdstudenter närvarade under deras 
vårdbesök. Barnen blev ofta tillfrågade av vårdpersonalen framför vårdstudenten i samband 
med besöket och vågade då inte säga nej, även om de inte kände sig bekväma med att 
studenten skulle närvara. Den proceduren ansågs behöva förbättras. Det var viktigt för barn, 
unga vuxna och föräldrar att ha en kontinuitet i vårdpersonal då det var betryggande att få 
träffa vårdpersonal de träffat tidigare och som de visste hade insikt i just deras situation. De 
upplevde att det var värdefullt att bli igenkänd när de besökte vården och att vårdpersonal 
var trevliga och glada under besöken och inte upplevdes som stressade. Dessa synpunkter är 
viktiga för vårdpersonal att bli medveten om för att barn och unga vuxna ska uppleva vården 
så bra som möjligt och för att de ska få största möjlighet att vara delaktiga. 
 
Den 1:a januari 2020 blev Barnkonventionen, FN:s konvention om barns rättigheter, lag i 
Sverige. Artikel 12 i Barnkonventionen säger att ”Konventionsstaterna ska tillförsäkra det 
barn som är i stånd att bilda egna åsikter rätten att fritt uttrycka dessa i alla frågor som 
rör barnet. Barnets åsikter ska tillmätas betydelse i förhållande till barnets ålder och 
mognad” (18). Detta säger att barn och unga nu, enligt lag, måste få vara en aktiv del i deras 
egen behandling och att insatser och metoder för detta krävs.  
 

Metodologiska överväganden 
 
Materialet till studien bestod av tio transkriberade intervjuer och workshops. Deltagarna 
bestod av barn och unga vuxna med JIA samt föräldrar till barn med JIA. Dessa patienter är 
relativt frekventa besökare av vården och detta gör dem till en bra studiegrupp för syftet. 
Urvalsgruppen för den här typen av intervjuer och workshops kunde ha varit större. På så vis 
hade fler åsikter och bredare perspektiv eventuellt framkommit och det hade stärkt studiens 
trovärdighet. Enligt Lundman och Graneheim finns fyra begrepp som utgör graden av en 
studies trovärdighet. Dessa fyra begrepp är giltighet, delaktighet, tillförlitlighet och 
överförbarhet. En kvalitativ studies giltighet definieras av styrkan i resultatet baserat på 
antalet deltagare, materialet och datan. En studie med sämre giltighet kan ha haft ett lågt 
antal deltagare och lite insamlade data och det ger sämre möjlighet att sanningsenligt 
applicera resultatet på en större population (10). Vår studies styrkor i avseende på giltigheten 
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var deltagarnas spridda åldrar samt en riklig mängd talande citat. Svagheterna var främst få 
deltagare. 
 
Intervjuaren som genomförde intervjuerna använde sig av en metod som vi anser hade både 
styrkor och svagheter. Intervjuaren, som arbetar som fysioterapeut med barn och unga med 
JIA, kunde med hjälp av expertis och erfarenhet inom ämnet tolka och dra slutsatser av 
barnens, ibland glesa, svar på hennes frågor. Med hjälp av sammanfattningar och slutna 
frågor kunde hon hålla konversationen relevant för studien, något som kan vara svårt i 
intervjuer med barn och unga. Slutna frågor kan dock ofta bidra till att den som intervjuas ej 
får möjligheten att uttrycka sig som denne önskar eller att svaren inte blir tillräckligt 
nyanserade. Det bör inte förekomma för många frågor av den typen. I en kvalitativ studie 
baserad på intervjuer är det viktigt att intervjuaren har förkunskap och god insikt i ämnet 
men samtidigt att hen har distans till materialet och endast redovisar den intervjuades 
budskap, inte sitt eget. Dessa faktorer stärker delaktigheten i en studie, vilket i sin tur stärker 
studiens trovärdighet (10). Intervjuaren var, i detta fall, studiedeltagarnas behandlande 
fysioterapeut. Det kan ha haft både positiv och negativ påverkan på barnen och de ungas svar 
på hennes frågor. Att de kände intervjuaren kan ha medfört en trygghet som gjorde att de 
vågade svara mer fritt. Det kan dock också ha medfört en ovilja hos deltagarna att säga något 
som kunde uppfattas som kritik mot intervjuaren. 
 
Att använda sig av workshops istället för intervjuer när barn är involverade anser vi var ett 
bra val av metod då det stärker studiens giltighet och delaktighet. Det kan vara svårt att få 
tolkningsbara och konkreta svar från barn i samtalsintervjuer. Barn har ofta svårt att sitta 
stilla och lyssna under en lång tid och i dessa sammanhang kan det därför passa bättre att 
istället få rita, måla, kolla på kortfilmer och så vidare. På så sätt får de chansen att reflektera 
och vara beskrivande på ett sätt som är mer anpassat för dem. Genom att ha deltagare som 
har JIA eller föräldrar till barn som har JIA kunde många perspektiv fångas upp. Barn och 
unga med JIA kunde beskriva hur de upplever olika situationer just nu medan de som är 
unga vuxna kan istället berätta om minnen de har från att ha varit ett barn med JIA samt 
sina upplevelser i nuvarande ålder. Föräldrar till barn med JIA var en tillgång till resultatet, 
detta på grund av att de kunde komma med passande lösningar på problem som deras barn 
upplever i vardagen där barnen själva inte stannar upp och funderar.  
 
Vi valde att använda oss av Kvalitativ innehållsanalys enligt Lundman och Graneheim (10–
12) för att analysera denna studie då vi ville undersöka både det manifesta och latenta 
budskapet från intervjuer och workshops. Det manifesta budskapet kunde utvinnas av citat 
och koder medan det latenta budskapet utgörs av främst tema som knyts samman av 
kategorier. Syftet med valet av Kvalitativ innehållsanalys var att både kunna fånga upp 
specifika åsikter och tankar som en enskild person sagt men också att se den stora bilden av 
vad hela urvalsgruppen beskrev.  
 
Begreppen tillförlitlighet och överförbarhet handlar om hur analysen genomförts och om 
resultatets förmåga att överföras på andra populationer och situationer (10). Denna studies 
styrkor i avseende på tillförlitlighet är att vi varit två personer som utfört analysen 
tillsammans. Båda har läst 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 stärker överförbarheten i studien är vi fått fram ett 
resultat som visar på vad gruppen i stort beskriver. Intervjugruppernas enskilda individer 
uttryckte sig på liknande sätt i många frågor, bortsett från frågorna som handlade om 
fysioterapeutisk behandling, vilket säger att det slutgiltiga resultatet skulle kunna vara 
överförbart på en större population eller i andra liknande situationer.  
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Huvudsyftet i denna studie var att undersöka erfarenheterna av fysioterapeutisk behandling 
hos patienter med JIA. En svårighet vi stött på under analysen är att just fysioterapin inte 
hade en stor del i de intervjuer och workshops vi arbetat med. Enligt resultatet skiljde sig 
åsikterna och erfarenheterna åt mellan de olika individerna, endast en signifikant 
betydelsefull gemensam nämnare var att samtliga tyckte att hemövningar som tilldelades hos 
en fysioterapeut upplevdes som tråkiga. För ett mer konkret och talande resultat om 
erfarenheterna av fysioterapeutisk behandling hade det behövts mer specifika frågor om just 
fysioterapi och en större urvalsgrupp.  
 

Konklusion 
 
Resultatet i denna studie visar att barn och unga vuxna har önskemål om att vara mer 
delaktiga i den egna behandlingen. Den bristfälliga delaktigheten för barn och unga vuxna 
förekommer överallt i vården. Barn och unga vuxna upplever även en brist på positivitet och 
professionellt bemötande hos vårdpersonal.  
 
Barn och unga vuxna har blandade upplevelser av fysioterapeutisk behandling. De upplever 
att möjligheten att få vara med och påverka hemövningar och träning är bristfällig. De 
upplever även att behandlingen inte anpassas särskilt bra efter patienten, patientens vardag 
och funktionsnivå vilket leder till att övningarna prioriteras bort och inte utförs. Framtida 
studier som syftar till att undersöka fysioterapeutisk behandling bör genomföra 
workshops/intervjuer där en mer tydlig inriktning på fysioterapi finns.  
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