”Reumaskolan” ar en effektiv habiliterings-
atgard for barnreumatiker och deras familjer

Mia André

Sjukgymnast Mia André och barnreu-
matolog Stefan Hagelberg, bada verk-
samma vid Astrid Lindgrens barnsjukhus
i Stockholm, beskriver ett utbildningspro-
gram for barnreumatiker och deras famil-
jer. Projektet har genomférts med finan-
siering fran Socialstyrelsens stimulansbi-
drag for habilitering/rehabilitering.

En utvardering talar for 6kade teoretiska
och praktiska kunskaper om sjukdomen,
samt en Okad sjalvtillit vad géller hante-
ring av smarta. Effekten bestod vid mat-
ning fyra manader efter "reumaskolan”.
Informationsverksamhet av ett multidi-
sciplinart team bor inga i ett barnreumato-
logiskt behandlingsprogram.

Barnreumatism

I Sverige finns idag ca 1800 barn med diag-
nosen JCA (Juvenil kronisk artrit, barn-
reumatism) och incidensen beriknas uppga
till 11/100 000. Man finner en klar incidens-
topp mellan 0 och 4 ar, dir flickor domine-
rar, samt dven en 0kning vid puberteten.
Flickor dominerar sjukdomsgruppen som
helhet, kvoten flickor:pojkar varierar i olika
studier mellan 2:1 och 3:2 (1).
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Barnreumatism anses ha en betydligt bittre
prognos dn vuxenreumatism, dock far ca 40%
av barnen och ungdomarna kvarstaende be-
svir, som kan paverka deras dagliga liv som
vuxna (1). Sjukdomen kan pigéa under olika
lang tid, och det finns idag dessvirre ej mar-
korer for vilka barn som kommer att till-
friskna.

All behandling av barn med JCA har som
malsittning att minska smirta och inflamma-
tion, att forebygga kontrakturer och defor-
miteter, att bibehilla eller forbittra rorelse-
omfang och ledfunktion, att bibehalla eller for-
bittra muskelstyrka for att skydda engagerade
leder, samt férbereda familjen s& optimalt som
majligt att anpassa sig till sjukdomen. Att det
ar mest framgangsrikt att arbeta i team runt
barnen och familjen och se globalt till barnets
hela livssituation, visar entydigt de praktiska
erfarenheterna, vilket ett flertal studier @ven har
kunnat pavisa (2, 3).

Patientutbildning

I svensk barnmedicin finns en langvarig tra-
dition att vid astma och diabetes genomféra
“skolor” for att 6ka kunskapen och forbiittra
behandlingen av sjukdomen. Sadan utbild-
ning har vint sig savil till barnen som till for-
dldrar. Man hari vetenskapliga studier kun-
nat mita effekten av patientutbildning i ett
flertal olika variabler som t ex minskad vard-
konsumtion, medicinkomsumtion och forind-
ringar i attityder och dndrat beteende s man
fatt en mindre paverkan i sitt dagliga liv av
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Syftet med utbildningen var att ge okad kun-
skap i saviil medicinsk bakgrund som i han-
teringen av sjukdomen

sin kroniska sjukdom (4, 5). Inom vuxenreu-
matologin kom begreppet “ledskydd” redan
pa sextiotalet och detta har anvints flitigt runt
i Sverige pa reumatologkliniker.

Inom barnreumatologin i Sverige har man
tidigare ej haft nagon systematiserad infor-
mationsverksamhet, men hosten 1994 star-
tade vi, med stod av stimulansbidrag for ha-
bilitering/rehabilitering fran Socialstyrelsen,
en "Reumaskola” vid davarande KS/S:t Gor-
ans barnreumatologiska enhet, numera beld-
gen vid Astrid Lindgrens barnsjukhus, Stock-
holm.

Reumaskolan och dess innehall
Syftet med utbildningen var att ge kad kun-
skap i sévil medicinsk bakgrund som i hante-
ringen av sjukdomen, ex fysisk aktivitet, smart-
lindring, sociala fragor, kostfragor etc. Ett an-
nat viktigt mal var att erbjuda ett forum for
dessa familjer att triffas och utbyta erfarenhe-
ter.

I inledningsskedet delades undervisningen
upp i dterkommande sessioner (4 st tillféllen
4 2 timmar). En rundfragning av presumtiva
deltagare till Reumaskolan, visade dock att
de flesta 6nskade heldagsseminarium, da
detta var ldttast att tilligna sig for de ibland
tidspressade barnfamiljerna. Vanligtvis ge-
nomfordes detta pa en lordag.

De olika yrkeskategorierna (barnreuma-
tolog, sjukgymnast, arbetsterapeut, sjuk- och
underskoterska, kurator, dietist, representant
frén patientforeningen) foreldste/ledde diskus-
sion utifran sitt yrkesspecifika kunnande. Sa-
vil teoretisk som praktisk information erbjods.
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Faktabasen i reumaskolan var alltid densamma
men anpassad och skriddarsydd till den alders-
grupp den riktat sig till. Nagra exempel pa un-
dervisningens innehall fran det multidiscipli-
nira teamet: barnreumatologen gav basfakta
om barnreumatism, medicinsk behandling,
forskning, prognos och alternativa behand-
lingsmetoder. Sjukgymnasten informerade om
vad som sker i leden vid inflammation, vad
kan man gora for att paverka och minska stel-
het och smiirta samt vilka fysiska aktiviteter &r
limpliga. Diskussioner tillsammans med kurs-
deltagare syftade till att se mojligheter istéllet
for att fastna i svarigheterna. Arbetsterapeuten
beskrev handens paverkan vid barnreumatism,
vilka hjidlpmedel som finns och vilka som &r
rimliga att anviinda. Hon beskrev dven mdj-
ligheter for bostadsanpassning for att 6ka bar-
nets sjilvstiindighet. Kurator informerade vil-
ket stod man kan fd av samhdllet nir familjen
far ett barn med barnreumatism, samt om de
reaktioner och kriser i familjen som kan upp-
sté nir barnet far en kronisk sjukdom. Har for-
16stes ofta starka kénslor i gruppen.

Dietisten framstillde vikten av varierad kost
for barnet som viixer och fanns till hands for
diskussioner om kostens paverkan vid denna
sjukdom. Inte minst tondringar har mycket tan-
kar om detta. Sjukskoterskan informerade om
hur barnen kan forberedas infor stick, genom
en informativ lek med en tygdocka, pa vilken
barnet sjilvt genomfor en realistisk behandling.
Detta har éven en lugnande inverkan pa stick-
ridda foréldrar. Barn med diagnosen barn-
reumatism utsetts for mycket provtagningar
och iven ledinjektioner och det dr av mycket
stor vikt att ta hand om barnets reaktioner pa
detta. Patientféreningen, Unga Reumatiker,
beriittade om sitt arbetssitt idag och dnskade
girna respons och forslag fran fordldrar och
barngrupp.
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Vid all form av patientutbildning dir det vik-
tigt att fa homogena grupper

Reumaskolans grupper

Vid all form av patientutbildning &r det vik-
tigt att fa homogena grupper. Studier har pé-
visat att en mycket viktig del i kunskaps-
formedlingen &r deltagarnas egna kunskaper
och erfarenheter, samt att fa mojlighet att dis-
kutera dessa och triffa andra med likvirdiga
upplevelser.

Med projektet "Reumaskola - en motes-
plats for barnreumatiker i Mellansverige”,
gavs mojligheten till ett storre antal familjer
att deltaga i utbildningen och underlaget till
grupperna mojliggjorde en bittre anpassad
studiegrupp.

Vi valde att indela grupper efter barnet/ung-
domens alder. Var hypotes var att det var vik-
tigt att man levde i relativt lika "livsfas”, da
mycket av diskussionerna handlar om strate-
gier och mdjligheter att anpassa det dagliga
livet till sin kroniska sjukdom. Aldersfaktorn
ir da mer betydelsefull, &n om man tillhor
olika subgrupper med besvir i tva eller tio
leder. Ett undantag gillde de familjer vars
barn hade den ovanliga systemiska (febrila)
formen av barnreumatism, dir fragestillning-
arna och behandlingen kan skilja sig mer fran
de andra subgruppernas former.

Tonaringar deltog sjilva i Reumaskolan, 1ag-
och mellanstadiebarnen deltog tillsammans
med forildrar, men indelades i barngrupp res-
pektive fordldragrupp med anpassat program.
Om patienterna var forskolebarn sé vinde sig
utbildningen endast till foréldrarna. I det skrid-
darsydda programmet som vinde sig till ton-
aringarna, dgnade vi en stor del av tiden till att
diskutera smértproblematiken. Var kliniska
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erfarenhet, som vil 6verensstimmer med stu-
dier som ir utforda, visar att for tonaringar ér|
hanteringen av smirtan nagot som tar mycket
kraft och energi. Att samtidigt vilja vara precis
som alla andra och ibland inte orka, att ha sméir-
tor som gor fruktansvirt ont och ibland inte
alls ’syns utanpa”. Mycket tid disponerades till
att diskutera detta och gemensamt finna stra-
tegier och rad till att hantera det.
Reumaskolan for véara 1ag- och mellan-
stadiebarn var mycket uppskattat fran savil
deltagare som personal. Barnen fick mycket
information och praktisk trining i form av
gymnastik, handgrupp och bassingtrining.
Att fa se doktorn och sjukskoterskan illus-
trera immunforsvaret i form av Stjdrnornas
krig, gjorde det mojligt for oss alla att forsta
detta komplexa och invecklade system. Att
fa vara tillsammans med och uppleva att det
finns andra jamnariga med likvirdiga besvir
dr en mycket lidrorik erfarenhet. For dven om
barnreumatism inte dr en sillsynt sjukdom ér
den relativt ovanlig, och méanga av barnen
hade tidigare inte triffat pa andra barn med
barnreumatism. Foréldrar fick tillfille att dis-
kutera och stilla fragor utan att prata ver
huvudet pa sina barn, ventilera oro men dven
finna tillforsikt. En forélder uttryckte vikten
av att fa tid och mojlighet till frigor som:
“ménga bordor som tyngt ens axlar kunde
forklaras och dirmed forsvinna”. En forilder
patalade vikten av att sjilv ha en gedigen kun-
skap om barnets sjukdom, vilken gor att man
sjédlv blir tryggare och dven kan bemota om-
givningen littare. Reumaskolan for de yngsta
barnen, forskolebarnen, vinde sig enbart till
foridldrarna, da det var deras tydliga dnske-
mal att i lugn och ro fa tilligna sig informa-
tionen och diskussionerna. For de smé bar-
nen blir fordldrarna sprakror. De pétalar att
barnen plotsligt borjar att ga avvikande, #r
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er morgonstela etc. Detta gor att mycket an-

var ligger pa fordldrarna och det &r av stort

drde att de kénner sig vil instruerade, trygga

i att de ser foriandringar for att kunna hantera
arnets sjukdom pa bista sitt.

Vilka erbjods Reumaskola?

Information om Reumaskolan utsindes till
barnlikare som ansvarade for barnreumati-
kerna pd barnkliniker i Stockholm och Milar-
regionen. De ombads att sprida informatio-
nen till sina patienter. Information om utbild-
ningen annonserades dven i Unga Reumati-
kers tidsskrift. Det var kostnadsfritt att del-
taga i utbildningen, och for de barn och fa-
miljer som ej bodde i Stockholms niromréde
var det heldagsseminarium som erbjods. Er-
bjudandet vinde sig naturligtvis dven till
samtliga patienter som var inskrivna vid KS/
S:t Gorans barnreumatologiska mottagning.

Den geografiska spridningen for familjer
som deltog i utbildningen var ifran Sandvi-
ken/Givle i norr, soderut ned till Ostergot-
land och visterut i Milarregionen.

Under projekttiden deltog totalt sett 105
barn med diagnosen barnreumatism och de-
ras forildrar (196 st). 54% av dessa tillhorde
KS/S:t Gorans barnreumatologiska mottag-
ning och 46 % var fran andra barnmedicinska
kliniker.

Tabell 1. Férdelning av Reumaskolans grup-
per

Antal barnreumatiker/ Alder  Antal forildrar
subgrupp

43 st 0-4 ar 73 st
21 st 7-9 at 34 st
13 st 10-12 ar 18 st
18 st 13-20 ar 15 st
10 st (systemisk JCA) 3-15ar 15 st
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Effekt av Reumaskola

For att vetenskapligt kunna prova interven-
tionen att patientutbildning leder till en for-
dndring i kunskap och hantering av sin sjuk-
dom, kriivs en provad mitmetod. Da detta inte
finns konstruerade vi ett nytt frageformulir,
som #r under publicering. Vi valde att utvir-
dera personens egen uppfattning om sin kun-
skap, sina strategier och beteende. Frage-
formuliret innehdller 24 frdgor inom omra-
den kunskap, formaga/skicklighet, beteende
och attityd samt sjélvtillit. Alla fragor &tfol-
jes av en visuell analog skala 100 mm, med
“ankarord” i vardera dnde. Enkiiten besva-
rades av forildrar till barn upp till 13 ars al-
der och av tondringar mellan 13-20 ar. Ex-
empel pa fragor dr; Hur stor kunskap har Du
om vilka de synliga symptomen pa inflam-
mation dr? Vet Ni hur Ni kan hjilpa Ert barn
att lindra smirta? Vet Ni hur Ni kan forbe-
reda Ert barn infor provtagning? Deltager Ert
barn i gymnastik pa dagis eller i skola? Hur
siker kinner Ni Er pa att kunna anpassa bar-
nets aktiviteter sé att han kan vara aktiv utan
att forvirra sina symptom? Etc.

Vid provning visade enkiiten att den var re-
liabel och valid och ett mgjligt instrument att
anvinda for utvirdering av effekten av
patientutbildningen.

Studien visar att trots att manga av barnen
har haft sin sjukdom under relativt lang tid,
finns ett stort utrymme till fordndring och for-
bittring vad giller kunskap om sin kroniska
sjukdom och strategier/skicklighet att hantera
denna s4 att den paverkar det dagliga livet sa
lite som mojligt. For deltagarna i Reuma-
skolan visade resultaten pa samtliga kun-
skapsfridgor, att medverkande fordldrars/
ungdomars uppfattning om sin kunskap okat
signifikant. Deltagarna uppfattar sig bittre pa att
tex lindra och hantera smiirta efter patientutbild-

47




ningen. Man hade erhallit strategier som
Okade forildrarnas/tonaringarnas sjélvtillit att
kunna hantera stelhet, kunna fortsiitta med
fysiska aktiviteter, paverka smiirta etc.

Studien visar ddremot inga signifikanta
fordandringar inom omradena beteende och at-
tityd, efter genomgéngen patientutbildning.
Det stimmer vil 6verens med tidigare erfa-
renheter att det dr betydligt svarare och ett
mer langsiktigt arbete att nd forindringar
inom dessa omréaden.

Utviirdering gjordes efter avslutad patient-
utbildning samt efter en fyramanadersperiod,
och de signifikanta forindringarna kvarstod,
vilket talar for att en reell forindring skett,
och att det inte bara &r en placebo-effekt.

Vi studerade dven om det foreldg nagon
skillnad i grupperna, de patienter som till-
horde var “egen” klinik och patienter fran
andra kliniker, men det var ingen skillnad
mellan dessa grupper.

Det forefaller vara sa att trots att barnet och
familjen triffat behandlande personal vid
manga tillfillen, har inte informationen varit
tillrdcklig eller s dr familjen och barnet inte
mottaglig for denna typ av information vid
dessa vardtillfillen. Det kanske idr nodviin-
digt att fa tillgang till denna typ av kunskap
vid ett sirskilt tillfdlle da man &r inriktad och
instilld pa detta.

Var utvirdering klargor vildigt tydligt be-
hovet av patientutbildning samt att denna
verksamhet bor ingd som en naturlig del i om-
hindertagandet av barn med barnreumatism
och deras familjer.
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Var utvirdering klargor viildigt tydligt be
hovet av patientutbildning

En annan mycket virdefull kunskap for et
erfaret team, &r att vid ett gemensamt arbet
runt patientutbildning okar allas insikt o
varandras yrkesspecifika kunskaper, och tea
met far en multidisciplindr “approach” vil
ket vi dr 6vertygade om kommer barnet me
reumatism och deras familjer vil tillgodo
Den tidigare foreslagna modellen att teamar:
bete skulle kunna betyda rogether everyon
achieves more kinns mycket rittfardigt.
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