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Juvenil Idiopatisk Artrit, JIA, ar en sjukdom vars fysiska symptom kan forsena utvecklingen
av barnets grovmotorik, vilket kan hindra barnets integration i den sociala och fysiska miljon.
Skolgarden ar den kontext dar barnet ofta leker och dar fysisk och social utveckling sker. I lek
med andra barn ges barnet mojlighet till upplevelse av delaktighet, vilket ar av grundlaggande
betydelse for god hélsa. Studiens syfte var att undersoka hur barn med JIA upplever
delaktighet i lek i skolgardsmiljo. Metoden som anvéandes var kvalitativa intervjuer dar
undersokningsgruppen bestod av fyra barn i aldern nio till 13 ar. Resultatet visade att barnen
upplevde delaktighet men ocksa att de upplevde att de inte var delaktiga. Det framkom flera
orsaker till att barnen kunde kéanna att de inte var delaktiga i lek i skolgardsmiljo, sasom
smérta, utanforskap och skolans regler om utevistelse. Upplevelse av delaktighet framjades av
forstaelse fran andra och av gemensamma intressen. Skolgardens utformning ar viktig for att
ge barnet mojlighet till lek och delaktighet, det ar dven av storsta vikt att skolpersonalen far
information om barnets situation och speciella behov.
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1. Bakgrund

1.1 Inledning

Varterminen 2005 gjorde vi en litteraturstudie pa B-nivda om konsekvenser pa lek och
utveckling via lek hos barn med Juvenil Idiopatisk Artrit [JIA] eller sjukdomar med liknande
symptom. Resultatet av denna studie visade att barn med funktionshinder i stérre utstrdckning
an barn utan funktionshinder agnade sig at passiva inomhusaktiviteter, som att titta pa tv, lasa,
rita eller mala, istallet for att delta i utomhusaktiviteter. Det framkom &ven att barn med JIA
ofta valde att stanna inne pa rasten pa grund av det kalla védret, vilket begransade barnets
urval av lekkamrater samt urval av aktiviteter. Detta resulterade i mycket ensamlek. Barnen
kénde att de inte kunde leka med vem de vill da de upplevde att de begransades av sin vark,
vilket skapade samre forutsattningar for lek och déarmed delaktighet (Leteus & Steimer, 2005).
Att uppleva delaktighet &r vasentligt for barnets utveckling (Law, 2002). | en studie av
Hackett (2003), berattar ett barn om hur JIA hindrar henne fran att vara delaktig i
kompisarnas lek: ”Your friends call for you and you can’t go out because you’re too sore.”
(Hackett, 2003, s.305).

Da litteraturstudien visade att barn med JIA inte lika ofta leker utomhus och att lek med andra
begransades av varken, blev vi nyfikna pa att undersoka hur dessa barn upplever delaktighet i
samband med lek pa rasten i skolan. Skolgarden &r den miljé dar barnet spenderar mycket av
sin tid och dér barnet leker under en stor del av sin uppvaxt. Det ar darfor viktigt att
skolgardsmiljon erbjuder majligheter till lek och delaktighet for alla barn. Da det heller inte
finns nagra tidigare studier som behandlar detta &mne, ar det angelaget att genomfora denna
studie, sarskilt da delaktighet ar centralt inom arbetsterapi.

1.2 Person, miljo och aktivitet

Arbetsterapeuten utgdr i sitt arbete bland annat frdn det dynamiska forhallandet mellan
person, milj6 och aktivitet, vilket beskrivs i1 den arbetsterapeutiska begreppsmodellen
Canadian Model of Occupational Performance, [CMOP], (Canadian Association of
Occupational Therapists, [CAOT], 2002). Modellen lampar sig val for att beskriva barns lek i

skolgardsmiljo.



CMOP (CAOQT, 2002) beskriver personen som en aktiv och social varelse med férmaga att
uppleva delaktighet i aktivitet, dock ar denna formaga olika hos olika personer beroende pa
personens egna forutsattningar. Dessa forutsattningar utgar fran de tre delar personen &r
indelad i; den affektiva, den kognitiva och den fysiska delen. | personens inre kdrna finns det
som gor manniskan unik, som till exempel personliga varderingar och inre drivkraft, pa

engelska benamnt spirituality. Personen bade formar och formas av miljon (CAOT, 2002).

Miljon ar den kontext inom vilken aktivitetsutforandet &ger rum. Det finns fyra olika typer av
miljo; fysisk, institutionell, kulturell och social. Studien kommer i huvudsak att behandla den
fysiska och den sociala miljon, da det ar dessa miljéer som i huvudsak inverkar pa barnets
mojligheter till aktivitet pa skolgarden. | den fysiska miljon ingar bland annat byggnader,
vagar, lekplatser och fotbollsplaner. | den sociala miljon ingar relationer med andra och
sociala grupperingar baserade pa gemensamma intressen, varderingar, attityder och
uppfattningar (CAOT, 2002). Exempel pa sadana grupperingar kan vara kompisgang dar alla
ar intresserade av samma typ av lekar. Den sociala miljon ar viktig for barnets mojligheter att
utveckla sociala roller, vilket sker genom lek (Missiuna & Pollock, 1991; Howard, 1996).
Detta kan forsvaras om barnet pa grund av till exempel JIA inte kan delta i samma aktiviteter
som sina kompisar, vilket gor det viktigt att ha kunskap om barn med JIA och deras sociala

situation.

Inom begreppet aktivitet ryms allt som manniskan gor och engagerar sig i under sin livstid.
Aktivitet &r ett manskligt behov, en faktor for hélsa, kélla till mening, kontroll, balans och
tillfredsstéllelse samt ett terapeutiskt redskap (CAOT, 2002). Enligt CMOP delas aktivitet in i
tre olika kategorier; personlig vard, produktivitet, vilket innefattar lek for barnen och fritid:
aktiviteter for noje, spel och sport (CAOT, 2002). Barn med JIA har konstaterats ha mindre
daglig fysisk aktivitet, i form av lek och sportaktiviteter, &n deras friska kamrater (Hackett,
2003). Manga olika faktorer avgor barnets mojligheter till aktivitet och darigenom
delaktighet; kroppslig funktion, omgivningsfaktorer och personliga faktorer (se figur 1),
(Socialstyrelsen, 2003). Darfor ar det viktigt att forsta hur miljon pa olika satt bade stodjer

och hindrar aktivitet for barn med JIA.

Aktivitetsutforandet ar en dynamisk interaktion mellan person, miljé och meningsfulla
aktiviteter. For att aktivitetsutforandet ska bli sa bra som mojligt maste det finnas balans

mellan miljons krav och personens forutsattningar. Ett barn med JIA kan ha s&mre
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forutsattningar for aktivitet pa grund av nedsatt kroppslig funktion och/eller personliga
faktorer. Detta kan paverka aktivitetsutforandet negativt. Miljon har bade en positiv och
negativ inverkan pa aktivitetsutforandet beroende pa dess utformning (CAOT, 2002).
Skolgardsmiljon &r inte alltid utformade for barn med nedsatt rorelseformaga vilket kan leda
till ett mindre tillfredsstéllande aktivitetsutforande. Csikszentmihalyi (1975) menar att om
barnet kanner att det inte kan bemaéstra miljon, kan det leda till oro och frustration vilket gor
det viktigt att kraven i miljon inte Overstiger barnets formagor. Miljon maste dock erbjuda
utmaningar pa en hanterbar niva for att stimulera barnet till aktivitet (Csikszentmihalyi,
1975).

For att uppnd ett optimalt aktivitetsutforande kravs ocksa upplevelse av delaktighet.
Upplevelse av delaktighet i vardagliga aktiviteter ar en vital del av ett barns psykiska och
emotionella utveckling. Law (2002) menar att upplevelsen av delaktighet i meningsfulla
aktiviteter leder till battre livskvalitet och sjalvfortroende. Upplevelsen av delaktighet leder
till att barnet lar sig socialt samspel, forvarvar nya kunskaper samt finner syfte och mening i
livet. Delaktighet innebar dels att fa ta del av nagot, samt méjlighet att dela med sig till andra
(Law, 2002). Kilassifikation av funktionstillstand, funktionshinder och halsa [ICF],
(Socialstyrelsen, 2003) definierar begreppet delaktighet som engagemang i en livssituation,
dar delaktighet representerar det sociala perspektivet av funktionstillstand. Majligheten till
upplevelse av delaktighet paverkas av alla komponenter i ICF-modellen som askadliggors i

figur 1.

Kroppslig Funktion
och Anatomisk

Fig. 1. ICF med dess olika komponenter syftar till att beskriva hélsa och funktionstillstand ur
ett helhetsperspektiv (K. Orban, personlig kommunikation, 15 mars, 2006). Denna
barnversion av ICF ar framstalld av arbetsterapeuter inom barn- och ungdomshabiliteringen
i Region Skane (publicerad med tillstand fran Region Skane).



| den arbetsterapeutiska referensramen Occupational frame of reference (Kramer & Hinojosa,
1999) framhévs vikten av delaktighet som en viktig komponent i aktivitetsutférandet. Barnet
ska ha mojlighet att uppleva delaktighet i de aktiviteter och i de miljoer som &r aktuella i
forhallande till barnets alder. | referensramen ges exempel pa barnets delaktighet i olika
miljoer i skolan, vilket bland annat inkluderar skolgardsmiljé (Kramer & Hinojosa, 1999).
Christiansen och Baum (2005) beskriver tanken bakom arbetsterapins fokus pa vikten av

delaktighet s har:

Tell me, | forget
Show me, | see
Involve me, I understand (Christiansen & Baum, 2005, s. 505).

Da lek &r barnets huvudsakliga aktivitet i skoldldern och en av forutsattningarna for
delaktighet i skolgardsmiljo (Parham & Primeau, 1997), ar det vasentligt att undersoka hur
barn med JIA upplever sina mojligheter till delaktighet i denna miljo.

1.2.1 Juvenil Idiopatisk Artrit

JIA definieras som kronisk ledinflammation hos barn och ungdomar orsakat av ndgon form av
felprogrammering i immunforsvaret. FOr att diagnosen JIA ska stéllas kravs det att
ledinflammationen debuterat innan 16 ars alder, pagatt i minst tre manader och dar andra
sjukdomar med ledsymptom uteslutits (Bille & Olow, 1999). Den inflammerade leden blir
svullen, varm och det kan uppsta rodnad kring leden vilket kan medféra nedsatt funktion och
rorelseomfang i den angripna leden. Detta orsakar dven smarta, framforallt vid rorelse och
belastning. Dessa fysiska symptom kan forsena utvecklingen av barnets grovmotorik, vilket
kan hindra barnets integration i den sociala och fysiska miljén (Bender, Agnew, Black &
Charlton, 1994) och som darigenom skapar problem for lek i skolgardsmiljo. Smartan som
uppstar vid JIA kan bli ett problem nér barnet ska leka med sina kamrater i skolan, vilket kan

leda till att barnet inte alltid kan vara med och leka. Vid vila kan dock smaértan helt forsvinna.

Barnen &r ofta stela pa morgonen och kan aven bli stela efter en tids stillasittande, till exempel
efter en skollektion (Fasth, 2000). Aven stelheten blir ett hinder nar barnet efter lektionen gar
ut for att leka pa rasten. En annan problematik som kan uppsta ar tillvéxtstorningar som kan
leda till att barnet under en period véxer mindre (Altoff, 2001). Till skillnad fran



ledgangsreumatism hos vuxna ar JIA i de flesta fall mer godartad (Fasth, 2000) och de flesta

barn blir fria fran sin sjukdom innan de uppnatt vuxen alder (Bille & Olow, 1999).

JIA &r en sjukdom som inte alltid syns, vilket kan gora det svart for kompisar, larare och
andra personer barnet kommer i kontakt med, att forsta vilka begransningar som sjukdomen
bidrar till hos barnet och vilka konsekvenser det kan fa for barnets majligheter till aktivitet
och delaktighet.

1.2.2 Skolgardsmiljo

Barnet spenderar en stor del av sin vakna tid i skolan vilket gor skolmiljon véldigt
betydelsefull under barnets uppvaxt. Skolgarden blir extra viktig i detta sammanhang
eftersom den utgor en kontext for lek och darigenom for fysisk och social utveckling
(Prellwitz & Tamm, 1999). | lek tillsammans med andra barn ges barnet mojlighet till
upplevelse av delaktighet. Det &r av stor vikt for barnet att i uppvéaxten fa uppleva delaktighet
i aktivitet med andra (Law, 2002), eftersom delaktighet ar av grundldggande betydelse fér god
hélsa (Socialstyrelsen, 2003).

Det har inte forskats sa mycket om betydelsen av skolgardsmiljon for barn ur en
arbetsterapeutisk synvinkel, dock har betydelsen av utformning av lekplatser undersokts
(Prellwitz & Tamm, 1999). Skolgardsmiljon kan i hog grad jamforas med lekplatsen; i bada
miljoerna framjas mojligheterna till social interaktion genom aktiviteter som att gunga,
springa och kléattra (Prellwitz & Tamm, 1999). | skolan &r skolgarden den miljo, bade i fysisk
och i social bemarkelse, som i hog grad paverkar mojligheterna till lekaktivitet hos barnet.
Miljon blir extra betydelsefull nar barnet har nedsatt rorlighet, till exempel vid JIA.
Arbetsmiljoverket (2006) har tagit fram riktlinjer for hur skolgarden bor vara utformad for att
inbjuda och stimulera till lek. Samtidigt som skolgarden ska stimulera till samvaro sa bor den
aven innehalla plats for avskildhet, avkoppling och for bade lugna och livliga aktiviteter. For
att uppmuntra till fantasilek och for att ge barnen rérelsemdjligheter ar det bra om det finns
redskap som klatterstallningar, gungrep och voltracken pa skolgarden (Arbetsmiljoverket,
2006). Barn med JIA kan inte alltid i samma utstrackning som andra barn anvanda dessa
redskap. Det ar darfor viktigt att skolgarden kan erbjuda manga olika typer av aktiviteter med
varierande krav pa barnets fysiska formaga, sa att barnet kan ges manga mojligheter till
delaktighet i lek. Kunskap om skolgardars utformning och om dessa mdjligheter finns saknas

dock idag.



1.2.3 Lek
Lek definieras som en positivt laddad aktivitet som &r lustbetonad och underhéllande for

utévaren. Leken bygger pa inre motivation hos den som leker och ar en spontan aktivitet som
kraver ett aktivt engagemang utan tvang (Bracegirdle, 1992). Lek ar barnets huvudsakliga
aktivitet och kan jamforas med den vuxnes arbete (Parham & Primeau, 1997). Leken &r &ven
en viktig del i barnets utveckling och hos barn med JIA kan férmagan till lek och lekfullhet
paverkas pa grund av sjukdomens symptom och pa sa satt hamma utvecklingen (Okimoto,
Bundy & Hanzlik, 2000). Férutom barnets fysiska begransningar spelar forutsattningarna i
barnets miljo, daribland skolgardsmiljon, dven en stor roll for barnets mojligheter till lek
(Csikszentmihalyi, 1975).

Enligt Parham och Fazio (1997) och Prellwitz och Tamm (1999) lar sig barnet i leken att
hantera sin omgivande milj6 samt utveckla en forstdelse for hur man kan forandra och
anpassa miljon i leken, eller hur man kan anpassa sig sjalv i forhallande till miljon. 1 leken
kan barnet upptiacka och undersoka det som ar okant och frammande, bade i miljon och i
sociala spel. Leken kan vara riktad direkt mot personer, foremal eller i syftet att skapa
nagonting kreativt eller soka efter specifik information. Mellan barnet och miljon skapas en
dynamisk interaktion i vilken barnet lar sig bade om sig sjalv och om den sociala och fysiska
miljon. Detta sker utifran barnets egen formaga till interaktion samt utifran barnets kognitiva
och kreativa formaga. | varje steg i barnets utveckling ar leken en viktig del som hjalper
barnet att mogna och att utveckla sitt beteende. | leken lar sig barnet sociala regler och
normer, samt far mojlighet att praktisera sociala roller i lek med andra barn (Parham & Fazio,
1997; Prellwitz & Tamm, 1999), vilket ger mojlighet till upplevelse av delaktighet.

Barns lek forandras allteftersom de utvecklas. Nar barnet kommit upp i skolaldern blir lek
som kraver skicklighet och innehaller regler allt centralare. Det blir viktigare for barnet att ha
de motoriska fardigheter som krévs for att genomfora en viss typ av lek, och som tidigare
ndmnts kan den motoriska utvecklingen vara forsenad hos barn med JIA, vilket skapar
problem for barnet i leken (Bender, Agnew, Black & Charlton, 1994). Barnets sociala status
och sjalvfortroende paverkas av hur bra barnet presterar i leken. Vanliga lekaktiviteter &r
rullskridskoakning, bollsporter, rephoppning och olika typer av konstruktionslekar, till
exempel kojbygge. Alla dessa aktiviteter kraver bland annat motoriska fardigheter samt
formaga till timing. Aven om manga sporter och spel dven kraver spraklig formaga och

tankeverksamhet ar det ofta de fysiska forutsattningarna hos barnet som avgor hur skickligt



barnet blir i leken (Parham & Fazio, 1997).

Sammanfattningsvis ar det av storsta vikt att alla barn, med eller utan funktionshinder, far
mojlighet till lek, eftersom leken &r sa betydelsefull for barnets utveckling och for mojligheten
att tillagna sig kunskap och interagera med andra. Da leken dven &r barnets huvudsakliga
aktivitet ar det viktigt att forutsattningarna for leken &r optimala. Goda forutsattningar for lek
innebar balans mellan en hanterbar social och fysisk miljo och de personliga
forutsattningarna. Det &r darfor viktigt att understka sambandet mellan dessa komponenter,
da de pa olika satt kan paverka barns upplevelse av delaktighet.

2. Syfte

Syftet ar att undersoka hur barn med Juvenil Idiopatisk Artrit upplever delaktighet i lek i
skolgardsmiljo.

3. Metod

3.1 Urval

Fem barn i aldrarna nio till 13 ar med diagnosen JIA tillfragades om deltagande i studien via
brev. Urvalet begransades till barn mellan nio till 13 ar, da vi efter kontakt med mellanhand
forstatt att det finns fa barn upp till 11 ar med diagnosen JIA i var region. Kontakt med barnen
etablerades via mellanhand genom barn- och ungdomshabiliteringen i Region Skane.
Mellanhanden valde ut undersokningspersoner som uppfyllde vara kriterier samt distribuerade
breven till deras malsman. | brevet forklarades studiens syfte samt tillvagagangssatt for
datainsamlingen. Fyra barn valde att delta i studien, en nioaring, en tiodring, en tolvaring och
en trettonaring. Av dessa var tre flickor och en pojke. Barnen gick antingen i skolan pa en

mindre ort, som vi valt att kalla landsort eller i en storre stad.



Tabell. 1. Beskrivning av de barn som ingick i studien.

Barn Alder Arskurser pé skolan Skolans lokalisering
(Ak=arskurs)

A 12 Forskoleklass till ak 6 Stad

B 13 Ak 6 till 4k 9 Landsort

C 9 Forskoleklass till dk 5 Landsort

D 10 Forskoleklass till ak 3 Landsort

3.2 Procedur

Efter godkannande fran Vardvetenskapliga etiknamnden [VEN] (diarienummer: A12-06)
skickades brev ut via mellanhand till de barn som mellanhanden valt ut. De barn (och
foraldrar) som var intresserade av att medverka i studien skickade sitt medgivande till
mellanhanden. Efter att ha fatt namn och telefonnummer fran mellanhanden etablerades
kontakt med barnen och tid och plats for intervjun bestdmdes. Barnen fick sjalva valja plats

for intervjun. Tre barn valde att bli intervjuade pa habiliteringsenheten och ett barn i hemmet.

3.3 Instrument — intervju

| studien anvandes kvalitativa intervjuer som datainsamling. Kvalitativa intervjuer utmarks av
att fragorna som stélls ar enkla, raka och skall uppmuntra till innehallsrika svar (Trost, 1997).
Fragorna formulerades sa att de skulle vara korta och latta att forsta, vilket Kvale (1997)
rekommenderar. Intervjuerna genomférdes med en lag grad av standardisering vilket enligt
Trost (1997) innebér att intervjuaren vid behov kan ta fragorna i den ordning som det passar,
eventuellt formulera om sig efter den intervjuades sprakbruk samt har mojlighet att formulera
foljdfragor utifran tidigare svar. Trost (1997) menar att denna flexibilitet i intervjun ar bra da
studien riktar sig mot barn. Intervjun var halvstrukturerad, vilket enligt Trost (1997) innebéar
att intervjun utgdr fran en intervjuguide (se bilaga 1) med forslag till fragor, men med
mojlighet for intervjuaren att avgora hur strikt fragorna skulle foljas. Intervjun fokuserade pa
de tre delarna person, miljo och aktivitet frin CMOP (CAOT, 2002).

Vid en intervju rekommenderas att det, forutom intervjuaren och respondenten, dven finns en
askadare med (Jacobsen, 1993). Forfattarna var bada narvarande vid intervjutillfallena, en
som intervjuare och en som askadare. Foraldrarna var inte narvarande under intervjun for att

barnet skulle kunna svara sa fritt som majligt utan att kanna sig hammade. Forfattarna gjorde
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tva testintervjuer i form av rollspel innan de riktiga intervjuerna, detta gjorde att nagra fragor

formulerades om samt att ett par foljdfragor lades till.

Innan intervjun forklarade och fortydligade forfattarna syftet med intervjun for barnen, de fick
ocksa mojlighet att stalla fragor. Barnen forsékrades ocksa ytterligare en gang om att de inte
skulle kunna identifieras i resultatet av studien och att de darfor kunde beratta precis vad de
ville for oss. Vi forklarade dven att intervjuerna spelades in pa band for att vi skulle komma
ihag vad de sagt utan att behdva anteckna under samtalet och att ingen annan skulle lyssna pa
banden.

3.4 Bearbetning

Bearbetningen utfordes med inspiration fran analysens sex steg som beskrivs av Kvale (1997).
Efter genomforda intervjuer renskrevs det inspelade materialet ord for ord och déarefter
strukturerades och klarlades materialet genom att overflodigt material eliminerades, som till
exempel upprepningar, och det mest vésentliga utifran syftet urskiljdes, vilket Kvale (1997)
foreslar. Forfattarna analyserade materialet forst var for sig och sedan férdes en diskussion
tillsammans. Det visade sig att forfattarna hade resonerat pa samma vis. Kvale (1997)
rekommenderar att intervjumaterialet struktureras upp efter de teman som tydligast framtrétt.
Efter struktureringen framkom tva tydliga teman; upplevelse av delaktighet samt upplevelse
av att inte vara delaktig. De citat som tydligast beskrev barnens upplevelser kring delaktighet

plockades ut.

3.5 Etiska dvervaganden

| de brev som skickades ut till foraldrarna blev familjen garanterad att informationen kring
barnet kommer att behandlas konfidentiellt och att det enskilda barnet inte kommer att kunna
identifieras i resultatet av studien. | resultatet kommer darfor alla barn omn&dmnas som ”hon”
oavsett kon. Det poangterades att medverkan i studien var frivillig samt att medverkan i
studien kunde avbrytas ndr som helst utan att skdl behdvde anges. Foréaldrarna ombads
forsdkra sig om att barnet forstod studiens innebord. Féraldrarna och barnen tillfragades om
tillstand att fa spela in intervjuerna med barnen. Banden med de inspelade intervjuerna samt
ovrigt material med information om barnet forvarades sa att ingen obehdrig kunde fa tillgang

till materialet. Efter examination av studien kommer allt material forstoras.

11



4. Resultat

Resultatet kommer att redovisas utifran den information som framkom vid intervjuerna med
barnen, avseende deras upplevelse av delaktighet respektive upplevelse av att inte vara
delaktig. De citat som tydligast beskrev barnens kanslor har plockats ut och citeras ordagrant i

resultatet. Resterande uttalanden har sammanfattats i berattandeform.

Inget av barnen upplevde att det var for manga barn pa skolgarden samtidigt eller att det var
stokigt ute pa rasterna. Det framkom att alla barnen pa skolan sallan hade rast samtidigt och

att klasserna var uppdelade pa olika omraden pa skolgarden.

4.1 Upplevelse av delaktighet

Barnens beskrivning av lek i skolgardsmiljo visade att barnen i huvudsak upplevde
delaktighet pa rasten. De aktiviteter som forekom pa rasterna var fotbollsspel, dunkgémme,
pjatt, att gunga och ga omkring och smaprata. Det framkom att det fanns ett stort intresse for
fotboll, nadgra barn spelade néstan varje rast med klasskamraterna. Hos de barn som spelade
fotboll skapades en stark gemenskap pa grund av att alla delade samma intresse, vilket framjar
upplevelsen av delaktighet. Ett barn berattade att hon vissa dagar valde bort fotbollen for att
istallet ga runt och smaprata med kompisarna. Ibland berodde detta pa smarta i benen. Hon
beréttade att hon inte behdvde forklara for kompisarna varfor hon inte spelade fotboll den
dagen, eftersom hon kande att det fanns en forstaelse hos dem och att hon fortfarande var en
del av deras gemenskap. Hon kéande ocksa att hon fortfarande hade nagon att vara med pa
rasten de dagar da hon valde att inte spela fotboll. Vid de tillfallen da hon behévt anvanda
rullstol i skolan pa grund av smartan i benen hade hon fatt stod och hjalp av kompisarna vid
svara forflyttningar. Aven ett annat barn beskrev sina klasskompisar som valdigt forstaende i

leksituationen vilket gjorde att hon kunde uppleva delaktighet:

...ibland nar vi leker dunkgémme och jag har ont i lederna brukar de

springa lite saktare for mig.

Hon berattade aven att hennes klass fick lov att vara inomhus nar det regnade mycket och da
brukade barnen spela spel tillsammans.
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Andra aktiviteter som kunde ersatta fotbollsspel var dunkgdbmme, pjéatt eller att gunga med
kompisar. Alla dessa aktiviteter utfordes tillsammans med klass- eller skolkamrater. Néar
barnen var engagerade i nagon av dessa aktiviteter eller i fotbollsspel kénde de att deras satt
att leka inte skiljde sig fran kompisarnas satt att leka. Det kunde dock intraffa att det fanns
dagar da de kéande sig paverkade i sin lek pa grund av smarta.

Ett barn umgicks med sin basta kompis vid varje rast. De tva var ofta inne pa rasterna utanfor
klassrummet eller i ett samlingsrum, men hade gérna varit ute mer om det funnits gungor pa
skolgarden. Nar det var fint vader brukade de dock promenera runt skolan tillsammans. Hon
berattade dven att det ar mest de som spelar fotboll som ar ute pa skolgarden pa rasterna, men
att hon och bésta kompisen inte tyckte det var roligt att spela fotboll och darfoér valde att inte
vara med. Trots att hon inte deltog i samma aktivitet som majoriteten av klassen upplevde hon
delaktighet, mycket pa grund av den néara relationen men basta kompisen.

4.2 Upplevelse av att inte vara delaktig

Det framkom flera orsaker till att barnen kunde uppleva att de inte var delaktiga i lek i
skolgardsmiljo, sasom smarta, utanforskap och skolans regler om utevistelse. Det visade sig
att vissa barn kande att deras lek skiljde sig fran klasskompisarnas lek pa grund av det
dominerande intresset for fotboll hos de andra eleverna, en aktivitet som somliga valde att inte
delta i pa grund av ointresse. Ett barn sa dels att hon inte tyckte det var roligt men beréttade

aven hur det k&ndes nar hon sprang eftersom hon framforallt fick ont i fotterna:

Springa, for jag tycker liksom inte det gar. Springer jag mycket brukar
jag ibland fa ont. Jag springer inte lika mycket nu.

En annan aktivitet som valdes bort av detta barn var att jaga personer av det motsatta konet,
nagot som manga av de andra barnen pa skolan gjorde, eftersom aven detta kravde mycket
spring. Smarta i framforallt ben och fotter framkom som en betydande orsak till att leken pa
rasten paverkades negativt. Barnet som framforallt pratade om sina svarigheter att springa
berattade att hon brukade vara med olika personer pa rasten men namngav inga kompisar. Det

framkom att hon ofta var sjalv pa rasten:
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- Hander det ibland att du ar sjalv pa rasten?

- Ja

- Vad brukar du géra da?

- Gunga.

- Hur kanns det att vara sjalv tycker du?

- Trakigt. Jag fragar om jag far vara med fast de sager bara kanske
en annan dag.

- Brukar det vara sa?

- Mmm

- Varfor tror du att det &r sa?

- Jag vet inte...de andra som tycker jag ar minst i klassen och massa
sant...jag vet inte.

Det framkom &ven att det fanns en bristande forstaelse hos klasskompisarna. Pa fragan om

hon kénde att klasskompisarna forstod henne svarade hon:

N&, dom... Jag har ju en kompis och om jag inte gor det som hon vill,

vill hon inte leka med mig.
Flera av barnen var tvungna att vara ute pa rasten aven vid daligt vader. Kyla paverkade
lederna och modjligheterna till att kunna vara med i kompisarna lek utomhus. Under
intervjuerna uttrycktes det en énskan om att fa vara inomhus nar det var kallt eftersom smarta
i lederna forvarrades vid kallt vader. Ett barn beskrev hur det k&ndes att tvingas vara ute i

kylan sahar:

Vissa ganger ar det jattekallt. Da séager dom att man ska

springa...alltsd...att man ska rora pa sig men det hjélper inte. Eftersom

det ar sa kallt. Sa orkar man inte kl& pa sig termobyxor och allt

majligt...sa det &r lite jobbigt att man maste vara ute hela tiden, att man

inte far ga in. Och varma sig.
Detta forsvarades ytterligare av att detta barn vissa dagar hade svart att springa, sarskilt da
lederna var paverkade av kylan. Det framkom &ven att lararna inte visade nagon forstaelse for
att detta barn drabbades mer &n andra barn av kylan. P4 rasten valde detta barn att vara mest
utanfor sitt klassrum eftersom hon tyckte om att vara dar det var lite lugnare och ”mindre

spring”.
Kénslan av att vara sjalv pa rasten beskrevs av ett barn sahar: ’Samtidigt bra, fast lite ensamt

anda.” Aven om hon sallan var sjalv pa rasten framkom en kansla av att inte vara fullt
delaktig.
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5. Diskussion

5.1 Metoddiskussion

For att fa en sa bra bild som mojligt av barnens situation och egna upplevelser valdes en
kvalitativ ansats. Denna metod kandes val vald utifran syftet, men hade eventuellt gett battre

resultat om forfattarna varit mer erfarna som intervjuare.

Vi forsokte skapa en avslappnad intervjusituation dar vi smapratade med barnen innan sjélva
intervjun samt avdramatiserade det faktum att intervjun spelades in pa band. Det hade
antagligen varit bra om vi haft mojlighet att traffa barnen ett par ganger innan sjilva
intervjutillfallet for att barnen skulle kdnna sig mer trygga med oss. Aven barn varnar om sin
personliga integritet och Oppnar sig sannolikt hellre for en person de k&nner val &n personer
de traffar for forsta gangen (Edvardsson, 2003). Med tanke pa tidsramen for studien fanns det
inte mojlighet och tid att etablera en relation med barnen innan intervjun. Barnen fick dock
sjalva vilja plats for intervjun vilket bor ha gjort att de kénde sig mer tillfreds i situationen.
Intervjuer med barn bor ske i en for barnet véalbekant miljo dar barnet k&nner sig trygg och
som préglas av avskildhet och lugn (Edvardsson, 2003: @vreeide, 2001). Intervjun bor inte
vara for lang, vara intervjuer tog mellan 15-30 minuter, vilket Edvardsson (2003)

rekommenderar.

Vi hade inte s& mycket erfarenhet av att genomfora intervjuer vilket kan ha paverkat
resultatet. Vi har i efterhand konstaterat att en del improviserade foljdfragor var ledande samt
att vi i nagra fall skulle ha stallt fler foljdfragor som kunde ha uppmuntrat till mer
innehallsrika svar. Ambitionen var att skapa en spontan intervjuprocedur eftersom Kvale
(1997) menar att det da &r en hogre sannolikhet for spontana, livliga och ovantade svar fran
intervjupersonens sida. Intervjuguiden utformades for att ge utrymme foér en flexibilitet i

intervjun vilket &r bra vid intervjuer med barn (Trost, 1997).

Urvalet begransades av att JIA ar en ovanlig sjukdom. Vi hade géarna haft en 6vre grans pa
elva ar och en undre grans pa sju ar, eftersom dessa barn ar gamla nog att kunna vara med i en
intervju samtidigt som de fortfarande haller pad med livliga aktiviteter pa rasten. Da vi bara
kom i kontakt med tva barn under elva ar, inkluderades en tolv- och en trettonaring i studien.

Undersokningsgruppen bestod av fyra barn vilket visade sig vara en hanterbar grupp med
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tanke pa tidsramarna for studien. Under arbetet med studien insag vi att det fanns en skillnad i
valet av aktiviteter pa rasten och oppenhet i intervjusituationen, ju yngre barnen var desto
livligare var aktiviteterna och svaren under intervjun var dppnare. Barnens kon kan ocksa ha
paverkat valet av aktiviteter. Troligtvis hade det blivit ett fylligare resultat om
undersokningsgruppen varit yngre och mer homogen. Trots detta kom det fram viktiga saker i

resultatet som skulle kunna vara intressanta att understka vidare i storre studier.

Studien genomfordes efter en ovanligt 1ang och kall vinter, vilket méjligen kan ha haft
inverkan pa resultatet. Om intervjuerna istallet gjorts sommartid hade resultatet antagligen
visat att barnen da haft mojlighet att delta i andra aktiviteter eftersom lederna da inte varit
paverkade av kylan. Det ar troligt att barnen svarade pa vara fragor utifran dagslaget.
Bearbetningen underlattades av att bada forfattarna narvarat vid intervjuerna eftersom bada da
sett undersokningspersonernas kroppssprak och kunnat gora individuella noteringar, vilket

enligt Kvale (1997) och Trost (1997) skapar gynnsammare forutsattningar for analysen.

5.2 Resultatdiskussion

Resultatet visade att barnen upplevde delaktighet, men att flera anda kunde beratta om
tillfallen da de inte upplevt delaktighet. Ofta berodde detta pa oférmaga att springa, pa grund
av smartor i ben och fotter. En studie av André, Hagelberg och Stenstréom (2004) har visat att
94 % av sammanlagt 144 barn med JIA har fotproblem i form av inflammationer och
rorelseinskrankningar. Smarta &r ett av huvudsymptomen vid JIA och farska studier
(Thastum, Herlin & Zachariae, 2005) visar att 82 % av barn med JIA upplever smarta mellan
30 minuter och 24 timmar om dygnet. Smarta har visat sig ha stor betydelse for nedsatt
psykosocial funktion hos barn med JIA, vilket leder till minskad delaktighet i skola och i
sociala aktiviteter. Nar smartan har minskat har det visat sig att barnets livskvalitet okar.
Studien visar aven att smartupplevelsen paverkas av faktorer i barnets psykosociala och
fysiska miljo (Thastum, Herlin & Zachariae, 2005). Till skillnad fran for ett par ar sedan tar
de flesta barn med JIA nu mediciner som minskar smarta och darmed dkar mojligheten att
leka pa samma villkor som andra barn (Thastum, Herlin & Zachariae, 2005). Detta kan ha
paverkat resultatet av studien i positiv riktning. Da resultatet visade att symptomen av JIA
vissa dagar paverkade leken trots eventuell medicinering tyder detta pa att det kravs fler
atgarder an medicinering, till exempel anpassningar av miljo eller aktivitet, for att framja lek

och darmed delaktighet.
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Att kunna springa ar avgorande for att kunna delta i flertalet av de aktiviteter som barnen i
studien talade om, till exempel fotboll, dunkgémme och pjatt. Detta &r aktiviteter som kan
frdmja social samhorighet och delaktighet. Tamm och Prellwitz, (2001) menar att det under de
forsta skolaren knyts manga viktiga vanskapsband bland barnen, vilka ofta baseras pa att man
ar intresserad av och deltar i samma aktiviteter. Barn med fysiska funktionshinder kan ha
svarare att fa vanner, de ar ofta exkluderade i spontana lekar och deltar sallan i
sportaktiviteter, som till exempel fotboll (Tamm & Prellwitz, 2001). Som tidigare konstaterats
sa blir lek som kraver skicklighet och innehaller regler allt viktigare nar barnen kommit upp i
skoldldern. Det blir viktigare for barnen att ha de motoriska fardigheter som kréavs for att
genomfdra en viss typ av lek och barnets sociala status och sjalvfortroende paverkas av hur
bra barnet presterar i leken (Parham & Fazio, 1997). Studier visar att barn med fysiska
funktionshinder generellt har samre sjalvfortroende &n barn utan funktionshinder, oavsett
alder (Tamm & Prellwitz, 2001). Da denna kunskap finns borde skolgardar utformas sa att lek

stimuleras for alla barn.

Resultatet visade att barnen inte alltid kunde delta i kompisarnas lek. Barn med fysiska
funktionshinder har inte lika bra rorlighet som andra barn och kan darfor inte delta i alla typer
av lekar. Att ha ett funktionshinder kan ocksa innebéra att barnet tar langre tid pa sig i vissa
aktiviteter samt att de fortare blir trotta, vilket gor att kompisarna tréttnar pa att vanta. Detta

leder till att det funktionshindrade barnet ofta lamnas ensam (Tamm & Prellwitz, 2001).

| resultatet framkom att nagra av barnen lekte ensamma, pa grund av att kompisarna
exkluderade dem i leken. Upplevelsen av att vara annorlunda och utanfor forstarktes ocksa av
att nagot barn kéande att hon var mindre an de andra barnen. Detta kan bero pa att JIA kan leda

till tillvaxtstorningar, vilket somliga barn med sjukdomen lider av (Altoff, 2001).

Alla barnen talade om den besvarande kylan och om hur denna paverkade lederna. Skolans
regler om utevistelse pa rasten paverkade barnens mojlighet till aktivitet. Det framkom i
resultatet att det fanns en okunskap hos larare och personal pa skolan kring symptomen hos
barn med JIA. Alla som kommer i kontakt med barnet borde bli informerade kring detta for
att fa en okad forstaelse for hur man kan Oka barnens mojligheter till delaktighet. Att

informera &r en viktig uppgift for bland andra arbetsterapeuten.
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Resultatet visade att mojligheterna till delaktighet 6kade hos de barn som hade kompisar som
visade forstaelse for de eventuella problem som kunde uppsta. Barn som tidigt kommer i
kontakt med barn som har olika funktionsnedséttningar blir mer toleranta for olikheter samt
visar en mer positiv attityd gentemot dessa barn (Tamm & Prellwitz, 2001). Storleken pa
skolan barnen gick pa verkade inte ha nagon storre betydelse for upplevelsen av delaktighet,

dock visade det sig att forstaelsen bland eleverna var storre pa en av de mindre skolorna.

Resultatet visade &ven att det fanns ett stort intresse for fotboll bland barnen i studien. Det
fanns dock ett par barn som inte alls var intresserade av fotboll. Om skolgardsmiljon, i bade
fysisk och social bemérkelse, 6ppnar upp for andra aktiviteter kan barnen fortfarande uppleva
delaktighet trots valet att inte delta i fotbollsspelandet. Om inte miljén ar gynnsam for andra
aktiviteter finns risk for att barnen upplever att de inte d&r delaktiga. Barn med
rorelseinskrankningar har sémre mojligheter att utforska och anvénda miljon. Detta kan leda
till att dessa barn drar sig undan lek som kréver detta, vilket skapar ett socialt utanforskap och
som dven kan gora att barnet blir mer beroende av vuxna &n nédvandigt (Prellwitz & Tamm,
1999).

5.3 Slutsats

For att skapa mojligheter for barn med JIA att uppleva delaktighet tror vi att det finns ett antal
faktorer som skulle kunna underlatta och framja denna upplevelse. Vikten av information
kring sjukdomen och barnets behov till skolpersonal kan inte nog understrykas. Om det finns
en forstaelse hos larare och annan skolpersonal praglar detta sannolikt attityden &ven hos
eleverna. Skolgardsmiljon bor utformas med barnets sarskilda behov i atanke, till exempel
borde det finnas mojlighet att vara inomhus vintertid tillsammans med kompisarna, till
exempel i en rasthall. Det ar &dven viktigt att lekplatsen pa skolgarden &r utformad sa att barnet
ges mojlighet att utforska miljon och utveckla sina fysiska och sociala fardigheter utifran

samma forutséttningar som andra barn.
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Bilaga 1

Intervjuguide
- utformad med inspiration fran komponenterna person (p), miljo(m) och aktivitet(a) i

Canadian Model of Occupational Performance.

Vilken klass gar du i?
Vilken skola gar du pa?
Ar det en stor skola? Hur manga barn?

Brukar det vara manga barn ute samtidigt pa skolgarden?

1. Jag skulle vilja att du berattar vad du brukar gora pa rasterna i skolan? (a)
Gor du da samma sak som dina kompisar? (a)
Om nej:

Varfor inte? (p+a+m)
Ar det olika fran dag till dag?

2. Vem brukar du vara med pa rasten? (m social)
Hander det ibland att du &r sjalv pa rasten?
Varfor?

Hur kanns det?

3. Tror du att ditt satt att leka skiljer sig fran dina kompisars? (a)

Varfor?

4. Kéanner du att du kan gora allt du vill pa rasten? (p spirituality)
Om nej:
Varfor inte?
Vad tror du det beror pa? (pga sjukdomen)
Ar det olika fran dag till dag?

5. Jag skulle vilja att du berattar for mig var du brukar vara pa skolgarden pa rasten? (m fys)

Berétta varfor det &r bra att vara just dar!
Vad tycker du om din skolgard?
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Saknar du nagot pa din skolgard, ar det nagot du vill &ndra pa?

6. Ar du alltid ute pa rasten? (p+m)
Om nej:
Vad &r det som gor att du inte &r ute? (p+a+m)
Var ar du da? (m)
Vad gor du istéllet? (a)
Gor du det sjalv eller brukar du ha séllskap av nagon annan? (m social)

7. Ar det ndgot vi inte pratat om som du tycker &r viktigt att vi far veta nar det galler hur du

har det pa rasten?
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