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Sammanfattning

| Region Skane ges habiliteringsinsatser for att bemota smarta ofta enskilt, fre-
kvent och under en langre tid, vilket kan vara resurskrdvande. Studier av vuxna
personer med langvariga smarttillstand visar att ett multimodalt bemétande i
grupp éar effektivt (SBU, 2010). Déarfor har en habiliteringsinsats, Smértskola,
genomforts pa forsok och utvarderats i regi av Malmos muskelteam.

Syftet med denna rapport var att utvardera habiliteringsinsatsen Smértskola ge-
nom att undersdka om behandlingen paverkat smartupplevelsen hos en grupp
ungdomar med neuromuskulédr sjukdom samt att underséka hur ungdomarna
upplevde insatsen och om insatsen gett dem verktyg att hantera sin smarta.

For att utvardera smartupplevelsen vad avser intensitet och foljder for det dagliga
livet anvandes smartskattningsformul&ret Brief Pain Inventory - Short Form
(BPI-SF). For att beskriva ungdomarnas upplevelser av insatsen och undersoka
om deltagandet gett dem verktyg for smarthantering genomfordes intervjuer indi-
viduellt och i grupp.

Resultaten visar att ungdomarna upplever smarta och da framst i landrygg och
fotter. Enligt svaren pa BPI-SF hade Smartskolan en positiv paverkan pa ungdo-
marnas smartupplevelse. Mest positivt paverkades ungdomarnas relationer, somn
och formaga att njuta av livet. Intervjuerna visar att ungdomarna fick béattre for-
staelse for sin smarta och hur man kan paverka sin smartupplevelse. De fick dven
kunskap om olika verktyg som kan anvandas for att hantera smérta.

Smartskolan kan utvecklas sa att mer tid avsatts for ungdomarna att praktiskt
omsatta de olika verktygen och copingstrategierna. Ungdomar i Skane med lang-
variga smarttillstand kommer fortsattningsvis att erbjudas insatsen. Smartskolor
kommer att planeras och genomforas i samarbete med det regionala Resurstea-
met for utbildningar och aktiviteter.
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Forord

Habiliterings- och hjalpmedelsforvaltningens vision &r att stérka ett gott liv
utifran egna val. Vi ska med professionella insatser gora livet mera mojligt
for barn, ungdomar och vuxna med varaktig funktionsnedsattning. | sam-
arbetet mellan Forsknings- och utvecklingsenheten och verksamheterna sker
en standig granskning av radande metoder och prévning av nya for att konti-
nuerligt forbattra kvaliteten i olika habiliteringsinsatser.

Forsknings- och utvecklingsenheten har ansvar for att driva och utveckla kun-
skap utifran det kunskapsbehov som finns inom forvaltningen, allt i enlighet
med uppdraget: utveckla ny kunskap inom habiliterings- och hjalpmedels-
omradet, sprida kunskap om funktionsnedsattning, skapa en kultur av kritiskt
och vetenskapligt tdnkande, stimulera och stodja systematisk kunskaps- och
kompetensutveckling.

Dessa olika delar i uppdraget kombineras i de forsknings- och utvecklings-
arbeten som genomfors och redovisas som FoU-rapporter. De utgar fran en
fragestallning i praktiken, som relateras till aktuell forskning och erfarenhet
och leder vidare till en studie pa vetenskaplig grund. En viktig del i arbetena
ar att visa hur resultaten kan anvandas och kommuniceras i verksamheten
for att pa sa satt bidra till kunskapsutvecklingen. Har &r stodet fran ledningen
en grundlaggande forutsattning.

Arbetet innebar samtidigt att det kritiska tdnkandet utvecklas. Den praktiska
erfarenheten varderas gentemot generell kunskap/forskning och forstaelsen
for praktiken véxer. For kunskapsomradet habilitering, rehabilitering och
hjalpmedel innebér varje rapport ett bidrag till evidensbaserad praktik.

| detta arbete utvarderas en insats som syftar till att ge ungdomar béttre forutsatt-
ningar att hantera langvarig smarta. Leg. sjukgymnast Katja Hornstedt och leg.
psykolog Marios Skouras har genomfort studien. Arbetet har haft stod av enhets-
cheferna Carina Bolin och Lisbeth Bengtsson samt verksamhetschef Margareta
Nilsson. Forsknings- och utvecklingsledare vid FoU-enheten fil dr Asa Waldo
har varit handledare.

Vi riktar ett stort tack till de ungdomar som deltog i insatsen och delade med sig
av vardefulla synpunkter. Vi vill dven tacka tidigare enhetschef Majlis Fransson
for stod i den inledande fasen samt leg. psykolog Nils Haglund och kurator Lena
Johannesson for hjalp med intervjuerna.

Malmo i maj 2013
Kerstin Liljedahl

Leg psykolog, fil dr
Forsknings- och utvecklingschef



Bakgrund

Det ar inte ovanligt att barn och ungdomar med diagnostiserad funktionsnedsétt-
ning upplever langvarig smarta. Vissa kan ge uttryck for att det ar just langvarig
eller aterkommande smérta de upplever och pa samma satt som vuxna med
smartproblematik beskriva det som en begransning i sitt dagliga liv (McCracken
& Zhao-O’Brien, 2010; Nyberg, 2011; SBU, 2010). Hos andra visar sig smart-
proble-matiken snarare som nedstdmdhet och oférklarlig trétthet eller som pro-
blem med mat, sémn och beteende. Forskning har tydligt visat att det & manga
faktorer som paverkar smartperception (Linton & Shaw, 2011). For att fa en full-
standig bild av hur en person paverkas av smartan ar det viktigt att utver biolo-
giska aspekter aven vdga in psykologiska och sociala aspekter. I litteraturen kal-
las detta for en biopsykosocial modell och den bor bilda basen for modern dia-
gnostik, behandling och rehabilitering vid ospecifik langvarig smérta (SBU,
2006).

Forskning visar att langvarig smarta ar vanligt forekommande hos ungdomar
med neuro-muskuldra sjukdomar (Engel, Kartin, Carter, Jensen & Jaffe, 2009).
Smarta definieras som langvarig nar upplevelsen av smarta finns kvar efter tre
till sex manader. D& har de skadade vavnaderna lakt men enligt Lundeberg och
Norrbrink (2010) kan hjarnan ha utvecklat ett smartminne med oro, trétthet och
ofta generella muskuléra spanningar som féljd. Detta kan dven orsaka en forsam-
ring av minne och inlarningsformaga. Linton & Shaw (2011) menar att alla dessa
forandringar tillsammans skapar 6kade risker for psykisk och social ohélsa och
leder ofta till att personen drar ned pa sina tidigare aktiviteter. Paverkan pa livs-
kvalitet, psykisk halsa och delaktighet ar da ett faktum. Ett satt att bemota smér-
tans komplexa paverkan pa individens liv ar att géra en smartkartlaggning, och
darfor bor smartkartlaggning och tidig smartbehandling inga i dessa ungdomars
habiliteringsprogram (Engel m.fl., 2009).

| Region Skane ges habiliteringsinsatser for att bemdta smarta ofta enskilt, fre-
kvent och under en langre tid, vilket kan vara resurskrdvande. Studier av vuxna
med langvariga smarttillstand visar att ett multimodalt bemo6tande (som bygger
pa den biopsykosociala modellen) i grupp &r effektivt och mindre resurskravande
an langvarig och ofta 6vervagande passiv behandling av en individ (SBU, 2010).
Nagon multimodal habiliteringsinsats som syftar till att ge barn eller ungdomar
verktyg att sjalv hantera sin smarta har tidigare inte erbjudits. For att mota detta
behov har en Smartskola, som kombinerar smartkartlaggning och smartbehand-
ling fér ungdomarna med neuromuskular sjukdom, genomforts pa forsok och
utvérderats i Malmo.

Definition av smarta

International Association for the Study of Pain (IASP, 2011) definierar smérta
som en obehaglig sensorisk och kdnslomaéssig upplevelse forenad med vavnads-
skada, hotande vavnadsskada eller beskriven i termer av sadan skada. Habilite-
ringsterapeuter méter manga ungdomar som i tillagg till sin diagnostiserade
funktionsnedsattning upplever langvarig smarta enligt IASPs definition. Somliga
har levt med smaérta sedan tidig barndom, andra har just bérjat ge uttryck for att
nagot inte star ratt till.



Hur en person upplever smarta kan beskriva utifran tre komponenter. Den sen-
soriska komponenten &r lokaliserad till hjarnans sensoriska delar dar tolkning
av smartans lokalisation, intensitet och duration sker. Den emotionella kompo-
nenten finns i det limbiska systemet som tolkar obehagsupplevelsen av smérta.
Den sista komponenten utgdrs av kognitionen och innebér att hjarnan tolkar
vilka foljder smartan far for individen, dvs. hur individen reagerar pa smartan
(Lundeberg & Norrbrink, 2010). For att fa en fullstandig bild av hur ungdomen
paverkas av smartan ar det viktigt att vdga samman de tre komponenterna.

Olika smarttyper

Smérta kan delas in i nociceptiv, neurogen, idiopatisk och psykogen smarta.
Exempel pa nociceptiv smarta ar den sméarta som uppstar vid inflammationstill-
stand som reumatism, artros eller vid brannskador. Vid nociceptiv smarta ar
nervsystemet funktionellt, vilket innebér att det kan delta i lakningsprocessen
genom att bilda nya nervgrenar och blodkarl mot det skadade omradet. Den 6ka-
de nervtatheten kan kvarsta lange efter det att den ursprungliga vavnadsskadan
lakt och kan vara orsak till att ungdomar trots goda operationsresultat och snabb
bindvavslékning fortsatter att uppleva smérta. Vid neurogen (éven kallad neuro-
patisk) smarta har nerver/nervsystemet skadats genom sjukdomstillstand, som
vid neuropatier eller vid diskbrack, men enligt Wincent, Lidén och Arnér (2003)
ar det vanligast att skadan uppstar som en odnskad féljd av kirurgi. Detta ar vik-
tig kunskap eftersom det ibland finns en férestallning hos ungdomar och deras
foraldrar att deras funktionstillstand enbart kommer att forbattras genom kirurgi.

Nar det galler de dvriga tva typerna av smarta, idiopatisk och psykogen, ar upp-
komstmeka-nismen inte k&nd. Idiopatisk betyder utan k&nd orsak och smértan
kroppen signalerar till hjarnan ar inte funktionell. Pa habiliteringen forekommer
det att d&ven mycket unga personer med idiopatisk smarta isolerat sig, tappat tron
till ett liv utan smarta och helt slutat med de aktiviteter som han/hon tidigare
upplevt som meningsfulla. Inte heller psykogen smarta kan forklaras men kan
uppsta vid psykisk ohalsa (Vetlesen, 2006). Utredning och behandling av psyko-
gen smaérta hanteras bast inom psykiatrin. Kunskaper om olika smarttyper har
betydelse vid sméartkartlaggning och for valet av vidare bemdétande.

Smartkartlaggning

Inom Barn- och ungdomshabiliteringen &r International Classification of Func-

tioning, Disability and Health, ICF, ett centralt verktyg i arbetet (Beckung, Bro-
gren & Rosblad, 2002). Med hjélp av ICF férsoker man skapa en helhetsbild av
ungdomen och dess omgivning samt fanga upp ungdomens egen upplevelse av

sin funktionsnedsattning inklusive eventuell smarta. En del av arbetet &r att ob-

servera ungdomen i olika miljoer och aktiviteter for att fa en uppfattning om re-
surser och svarigheter.

De verktyg som traditionellt anvénds inom habiliteringen for att mata smérta &r
skattningsskalor, exempelvis VAS, (Visuell Analog Skala; Grant, Aitchison,
Henderson, Christie, Zare, McMurray & Dargie 1999), VSD (verbal skattnings-
skala; Stromborg & Olsen, 1997), IPT (The lowa Pain Thermometer; Herr,
Spratt, Garand & Li, 2007) och smartritning (de omraden dar smarta upplevs
skuggas pa en figur). Verktygen ar endimensionella instrument som méter



smarta subjektivt och bara utifran ett begransat perspektiv, i dessa fall intensitet
respektive utbredningsomrade (Strong, Sturgess, Unruh & Vicenzino, 2009).
Aven om instrumenten ar valida och reliabla séger de inget om andra dimensio-
ner av smartan sasom smartans kvalitet, varaktighet, lokalisation eller smartans
konsekvenser for individen i det dagliga livet.

Det finns ett flertal valida och reliabla multidimensionella kartlaggningsinstru-
ment med hog kanslighet for att underséka smarta hos vuxna inklusive malgrup-
pen med neuromuskular sjukdom (NMD), exempelvis BPI (Brief Pain Inventory;
Cleeland & Ryan, 1994), McGill Questionnaire (Melzac, 1987) och MPI-S (The
Multidimensional Pain Inventory; Bergstrom, Jensen, Bodin, Linton, Nygren &
Carlsson, 1998). De ar inte validerade och reliabilitetstestade for individer under
18 ar men enligt Unruh (Strong m.fl., 2009) kan smértskattningsinstrument for
vuxna anvandas for ungdomar med adekvat kognitiv formaga.

Exempelvis kan fragor gallande arbete omséttas till skolarbete. Sjalvskattnings-
instrumenten kan anvandas fristdende eller som komplement till observation och
kliniska undersokningsfynd.

Smartbehandling

Tillgangliga metoder for att bemota langvarig smarta vid neuromuskulara sjuk-
domar enligt aktuell litteratur ar farmakologi, rorelse- och cirkulationstréning
aktivt och passivt pa land och i vatten, TENS (elektrisk stimulering), laser,
kroppskannedoms- och avslappningstraning, hjalpmedel fér avlastning och po-
sitionering av kroppen samt samtal enligt Kognitiv Beteende Terapi (KBT) och
mer nyligen Acceptance and Commitment Therapy (ACT; SBU, 2006). Enligt
SBU bor personer med langvarig smarta behandlas fran ett helhetsperspektiv.
Att arbeta ur ett helhetsperspektiv innebar att se barnet i sitt biologiska, psyko-
logiska och sociala sammanhang. Det biologiska perspektivet innebér att alla
maéanniskor har ratt till en grundlig utredning av eventuella uppkomstmekanismer
till sin smarta samt eventuellt behandling pa somatisk grund (Lundeberg & Norr-
brink, 2010; Strong m.fl., 2009). Det psykologiska perspektivet betyder att ung-
domen och dess natverk ska ges majlighet att forsta och acceptera sméartan samt
fokusera pa samspelet mellan tankar, kanslor, smartfysiologi och beteende. Det
sociala perspektivet inkluderar faktorer som miljo, kultur, familj och religion.
Enligt Linton och Shaw (2011) &r det de sociala aspekterna som bestammer ra-
men for hur vi reagerar pa smarta. Bullington (2009) menar att oavsett upp-
komstmekanismerna lider personer med langvarig smérta inte bara av upplevel-
sen av fysisk smadrta utan dven av forlusten av de aktiviteter som tidigare gav
livet mening.

Smartskola

Enligt SBU rapporten (2006) om metoder for behandling av langvarig smarta
finns det starkt vetenskapligt stod for att multimodal behandling med larandein-
slag som stédjer dnskad beteendeforandring, i kombination med metoder som
syftar till att 6ka personens funktionsformaga i vardagen, ger langsiktigt battre
resultat &n metoder som enbart syftar till att minska eller eliminera smartupple-
velsen. En metod som jobbar utifran ett multimodalt behandlingsperspektiv och
kombinerar en del av just ndmnda metoder ar Smartskola. Syftet med de flesta



smartskolor &r att formedla kunskap och fardigheter inom omradena smérta,
fysisk aktivitet och motivation som kan leda till halsoframjande beteendeftrand-
ringar samt bidra till att skapa balans i vardagen. Innehallsmassigt kan smartsko-
lor variera mycket. De flesta innehaller dock grundlaggande idéer fran KBT och
ACT samt sjukgymnastiska metoder. Smértskolor genomfors ofta i grupp. Det
innebar att deltagarna far traffa andra i samma situation samt far mojlighet att
kunna uttrycka sina tankar och kanslor. Det senare dr nagonting som forskning
har visat kan reducera stress och spanningar som i sin tur forvarrar smarta
(Gatzonius, Schrooten, Crombez & Vlaeyen, 2012).

Projektets syfte

Syftet ar att utvardera habiliteringsinsatsen Smartskola genom att undersoka om
behandlingen paverkat smartupplevelsen hos en grupp ungdomar med neuromus-
kuldr sjukdom samt att undersdka hur ungdomarna upplevde insatsen och om
insatsen givit dem verktyg att bemota smarta med.

Metod

Habiliteringsinsatsen Smartskola

Metoder med grundlaggande idéer fran KBT och ACT samt metoder fran den
sjukgymnastiska behandlingsarsenalen kombinerades till en multimodal insats
som genomfordes i grupp. De valda metoderna syftade till att 6ka ungdomarnas
kunskaper om smarta, att modifiera sa kallade dysfunktionella tankar, séarskilt
katastroftankar, att uppna acceptans, att lara sig ett andamalsenligt beteende och
att ge ungdomarna verktyg att sjalva kunna bemdta sina smartupplevelser med.
Tanken var att ge insatsen tidigt, innan ungdomarna hade etablerat negativa
smértbeteenden.

For att ge en tydlig bild av habiliteringsinsatsen Smartskola som den genomfor-
des i detta projekt foljer en beskrivning:

Smartskolan riktades direkt till ungdomarna. Kursledare var muskelteamets psy-
kolog respektive sjukgymnast. Smartskolan bestod av en grupp som traffades
vid fem tillfallen om 1% timme under tvd manader hosten 2011. Under traffarna
anvandes en blandning av smartpedagogik, kognitiv pedagogik, samtalsmetodik
samt fysisk aktivitet.

Smartpedagogik anvandes for att ge kunskap om smérta. Kunskap om smérta
(t.ex. orsaker till och konsekvenser av smarta) ar en viktig del i behandlingen.
Den 6kade kunskapen kan befria patienten fran sjukrollen, aktivera patienten
och leda till 6kat egenansvar (SBU, 2006). Det &r viktigt att personer som lever
med langvarig smarta forstar vilka psykiska, fysiska och sociala foljder som kan
uppsta. Manga ungdomar vet exempelvis inte vad som hander i deras kropp nar
de har langvarig smarta, hur olika kanslor som radsla och frustration samt olika
stressorer kan paverka den centralnervésa smartmoduleringen negativt och dar-
med leda till 6kad smartupplevelse. Kompletterande information kan ges om
negativ inverkan av stressorer i livssituationen, vérdet av avspanningsmetodik,
den kognitiva processen och vilka positiva effekter fysisk aktivering har. Genom
att forsta att smarta handlar om ett starkt integrerat system kan ungdomen ocksa
forsta vikten av sin delaktighet och sitt ansvar i den fortsatta habiliteringen.



Kognitiv pedagogik och samtalsmetodik anvéndes for att medvetandegdra ne-
gativa tankar som smarta kan leda till. Syftet var att fa ungdomarna att acceptera
smarta som den ar utan att fly, undvika eller férsdka férandra den samt att upp-
tdcka andra satt att forhalla sig till verkligheten (kognitiv omstrukturering). Det-
ta kan leda till mindre frustration (dndrade kénslor), vilket i sin tur kan medfora
béattre smartkontroll (coping) och 6kad fysisk aktivitet och delaktighet (férdndrat
beteende). Det handlar mycket om att individen ska forstd hur man paverkas av
sina tankar, vara kanslor och vart beteende. For att underlatta forstaelsen om hur
samspelet mellan kognitiva, emotionella, biologiska och beteendemassiga fakto-
rer kan paverka upplevelsen av sméarta anvandes den sa kallade “radsla-undvi-
kande modellen” (Linton, 2005; Figur 1).

Skada
Undvikande av — Minskning av .
speciella rorelser aktiviteter, Aterstalld
nedstamdhet
Smaérta

Konfrontera
Vaksamhet, spédnning & 4

muskelspanning

Riadsla& «  Katastroftankar<« L— » “Varningssignal’
angest Normal rédsla

Figurl. Radsla-undvikande modellen (Linton, 2005)
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Grundtanken i modellen ar att beroende pa hur individen tolkar sméartan kan ut-
vecklingen ga tva olika véagar. Den hogra delen visar hur man vanligtvis,
"normalt”, reagerar nar man far ont. Genom att fortsatta sina aktiviteter eller
konfrontera sméartan kan smartan forst 6ka nagot, men i langden leder det till att
man aterhamtar sig snabbare. Den vanstra delen visar en negativ spiral av hur
rédslan for smarta kan resultera i undvikande och spanning som kan gora att
smartan blir langvarig. Om smértan uppfattas som ett hot far man katastroftan-
kar: "Det ar nagot allvarligt fel'” ”Smartan kommer aldrig att ga 6ver!”. Dessa
katastroftankar har niara samband med smartrelaterad radsla, som paverkar tan-
kar och beteenden. Radsla for smarta gor att fokus och uppmérksamhet 1aggs
pa smartan och man spanner sig samt blir mer vaksam, vilket medfor att smér-
tan upplevs starkare. Radslan gor ocksa att man undviker vissa rorelser
(Lundberg, 2008). Undvikande i sin tur leder till en minskning av aktivitetsni-
van, vilket i langden kan paverka arbete, fritid och sociala aktiviteter negativt
(Bullington, 2009). Detta kan medféra att nedstamdhet och irritation utvecklas,
vilket i sin tur paverkar smartupplevelsen och leder till minskad tolerans och
storre smartintensitet. Eftersom alla delar i modellen paverkar varandra negativt
sa fastnar vi i en ond spiral dar smartan férvarras och situationen upplevs som
hopplés (Morley, 2008).

Med hjalp av modellen (Figur 1) som anvéndes vid varje traff fick ungdomarna
beskriva konkreta vardagssituationer som resulterat i 6kad smarta. Ungdomarna
fick den ocksa med sig hem for att reflektera kring den. | samtalen lag fokus
aven pa samspelet mellan tankar, kanslor och beteende (Figur 2). Att forsta sam-
spelet mellan tankar, kanslor och beteende innebar att utveckla en tydlig forstael-
se for att det finns ett samband mellan hur manniskor ténker, k&nner och vad de
gor. Syftet var att hjalpa ungdomarna att valja att inte agera pa impulsen att und-
vika smértan eller radslan samt att finna alternativa, mindre destruktiva satt att
reagera.

| samtalen diskuterades &ven olika copingstrategier samt beteende som kan med-
fora battre smartkontroll och som associeras med generell halsa och allmént val-

befinnande (Bilaga 1). De ar exempel som bygger pa bade vara och ungdomar-
nas erfarenheter

Beteende

Tankar Kanslor

Figur 2. Samspelet mellan tankar, kanslor och beteende
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Fysisk aktivitet anvéndes eftersom de smértlindrande effekterna ar véaldoku-
menterade liksom dess positiva paverkan pa allmant vélbefinnande, funktions-
formaga, tro till egen formaga, somnkvalitet och som bidragande faktor till
Okad social delaktighet (Geraets m.fl., 2005, Gatzonius m.fl., 2012, Linton &
Shaw, 2011). Vid fysisk aktivitet frisdtts endorfiner och ju hogre intensitet,
desto hogre blir frisattningen (d&ven om smértlindrande effekter har uppmétts
aven vid lagintensivt arbete). Aktiviteten bor padga minst 10 minuter och for
att personen ska fa uppleva en betydlig skillnad bor den pagar under minst 20
minuter med en intensitet av 60 % av individuell maxkapacitet. Exempel pa
sadana aktiviteter ar promenader, dans, cykling och simning.

Effekterna av fysisk aktivitet ar farskvara och uppféljning krévs for att effek-
terna ska kvarsta. De kan dock forstarkas om de kombineras med avspannings-
och andningsstraning. Avspéanningstréning anses ge 6kad genomblddning i hela
kroppen vilket bidrar till forbattrad aterhamtning, och djupandning har visat sig
kunna motverka utsondrandet av stresshormoner. Vidare kan 6kad kroppskan-
nedom motverka att personer med langvariga smarttillstand utvecklar rorelse-
radsla vilket ar ett vanlig negativt smértbeteende (Lundeberg & Norrbrink,
2010).

Mot bakgrund av ovanstaende fick ungdomarna vid varje sammankomst prova
rérelse- och cirkulationstraning pa land eller i bassang', avspannings- och and-
ningsstraning, berdring (latt massage) i smartlindrande syfte och kroppskanne-
dom. Samtal kring olika hjalpmedel for avlastning och positionering av krop-
pen anvandes ocksa som en metod for lara ungdomarna att hushalla med sin
energi.

Deltagare/malgrupp

Genom sitt team erbjods tio ungdomar éver tolv ar med kand sméartproblematik
att delta i Smartskola, saval flickor som pojkar inbjods. En informationstraff
dar émsesidiga forvantningar mellan Bou och deltagarna och deras nétverk dis-
kuterades foregick anmalan.

Fem pojkar mellan 12 och 14 ar med neuromuskular sjukdom och langvarig
smartproblematik valde att delta. De hade samtliga en typisk begavning och
gick i vanlig grundskola. Tre av dem anvénde elektrisk rullstol dagligen och
tva av dem anvande manuell rullstol vid behov.

Deltagarna och deras malsman informerades om studiens syfte, att deltagande
var frivilligt och att de kunde avbryta sin medverkan nar helst de ville. De fick
information om att alla insamlade data lagrades och behandlades konfidentiellt
samt att den enskilde inte skulle kunna identifieras i slutrapporten. Foraldrarna
lamnade ett muntligt samtycke. Insatsen beddmdes vara riskfri for deltagarna.

! Denna Smartskola fokuserade pd Idgintensiv konditions- och rérelsetraning eftersom det inne-
bar mindre risker for ungdomarna med muskelsjukdom och var latt att utféra pa egen hand
mellan sammankomsterna.
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Materialinsamling och analys

For att undersdka om behandlingen paverkat ungdomarnas smartupplevelse
anvéndes ett smértskattningsformul&r och for att undersoka hur ungdomarna
upplevde insatsen genomfordes en fokuserad gruppintervju, s.k. fokusgrupp.
Nedan foljer en beskrivning av smértskattningsformul&ret och intervjun.

For att utvardera varje ungdoms smartupplevelse vad avser intensitet och folj-
der for det dagliga livet fore och efter deltagande anvéandes Brief Pain Inven-
tory - Short Form (BPI-SF), vilket &r en forkortad version av The Wisconsin
Brief Pain Questionnaire (BPI). BPI utformades av Daut, Cleeland and Flanery
(1983) for patienter med cancersmartor och &r utformat for att patienten sjalv
ska kunna fylla i det.

BPI-SF mater smarta multidimensionellt utifran tre dimensioner; sensoriskt,
emotionellt och kognitivt, framfor allt avseende smartans intensitet och smér-
tans foljder for individen. BPI-SF bestar av nio fragor varav den sista fragan ar
uppdelad i flera delfragor. Formularet finns éversatt till svenska (Bilaga 2). |
formularet ska patienten med hjélp av en figur skugga de omraden dér han eller
hon upplever smarta samt beskriva smértans karaktér. Darefter foljer fyra nu-
meriska skattningsskalor graderade fran 0-10 dar 0 betyder ingen smarta och
10 star for varsta tankbara smarta. Patienten uppmanas gradera sméartan nar den
ar som varst, som minst och i genomsnitt under dygnet samt hur smértan ar just
nu. Vidare ska patienten svara pa tva fragor om vilken behandling och/eller
vilka mediciner de far for sin smarta och hur mycket smartlindring det har lett
till under det senaste dygnet. Formularet avslutas med en fraga uppdelad i sju
delfragor, vilka fangar upp i vilken grad smartan paverkar patientens allmanna
aktivitet, sinnesstamning, gangférmaga, arbete, relationer med andra manni-
skor, somn och formaga att njuta av livet. Numeriska skattningsskalor mellan
0-10 anvénds dar 0 innebéar ingen inverkan och 10 betyder mycket stor inver-
kan.

BPI-SF é&r reliabilitets- och validitetstestat pa originalspraket for patienter med
smarta orsakat av cancer eller andra langvariga smarttillstand, med slutsatsen
att instrumentet ar tillforlitligt att anvanda vid utvardering av smértans intensi-
tet och foljder for individen (Daut m.fl., 1983; Zelman, Gore, Dukes, Tai &
Brandenburg, 2005). Det finns dessvérre ingen studie som understker kvalite-
ten av BPI-SF dversatt till svenska, men det svenska formuléret stdmmer vél
overens med originalformularet pa engelska i utformning och fragestallningar
(Klepstad, Loge, Borchgrevink, Mendoza, Cleeland & Kaasa, 2002). Det &r en
brist att det inte ar utvarderat for ungdomar.

Ungdomarna som deltog i Smértskolan fick fylla i BPI- SF infér samt tre re-
spektive atta manader efter avslutad Smartskola. Formularet gicks igenom i
grupp for att sakerstélla att samtliga deltagare forstod fragorna varpa det fyll-
des i individuellt.

Redovisning och analys gjordes mot bakgrund av de férandringar i svaren som
ungdomarna uppgivit fore och efter deltagande saval pa grupp- som individ-
niva. Eftersom endast fem personer deltog analyserades materialet utifran skill-
nader och likheter i pojkarnas smartupplevelse.
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Instrumentet fungerade mycket bra for att stimulera till diskussion om smértupp-
levelsen och vilka foljder smarta kan fa for dem som lever med den, men var
samre for att fanga upp hur interventionen hade paverkat ungdomarnas smért-
upplevelse.

For att utvardera och beskriva ungdomarnas upplevelser av insatsen och om del-
tagandet gett dem verktyg att bemdta smarta med, genomfoérdes en fokuserad
gruppintervju samt tva individuella intervjuer (Patton, 2002) i anslutning till sista
sammankomsten. Vid gruppintervjun var utgangspunkten en dialog mellan delta-
garna dar syftet var att deltagarna skulle stimulerar varandra till en 6ppen diskus-
sion. Gruppledarens roll var att uppmuntra deltagarna att samtala med varandra.
Gruppledarna var en extern psykolog under forskarutbildning samt en skolkura-
tor. Ingen av dem hade medverkat i Smértskolan eller dess utformning. Fokus for
intervjuerna skulle vara hur deltagarna i gruppen resonerade kring upplevelsen
(Bilaga 3). Understkningspersonerna var de ungdomar som hade deltagit vilket
resulterade i en grupp med tre deltagare och tva individuella intervjuer. Intervju-
erna varade i ca 45 minuter och spelades in. Intervjuerna analyserades utifran en
kvalitativ innehallsanalys (Graneheim & Lundman, 2004).

Resultat

Nedan redovisas resultaten fran BPI-SF och intervjuerna for att utvardera om
habiliteringsinsatsen Smartskola har paverkat ungdomarnas smartupplevelse
samt om de upplevde att insatsen givit dem verktyg att bemdta smarta med.

BPI-SF

Hos samtliga ungdomar hade smarta forekommit under den senaste veckan (ut-
over lite huvudvark, vark fran stukad led eller tandvérk som inte ingdr i skatt-
ningen). De lokaliserade smérta till flera stéllen enligt smértritning, bland annat
i fétterna, knana, landrygg och skuldror samt i hander och armbagar. Vanligast
var smarta 6ver landryggen och i fotterna, darefter i skuldror och knan. En jam-
forelse efter Smartskolan visar forandringar i smértlokalisationen (Figur 3). Som
framgar uppgav ingen langre smarta i knan och armbagar och det var farre som
uppgav smaérta i skuldror, landrygg och fotter.

Smartans karaktar varierade mycket bade vid skattning fore och efter Smért-

skolan (Figur 4). Det kan konstateras att gruppen generellt uppgav férre typer av
smarta efter Smartskolan.
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Antal ungdomar

v«@ ' I Fore Smartskola
N W Efter Smartskola

Figur 3. Smartans lokalisation fore och efter Smartskolan (n=5)

Antal av resp. typ

G
@ &> < @ Fore Smartskola
B Efter Smartskola

Figur 4. Smartans karaktar fére och efter Smartskolan (n=5)

Vad avser smartans intensitet som varst och som minst under det sista dygnet
framgick ingen storre fordndring enligt de svar ungdomarna uppgav, och det-
samma géllde for intensitet i genomsnitt. Som varst skattade alla utom en
ungdom smartan till mattlig saval fore som efter Smartskolan. En av dem hade
skattat sin smarta till varsta tankbara fore Smartskolan men till mattlig efter.
Samtliga i gruppen skattade sin smarta som minst till ingen eller under mattlig
saval fore som efter. Smartintensitet i genomsnitt skattades av samtliga till
mattlig saval fore som efter.

Vidare svarade fyra av fem ungdomar att deras smartintensitet just nu var lag-

re efter deltagande i Smartskolan. Fore graderade ungdomarna smarta just nu
kring mattlig och efter graderade tre av fem den till ingen och tva till lindrig.
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Behandling och mediciner mot smérta som ungdomarna uppgav att de anvan-
de fore insatsen var vila, massage och simning samt ingen behandling. Vila var
det vanligaste séttet att bemota sin sméartupplevelse enligt deltagarna. Efter
Smaértskolan uppgav en av dem att l&gesforandringar under dagen hjalpte ho-
nom att forebygga smarta och en hade borjat medicinera. Ovriga uppgav att de
efter Smartskolan inte hade nagon smartlindrande behandling. Det gar inte att
dra nagra slutsatser av fragan om hur mycket lindring de upplevde sig ha fatt
av behandlingen fore samt efter pa grund av uteblivna och mycket varierade
svar.

Hur smértans nérvaro inverkade pa deras allmanna aktiviteter varierade myc-
ket enligt svaren. Samtliga uppgav dock mattlig till ingen inverkan fore. Efter
Smartskolan svarade tre av ungdomarna oférandrad inverkan och tva nagot
mindre inverkan.

Inverkan pa sinnestamning graderades av samtliga till mattlig eller lagre fore
Smartskolan och till mattlig eller ingen efter. For relationer uppgav fyra av
fem ingen till mattlig paverkan och en angav mycket stor inverkan fore. Efter
Smartskolan svarade fyra av ungdomarna att smarta inte hade nagon péaverkan
pa deras relationer och en ungdom angav stor inverkan.

Tva av ungdomarna svarade att deras somn paverkades negativt av smarta fore
Smartskolan, men inte alls efter. En ansag att smartan inte hade paverkat hans
sémn alls tidigare men nu paverkade hans sémn i mycket hog grad. Tva av
dem svarade ingen paverkan bade fore och efter Smartskolan.

Som svar pa fragan om deras gangformaga paverkas av smarta uppgav tva
ingen forandring i paverkan, en 6kad paverkan och en minskad paverkan fore
jamfort med efter, samtliga inom graden mattlig eller ingen paverkan. Tre av
ungdomarna tyckte inte att deras skolarbete paverkades fore Smartskolan och
tva av dem tyckte att skolarbetet gjorde det och da i mattlig eller liten grad.
Efter Smartskolan uppgav fyra av fem ingen paverkan alls medan en angav
mattlig paverkan.

Pa fragan om smarta paverkade formagan att njuta av livet svarade tre att den
gjorde det fore men inte alls efter. En tyckte inte att det paverkade hans forma-
ga alls varken fore eller efter. En tyckte att paverkan blivit mycket storre efter
an fore deltagande.

Fokusgrupp

For att beskriva ungdomarnas upplevelser av behandlingen och behandlingens
mojliga effekter anvandes intervjuer som analyserades utifran en kvalitativ in-
nehallsanalys. Analysen resulterade i fyra centrala omraden (teman). Det forsta
handlade om ungdomarnas upplevelse av verktyg och copingstrategier for att
hantera sin smarta. Det andra omradet handlade om utvardering av Smartsko-
lans form (innehallet, frekvens, ledarna etc.). Det tredje omradet handlade om
évriga reflektioner fran ungdomarna och det sista handlade om tips och rad
fran ungdomarna for eventuell fortsattning.
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Citat fran intervjuerna redovisas i kursiv stil och for att underlatta lasningen har
citaten till viss del justerats for att fortydliga och undvika upprepningar av ord,
dock utan att betydelsen &ndrats. Nar ungdomarna omnamns med namn i citaten
har deras namn ersatts med NN.

Ungdomarnas upplevelse av om Smartskolan givit dem verktyg att hantera
smaérta

Ungdomarnas svar kunde delas in i tre olika kategorier;

A. Kunskap om smérta

B. Positiva och negativa tankars paverkan pa smartan

C. Paverkan pa smartan av fysisk aktivitet

(A) Kunskap om smérta

Ungdomarna beréattade att de hade lart sig vad smarta dr, att det finns olika typer
av smarta och hur smarta uppstar. De berattade att de forstatt battre vad som han-
der i kroppen nar man far smarta, t.ex. hur kroppen skickar signaler till hjarnan,
och vad man kan gora for att minska sin smartupplevelse. De uttryckte att de har
insett hur smarta kan paverka personer pa olika satt samt hur personens satt att
tanka, beteende och kanslor kan paverka smarta och tvartom. Sahar uttryckte sig
ungdomarna kring om de lart sig nagot nytt om smarta:

Det har jag. Och det &r ju det har att man inte ska tanka att det ar sa farligt och
att smarta kan ju handa alla liksom... men smarta kan vara pa olika satt. Att vis-
sa kan ha sa ont att kroppen aldrig ar glad fast det har gatt dver. Det har gatt

éver fast kroppen ger signaler att det gor ont pa det stalle dar du har slagit dig.

Att det ar hjarnan som paverkar ocksa, i och med att det ar tankar... du tanker
att det ar farligt, det ar ju det och da kom jag att tdnka pa, att om man téanker sa,
s& blir det en laddning till kroppen, att det &r du sjalv som ténker: Ah detta kan
jag inte gora - det kan jag absolut inte!

(B) Positiva och negativa tankars paverkan pa smartan

Ungdomarna aterberattade med egna ord om “réadsla-undvikande modellen”. De
beskrev hur deras tolkning av smérta och olika kéanslor kan paverka deras smart-
upplevelse. De berattade om de tva olika vagarna som man kan valja nar man har
ont, att den ena vagen innebdr att tdnka positivt och fortsatta med olika roliga
aktiviteter och den andra véagen innebar att man borjar tanka negativt. De atergav
aven hur varje vagval kan paverka smartan. De berattade om hur katastroftankar
kan paverka deras kéanslor och beteende och om hur viktigt det ar att kunna re-
flektera Over sina tankar nar man blir r&dd. De beskrev hur stress kan 6ka smarta
och hur véxlingen mellan att vila (avslappning) och att vara aktiv kan paverka
smarta. En av ungdomarna beréttade att han inte langre ar sa radd for den smarta
han upplever som han har varit tidigare. De var medvetna om att de sjélva kan
paverka sina tankar, att man maste vara uthallig for att na resultat samt att man
ofta maste forsoka flera olika strategier. Sahar beskrev ungdomarna hur tankarna
kan paverka smartupplevelsen:

Tanka pa nagot som ar kul, sa att du glommer bort. For att sméarta ar... nar du
sjalv tanker att... oh nu gor det ont, nu gor det ont! Men det kanske inte alls ar
sa farligt. Gora nagot annat, som involverar att du ska ténka. Och sa inte tanka
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negativt hela tiden for det gor ju ocksa mera ont. Det ar ju du sjalv som paverkar
lite nar det gor ont i och med att kroppen kanske inte tycker att det ar sa farligt
men att du ténker: Det gor ont, det gor ont i den kroppsdelen fast det kanske inte
ar sa farligt.

Forst borja fran smarta, da finns det tva olika vagar! Den ena att man tanker
positiva tankar och att man &r glad och att man ser att det blir battre och att
man forsoker rora pa sig. Och den andra &r att man...det ar jobbigt inne i huvu-
det...jag kommer aldrig att kunna réra pa min kropp mer ...eller min arm eller
nagonting sadan... och dad kommer man tillbaka till smartan.

Ja det &r svart att forklara... det ar precis som att man har kanner att man har
lite mer forstaelse, man ar inte lika radd langre.

(C) Fysisk aktivitets paverkan pa smarta

Flera av ungdomarna tog upp att det kunde kannas skont att rora pa sig istallet
for att vara stilla nar man hade ont, liksom att det &r viktigt att tanka pa sin hall-
ning och att byta stallning under dagen sérskilt om man sitter mycket. Flera av
ungdomarna sa att de upplevde massage som smartlindrande, att bli masserad
eller att massera lite sjalv dar det gjorde ont. De upplevde ocksa att avspannings-
traning och bad i varm bassang var nagot de kunde gora for att minska sin smért-
upplevelse liksom att varma upp infor fysisk aktivitet.

Innan Smartskolan nar jag brukade fa ont ngonstans, jatteont, brukade jag vara
stilla. Nu har jag borjat rora pa kroppen nar jag har ont och det brukar oftast
hjalpa...

Ett satt kan vara att massera en kroppsdel man har ont i lite... att stracka ut den
kroppsdel man har ont i lite. Det &r inte bra om man haller den i en viss stall-
ning hela tiden for sedan kanske du aldrig lar dig att réra pa den igen.

Utvardering av Smartskolans innehall och form

Flera av ungdomarna berattade att de fick lara sig om vad smaérta ar och hur de
kan bemota den. De flesta kande till en del om smarta sedan tidigare men ater-
gav att det kandes skont att prata med personer i samma situation som de sjélva.
De upplevde att det gav dem perspektiv pa sin egen smartupplevelse. Ungdomar-
na sa ocksa att de garna hade lart sig mer om smarta och om hur man sjalv kan
forhindra att fa smarta. De uppskattade att bada och att de fick prova avslappning
och massage. De tyckte att gruppen hade varit lagom stor och att alla hade fatt
utrymme att delta i diskussionerna.

Vi har lart oss ALLT om smarta. Jag ser faktiskt ingenting negativt med den
[Smartskolan]. Det ar ju bra att man lar sig om smarta.

Det blir som en blandning, man kan lite sjalv nar man kommer dit och dom pra-
tar om nagonting och sen kanske man tanker lite sjalv och sedan lagger ihop sa
sen, och det kan ju vara att det inte kommer just da utan att det kan komma med
tid och senare...
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Fyra av fem ungdomar tyckte langden pa traffarna var lagom liksom att de lag
pa en bra veckodag och ett bra klockslag. Detsamma tyckte de om frekvensen.
En ungdom tyckte att Smartskolan Iag for sent pa dagen och att det hade varit
tillrackligt att traffas varannan vecka for da hade han kunnat forbereda sig battre.

Jag tyckte det var lagom med tid, bra tid pa dagen och en bra veckodag.

Men lite mycket... det var ju varje onsdag... nastan... och sa var det ju ratt sa
sent ocksa... man e ju lite trétt. Ratt s& jobbigt med varje vecka. A sen... ja det
kan var roligt att ha det varannan vecka... och ha tid till forberedelser... och
beréatta om att det som ska komma da...

Ungdomarna tyckte att de fick bra hjalp av ledarna och att det hade gatt bra att
forsta vad man talade om. Nagon tyckte det var svart att hanga med nar for
manga pratade i gruppen pa en gang.

Bra, de forklarade sa gott de kunde... a sa... men ibland var det svart att hanga
med nar vissa pratade lite i gruppen och sa. Men de var bra ledare, de forklara-
de pa ett bra sétt.

Dom var fantastiska!

Dom har forklarat tydligt... och vi har haft roligt har... jag langtade efter det...
jatrevligt...

Ovrigt, kdinnedom om egen smarta

Nagon atergav att det var nyttigt att hora om andras upplevelse av smarta, vilket
hade lett till att hans egen smérta k&ndes mindre jobbig. En tog upp ett exempel
med att en taxichauffors vardag och hans/hennes langvariga sittande kan leda till
smarta. Nagra av ungdomarna sa att smarta kan uttrycka sig pa olika satt exem-
pelvis som en farg, eller som att man kanner sig irriterad och obekvam.

Ja det var kul att fa traffa andra som delar med sig av sin smarta. Men sen tyckte
jag ocksa att de flesta hade valdiga problem... sddana som har ont hela tiden sa
jag kanske inte har ont hela tiden utan bara lite da och da.

Jag tycker att det jattefarligt att taxichaufférer kor taxi for de sitter ju i samma
stallning i typ 10 timmar, samma bil, samma stallning...

IP [Intervjuperson]1: Sedan ar det oftast det, man, det ar ju inte sa att man far
jatteont utan det ar mittemellan.

IP 2: Jag menar att det ar en irriterande ond kansla.

IP 3: Irriterande...

IP 2: Obekvam...

IP 1: Ja man sitter pa lektion ibland sa kanner man att man blir irriterad.
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Tips och rad fran ungdomarna for eventuell fortsattning

Pa fragor om vad de tyckte kunde forbéattras avseende innehallet i Smartskolan
svarade nagra att man hade kunnat tala mer om vad smarta ar ur ett fysiologiskt
perspektiv samt hur man sjélv kan férebygga och hanterar sin smarta. Samtliga
svarade att de hade velat bada mera. Fyra av fem hade velat delta i Smértskola
igen. Den femte hade kunnat tanka sig att delta om innehallet fordjupades och
om den Iag pa en annan veckodag och inte sa ofta. Pa fragan om det hade varit
ok att dven flickor hade deltagit svarade de positivt.

Ja vad kan det vara [som kunde bli battre]... de pratade ju ratt sa mycket om

smarta och hur man far... Man kanske hade kunnat prata lite mer om vad man
kan gora for att man ska bli av med smartan och vad man kan géra for att und-
vika smarta... Kanske mer tips och idéer om hur man kan fa det att férsvinna...

Nja man kunde ha pratat lite mer om vad det &r som gor smarta - hur man far
smartor - hur man kan gora sa att kroppen kanner att det inte gor ont. For
ibland kan det vara att kroppen tror det gor ont nar det inte gor ont. Ja lite
mer fordjupning sa att man forstar lite mer in i detalj.

Diskussion

| denna utvérdering av habiliteringsinsatsen Smaértskola foljs fem ungdomar mel-
lan 12 och 14 ar med neuromuskular sjukdom och langvarig smértproblematik.
Syftet ar att utvardera insatsen genom att undersoka om behandlingen paverkat
ungdomarnas smartupplevelse samt att undersoka hur ungdomarna upplevde in-
satsen och om den gav dem verktyg att bemota smérta med. Resultaten kan an-
vandas for att synliggora ungdomars olika sétt att reagera pa och hantera smarta.
| praktiken kan de anvandas for att utvérdera och utveckla insatsen.

Utifran syftet kan man dela resultaten i tva delar. Den forsta delen handlar om
Smartskolans paverkan pa ungdomarnas smartupplevelse. Resultaten i denna del
samlades med smartskattningsformuléret BPI-SF. Den andra delen samlar ung-
domarnas upplevelse av om de fatt verktyg for att hantera sin smarta och en ut-
vardering av Smértskolans form. Resultaten i denna del samlades in genom in-
tervjuer.

| den forsta delen kan konstateras att ungdomarna upplever smarta mer eller
mindre regelbundet och da framst i landrygg och fotter. Smartan paverkar deras
vardagsliv, men i vilken utstrackning varierar. Det gar att se forbattringar efter
deltagandet i Smartskola, framfor allt vad galler relationer, formaga att njuta av
livet och somn.

Den andra delen av resultaten visar att ungdomarna upplevde att de genom
Smartskolan fick en battre forstaelse av smarta. Under fokusgruppsintervjuerna
berattade de att de hade fatt kunskap om smarta och hur smarta kan paverka per-
soner pa olika satt samt hur en persons satt att tanka, beteende och kénslor kan
paverka smarta och tvartom. De berattade om hur stress och katastroftankar kan
paverka smartupplevelsen samt vikten av att tanka positivt, reflektera ver sina
tankar och att man maste vara uthallig och forsoka olika strategier mot smartan.
De berattade ocksa att det hjalpte att rora pa sig och tanka pa sin hallning samt
om de smértlindrade effekterna av massage och om att véaxling mellan muskular
spanning och avslappning motverkar smérta.
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Nar det galler Smartskolans innehall och utformning var ungdomarna positiva.
Genom Smartskolan fick de lara sig vad smérta &r och hur de kan beméta den.
De atergav att det kandes skont att prata om sméarta med personer i samma situa-
tion som de sjalva och menade att det gav dem perspektiv pa sin egen smartupp-
levelse. De uppskattade ocksa att bada och att prova avslappning och massage.
De hade géarna lart sig mer om smarta och om hur man sjélv kan foérhindra att fa
smarta. Fyra av dem sager att de skulle vilja delta igen, endast en var tveksam till
detta.

Det gar inte att dra for langtgaende slutsatser med utgangspunkt i smartskatt-
ningsmaterialet eftersom variationerna ar stora och effekterna kan vara svara att
mata pa sa kort sikt. Med utgangspunkt i intervjuerna gar det emellertid att se en
positiv effekt av insatsen for de fem ungdomarna. Det ar aven tydligt att ungdo-
marna fatt kunskap om olika verktyg. Ur ett professionellt perspektiv kan det
dock héavdas att de behdver mer stod for att kunna anvénda de olika verktygen
individuellt i sin vardag samt fordjupad kunskap om smérta. Ett forslag &r att in-
formation om langvarig smarta och dess foljder gors lattillgangligt for ungdo-
marna och deras nétverk exempelvis via en hemsida. | kommande smartskolor &r
det ocksa viktigt att det ges tillrackligt utrymme under pagaende insats for ung-
domarna att praktisera olika former av verktyg och copingstrategier for att fa
uppleva effekterna i praktiken och for att bli trygga i utférandet pa egen hand.
Aven mer tid for informella diskussioner kring hur de nya teoretiska kunskaper-
na kan Oversattas till vardagslivet kan vara vardefullt.

En viktig aspekt ar att ungdomarna aven ges mojlighet till individuell kontakt
med habiliteringspersonalen i form av utredning och handledning eftersom nya
tillstand och behov kan tillkomma under Smartskolans gang. Detta ar alltid vik-
tigt i behandling av personer med langvariga smarttillstand, men sarskilt viktigt
i kontakt med barn och ungdomar da de inte har fardigutvecklade smartsystem
och under olika aldrar har olika séatt att uttrycka smartupplevelser pa.

Det som gor insatsen Smartskola lamplig att anvanda som habiliteringsinsats ar
att den paverkar ungdomarnas héalsa positivt pa flera omraden. Smartskola ar en
behandlingsform som kombinerar teoretiskt larande med praktiska metoder.
Den bekraftar det komplexa i att leva med langvarig smarta och visar hur habili-
teringen kan bemdota ungdomarna ur ett helhetsperspektiv satt i sitt sociala sam-
manhang. Genom att ungdomarna beméts som aktiva i sin egen behandling mot-
verkas ocksa att de utvecklar en passiv roll. Slutligen kan det konstateras att
gruppformatet &r positivt. Att traffa andra i samma situation skapar en mojlighet
att uttrycka sina tankar och ké&nslor samt att lyssna till andra som befinner sig i
en likadan situation som man sjélv, ndgonting som kan ge perspektiv pa den
egna smartupplevelsen.
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Slutsatser

Det kan konstateras att ungdomarna upplever smarta mer eller mindre regel-
bundet och da framst i landrygg och fotter. Smartan paverkar deras vardagsliv
i olika utstrackning. Enligt smartskattningsformularet BP1-SF hade Smartsko-
lan en positiv paverkan pa ungdomarnas smarta, nastan alla smartor den sista
veckan hade minskat eller stannat pa samma niva. Mest positiv paverkan hade
detta haft pa ungdomarnas relationer, sémn och férmaga att njuta av livet. In-
tervjuerna visar att ungdomarna fick battre forstaelse for smarta och hur man
kan paverka sin smartupplevelse sjalv. De fick dven kunskap om olika verktyg
som kan anvéndas for att hantera smarta.

Implementering

Resultaten fran studien visar att habiliteringsinsatsen Smartskola hade en posi-
tiv paverkan pa ungdomarnas smartupplevelse samt gav dem verktyg att sjalva
hantera sin smarta. Smartskolan bor dock utvecklas sa att mer tid avsétts for
ungdomarna att praktiskt omsatta de olika verktygen och copingstrategierna.

Ungdomar i Skane med langvariga smarttillstand kommer fortséttningsvis att
erbjudas insatsen. Smartskolor kommer att planeras och genomféras i samarbe-
te med det regionala Resursteamet for utbildningar och aktiviteter.

Kunskap om insatsen kommer att spridas till olika yrkes- och arbetsgrupper
samt ledningsgruppen vid Barn- och ungdomshabiliteringen. For att sprida
kunskapen inom férvaltningen kommer rapporten att presenteras vid ett FoU-
seminarium om smarta. Avsikten dr aven att sprida resultaten i habiliteringens
regionala och nationella natverk, exempelvis genom Svensk Barnsmartforening
och i samband med Foéreningen Sveriges Habiliteringschefers Kvalitetsdagar
2015.
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COPINGSTRATEGIER
Olika strategier som anvands for att hantera smartan

Avledning (lek, musik, lasa, dataspel)
Medicin

Hoppas

Avslappning & andning

Sjalvprat

Minipauser & vila

Stretching

Kontroll 6ver plotsliga kansloutbrott
Kunskap & information

Motion

Tréaning

Massage

Ignorera

Negativa tankar —»  Positiva tankar
Prata med andra om smartan - Oppen kommunikation

Stresshantering

Fysiska aktiviteter (trdning, promenad)
Sociala aktiviteter

Personliga aktiviteter

Hjalpmedel

Smartdagbok (spela detektiv)

Katastroftankande
Distansera sig

Andra forvantningar

Alla strategier passar kanske inte for dig!
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Brief Pain Inventory — Short form (BPI-SF)

KVALITETSINDIKATORER FOR BEDOMNING AV PATIENTER MED CANCERRELATERAD SMARTA m

Bllaga 2 {Finns fér utskrift som pdf-fil pd www.gothiaforlag se)

Brief Pain Inventory — Short form (BPI-SF), svensk version

SMARTFORMULAR BPI-SF

Sjukhus: Klinik-avd: S—

MNamn: - Fédd: . S

DAZENS UMY .ooccevrcoeesvcreerresess e ssmsm srsmsasssesssreesrsssonmass o

1. De flesta ménniskor har ndgon gang i livet kant smirta (sdsom lite huvudvark, virk fran
en stukad led eller tandviirk}. Har Du sista veckan kiint nagon annan smirta in dessa
vanliga typer?

O ja O Nej

Om Du har kéint nagon smarta ~ fortsatt med resten av formuliret

omride som gér mest ont. Markera aven vilken typ av smérta Du besvéras av pa de olika
stillena pa kroppen.

Smartans karaktar ar: @ j

M = Molande N 7

T = Tryckande F},-L l | l’l
i = |lande " \, ) ~ oW
P = Pulserande g 4/ (

S = Stickande T
H = Huggande ( I )=< "‘)
B = PBrannande, svidande \ ‘\}! {
Ef = EJomningar t{w \ {r j
O = Ovrigt

3. Gradera Din smérta genom att ringa in den siffra som bast beskriver smiartan nir den har
varit som virst under det sista dygnet.
0 1 2 3 4 5 6 7 8 g 10
Ingen smirta Viirsta tinkbara smirta

...............................

4, Gradera Din smirta genom att ringa in den siffra som bist beskriver smartan nar den har
varit som minst under det sista dygnet.

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Ingen smirta Virsta tinkbara smirta
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12 KVALITETSINDIKATORER INOM OMVARDNAD

5. Gradera Din smirta genom att ringa in den siffra som bést beskriver sméartan i

genomsnitt.

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Ingen smirta Virsta tinkbara smiérta
6. Gradera Din smirta genom att ringa in den siffra som bist beskriver hur ont Du har just nu.

0 1 2 3 4 5 6 7 ] 9 10

Ingen smirta Virsta tdnkbara smirta

7. Vitken behandling eller vilka mediciner far Du fér Din smarta?

8. Hur mycket har behandlingen eller medicineringen lindrat smértan under det sista
dygnet? Ringa in det procenttal som bést visar hur mycket smértlindring Du har fatt.
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Ingen lindring Fullstindig lindring
9. Ringa in den siffra som bast beskriver hur smirtan under det sista dygnet har inverkat
pa:

A. Dina allminna aktiviteter

0 1 2 3 4 5 6 7 ] 9 10
Ingen inverkan Mycket stor inverkan

B. Din sinnesstimning

0 1 2 3 4 5 6 7 § 9 10
Ingen inverkan Mycket stor inverkan

C. Din gangférmaga

0 1 2 3 4 5 ] 7 8 9 10
Ingen inverkan Mycket stor inverkan

D. Ditt normala arbete (inkluderar bade arbete i och utanfér hemmet)

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Ingen inverkan Mycket stor inverkan

E. Dina relationer till andra ménniskor

o 1 2 3 4 5 6 7 8 g 10
Ingen inverkan Mycket stor inverkan
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EVALITETSINDIKATORER FOR BEDOMNING AV PATIENTER MED CANCERRELATERAD §MARTA 3

F. Din sémn
0 1 2 3 4 3 6 7 8 9 10
Ingen inverkan Mycket stor inverkan
G. Din férmaga att njuta av livet
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Ingen inverkan Mycket stor inverkan

Frin Brief Pain Inventory — Short Form, med tillstdnd av Charles C. Cleeland, Ph.D., Pain Reseach Group,
Dept. of Neurology, University of Wisconsin Madison ach Bengt Bergman: Lungdivisionen, Sahlgrenska
Universitetssiukhuset, Goteborg. Fidr kopieras och anvindas fér kliniskt bruk.
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Bilaga 3.
Intervjuguide

Fokusgrupp om Smartskola

Vad tyckte ni om att delta i Smartskolan?
Om ni skulle berétta for nagon om Smartskola, vad skulle
ni saga da?

Vad var bra?

Innehallet, sarskilt moment, mer/mindre tid for nagot, etc.
Ledarna: gav de bra hjalp, gick det latt att forsta vad de
pratade om, etc.

Frekvens, tid, plats, dag, etc.

Vad var daligt eller skulle behéva dndras?

Innehallet, sarskilt moment, mer/mindre tid for nagot, etc.
Ledarna: gav de bra hjalp, gick det latt att forsta vad de
pratade om, etc.

Frekvens, tid, plats, dag, etc.

Har ni fatt verktyg att hantera er sméarta?
Vilka?

Har ni lart er att forsta er smarta béattre?
Hade ni velat fortsatta i Smértskolan?

Har ni tips eller rad till andra som har ont?
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