”Behandla oss som mannigkor,
inte som patienter med

CF eller PCD”

En bok om och med barn och ungdomar med

cystisk fibros eller primér cilidr dyskinesi.

Tankar, fakta, inspiration och tips -

och om hur varden egentligen borde vara.

Lotten Sundin-Bjork
Riksforbundet Cystisk Fibros
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Boken har ett enkelt syfte:
Att se och lyssna pa
barnen och ungdomarna

Tack!

: ni ::Lfsggfl;ilff LEl(n

digt berattat.
Ett stort tack till all ig

ed barn och unga med CF

2013 startade Riksférbundet Cystisk Fibros projektet “Var framtid”, som
har finansierats av Arvsfonden. Malet var att finna redskap och resurser
for att barnen ska bli mer delaktiga i varden och de beslut som rér dem.
Under projektet har vi férvanats éver hur lag status barns och ungdo-
marnas asikter har.
Vi férstod att den enda végen till malet var att vi utgick fran barnen
och ungdomarna sjélva. | samtal och intervjuer har vi fatt massor av

a ni som sd MO

‘:t‘ llka St()lt tack tlu a“a bal n ()Ch unga som sa he].h‘at tat
g

engagerat sigi expertgrupperna.

ch Ann Trebo for massor av

K ocksa till Kristina Radwan9 ] synpunkter, idéer och tankar, sprungna ur barnens egen verklighet och
e h engagemang under projektets §ang: vardag.
stod och eng
——

Barnen och ungdomarna ar ju de verkliga experterna pa sin sjukdom. De har levt

hela sina liv, och kommer att leva resten av sina liv, med sjukdomen. Dérf6r blev det
sjalvklart att de grupper med barn och unga som startats runt om i landet fick namnet
expertgrupper. Sa vi vill redan hir och nu péapeka att nir du i boken ldser om experter,
ar det inte vardpersonal vi syftar pa, utan barn och unga med CF eller PCD.

I projektet har vi bland annat gjort en film, och nu denna bok. Vi hoppas ge alla som pa
ett eller annat satt ar berdrd av CF eller PCD bade verktyg och kunskap. Och, kanske

mest av allt, hoppas vi att du kdnner inspiration och far energi av den kraft, styrka och
mod som barnen och ungdomarna visar.

Johan Mostrom Lotten Sundin Bjork
Ordforande Riksforbundet Cystisk Fibros Projektledare ”Var framtid”



INNEHALLSFORTECKNING

Elisabeth M&llborg Eliasson, foréalder X
”Ibland 6nskar jag att Jennifer inte varit lika forstandig som hon ar”

Innehallsférteckning

80 sidor intervjuer, tankar, inspiration och kunskap
10 tips X

Experterna delar med sig av sina erfarenheter

Mohamed Derbas 6

”Om inte mina mediciner funnits hade jag nog varit d6d idag” Maria Martensson, sjukgymnast X

"Det svéraste dr att motivera det forebyggande arbetet”

Mathilda Granberg X

”I skolan ar jag typ en vanlig person”.
Jie P &P Ferenc Karpati, barnldkare X

”Barn och unga behéver en annan typ av vard én av vuxna.”

Videosamtalen X
Ger delaktighet - och nya vinner! 0
f’ Appen Genia: X
Kommunicera bittre med familjen och ditt vardteam.
Johan Palman och Ellen Lang X
\ “Behandla oss som ménniskor, inte som patienter med CF Lotten Sundin Bjérk, projektledare "Var framtid” X

"Det ricker inte att lyssna. Vi maste ocksa agera!”

Vi fragade:
Thyra Léfgren X Vad ér viktigt for att barn och unga ska bli lyssnade pa och
”Jag kédnner att jag har ett helt vanligt liv kunna paverka?

Se svaren i boken!




Namn:
Bor:
Alder:
Gillar:
Ogillar:

MOHAMED DERBAS

Malmd

13 ar

Fotboll

Vitamintabletter som luktar och smakar illa

"Om inte mina mediciner
funnits hade jag nog
varit dod idag”

A ena sidan: 30-40 olika tabletter. Varje dag. Andningsgympa och
inhaleringar. Varje dag.

A andra sidan: En aktiv och glad 13-aring som trénar aikido tre ganger
i veckan och boxning lika ofta. Som spelar fotboll sa fort chansen finns.
Och som siktar pa att bli larare.

Bada sidorna &r Mohameds. Men mest den andra sidan!

Mohamed ér lite speciell, det var forst i 10-drsdldern han fick veta att han har cystisk
fibros. Normalt stélls den diagnosen redan nir man ér bebis.

- Jag hade faktiskt inte sa ont i magen eller hostade mycket nir jag var bebis. Det kom
forst lite senare. D& tog mamma och pappa mig till en doktor har i Malmé dar man tog
blodprov. De sa att jag hade cystisk fibros.

- Jag fragade mamma, vad ér det? Hon svarade att det 4r en sjukdom. Jag vet inte
riktigt om mamma heller visste. Hon fragade ndmligen doktorn samma sak, vad 4r det?
Han svarade att det 4r en sjukdom, man ska ta ut slemmet ur lungorna och sé dir.

- Sedan dess borjar jag varje morgon med att ta mina mediciner. Jag gar upp kl 7 nér
jag gar i skolan. Jag inhalerar och &ter frukost. Sedan gar jag till skolan f6r mina lektio-
ner. Nér det ér rast blir det fotboll. Nar vi éter tar jag kreontabletter.



EN STOKIG SKOLSTART

- Jag gér i arskurs 6 och 4r 13 ar, men fick ga om ett ar. Det var for att jag gick i en skola
dér det var valdigt stokigt. Alla brakade med varandra varje dag, det var alltid problem.
Léararen kunde inte gora nagonting. Jag missade sa mycket och ldrde mig ingenting s&
min mamma pratade med ldraren om att jag maste g om en klass.

— Naér jag slutade vara med dem som var mest stokiga sa har jag inga problem. Jag har
valt andra kompisar nu, battre kompisar. Jag trivs i skolan och mitt favoritdmne ar
svenska. Det dr inget svart sprak. Forutom svenska kan jag arabiska och lite engelska.
Nu i sexan har jag dessutom valt tyska. Tyska verkar svart. Jag har kusiner som bor i
Tyskland och jag forstar inte ett ord de sager, sd jag ska ldra mig nu.

»Nar jag mar bra g pratar

jag och inhalerar bra.”

— Alla pa skolan vet inte om att jag har CF. Jag har bara berittat f6r nagra utanfér min
klass men typ alla i min klass vet det. Lararna har berittat att jag har CF nér jag varit pa
sjukhuset. Jag har sagt till mina klasskompisar att jag maste ta manga mediciner for att
mina lungor och hela kroppen ska ma battre.

Mohamed har inte i detalj berittat for sina klasskamrater vad sjukdomen innebar.

- Nej, inte sd mycket. Bara om att slemmet inte ar bra f6r lungorna. Jag har sagt att jag
har haft ont i magen, men det har jag inte nu. Kreonet gor att jag inte far ont i magen
och att bajset inte blir vattnigt och sa. Mamma har sagt att jag maste dta en fisk som
pappa tillagar dar han jobbar. Jag vet inte vad den fisken heter, man mamma sade till
mig att jag kommer bli tjock av den. D4 sa jag till mamma att jag inte vill bli tjock, slar
Mohamed fast med ett leende.

- Jag dter mycket. Ndr jag nu trdnar aikido och boxning sa har jag fatt lite muskler i
magen. Det kdnns bra. Just nu kan jag inte spela fotboll for jag sprang och trillade nar
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vi lekte polis och tjuv. Vi fick aka till akuten, men det fanns ingenting som var trasigt.
Jag hade bara stukat foten och sedan fick jag ga med kryckor.

Mohamed far frdgan om hur hans liv sett ut om han, liksom hans kompisar, inte haft
CE. Fragan far honom att tyst fundera. Efter en stund kommer svaret:

- Det hade varit bra. Deras liv 4r bra. De behover bara ta medicin nar de ar sjuka.
Jag maste gora det jamt. Det ar oréttvist.

— Nir jag ar sjuk sd sitter jag bara hdr och da maste vi aka till sjukhuset. Da séger jag
ingenting, men ndr jag mar bra sa pratar jag och inhalerar bra. Nar jag ar sjuk sa maste
jag kimpa mer for att orka inhalera, men jag blir béttre och battre pa det.

MEDICINERNA

— Nu har jag vetat i mer n tre ar att jag har CE Trots allt kdnns det bra. Det 4r bra for
mig att ta mediciner och andningsgympan och sé. Ibland dr andningsgympan jobbig,
annars gar det bra.

- Jag dr nog bara sadar duktig pa att komma ihag medicinerna. Ibland glommer jag.
Men det dr inget svart i skolan, for jag har ett halsband med medicinerna i. Jag méste
ta tva kreontabletter om jag dter macka och 3-4 st om jag dter lunch eller middag med
familjen.
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- Medicinerna ér till for olika saker. En for att l6sa upp slemmet i lungorna. Och jag
har precis fatt en ny medicin. De gamla ska jag inte ta mer. Jag har flera tabletter som &r
valdigt stora. Jag dr nog lite stolt dver att jag kan svilja s stora tabletter och att jag kan
mycket om de olika medicinerna. Jag tar ocksd vitamintabletter som &r svarta och stora.

- De dlskar jag inte, de luktar och smakar illa, siger Mohamed och understryker
smakomdomet med ett latt rynk pa nésan.




P4 frégan om han tar medicinerna, inhalerar och tranar for att mamma séger det,
ser Mohamed snarast férvanad ut:

— Jag gor det inte for att mamma séger till mig utan for min egen skull. Det ar inte
mamma som 4r sjuk, utan jag. Halla mig frisk ar det jag vill, men det &r mamma som
sager till mig ibland nér jag glommer. Ibland glommer mamma och da kommer jag i
hég.

- Jag har bade en dosett och halsband med alla mediciner och tar dem tre ganger om
dagen, men inte alla pa en gang. Jag tar mellan 30-40 tabletter varje dag.

Mohamed tystnar for en kort stund och tillagger:

- Om jag inte fatt veta av doktorn att jag har CF och fatt medicinerna sa tror jag att jag
hade varit dod idag.

ATT VARA MUSLIM OCH HA CF

— Forra éret fastade jag hela
ramadan utom en dag nir jag
var hos tandldkaren. Min pappa
sade till mig att det var bra. Men ”Fbrra ére‘l’ fagta de
sedan ndr vi var pa sjukhuset

sd sade de att jag inte fick fasta,
eftersom jag gick ner jattemycket
i vikt. Jag sdger till mamma att
jag vill fasta, men jag far inte det
langre.

jag hela ramadan.”

- Annars finns det inget annat i min muslimska tro som blir besvirligt for att jag har
cystisk fibros. Jag kan gora allting utom att fasta. Jag kan be, jag kan gora allt annat.

- Jag hoppas att jag kommer att vallfarda till Mecka nagon gang i livet. Det 4r inga pro-
blem att resa nar man har cystisk fibros. Vi dker till Libanon ibland och da tar jag med
mig alla mediciner och sd. Men vi kan inte éka dit nu eftersom pappa har kopt ett café

hir i Malmo. Men jag vill gdrna aka dit.
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CF-EXPERTEN MOHAMED

Mohamed har varit en av CF-experterna i snart tva ar.

- Det var doktorn som fragade mig om jag ville vara med i en grupp som gor att man
kan forsta battre vad det innebar att ha CE Da trodde jag att jag skulle prata med
doktorn via Skype, sa jag forstod forst inte vad det innebar. D4 berittade doktorn att jag
fick trdffa andra med CF och da sade jag ja.

- Jag har lirt mig mycket om CF genom att vara expert. Jag kan berdtta for alla hur
jag mér och vad jag maste gora for att ma bra. Och jag har ocksa fatt nya kompisar i

gruppen.

”N arJag ar ‘8 ar 'FarJag

begtamma sJ"““”

Mohamed far fragan om hur han tycker att barn och unga ska far vara med och be-
stamma.

- Oavsett om jag dr liten eller stor sa bestimmer mamma och pappa 6ver mig, men
ndr jag blir vuxen sa bestimmer jag sjilv. Vuxen dr man nar man fyller 18 &r. Da far
jag bestimma om mig sjdlv. Nu maste jag fraga mamma och pappa om jag far ga till
kompisar eller inte.

- Pa sjukhuset ska unga fa vara med och bestimma om de vill ha mer leksaker for att de
ska fa kinna sig trygga dar. Leksakerna som finns dédr nu ér inte sa roliga. Det d4r mest
f6r sma barn. Det finns ett piano ocksa. I lekterapin finns det biljard och soffor for de
stora och leksaker for de sma barnen. Hos sjukgymnasten finns det lego och sa kan man
rita ocksa. Hos doktorn samma sak - rita, lego och sa lite leksaker. Jag tycker att det ska
vara mer leksaker och farg pa CF-centret, for att alla ska ma béttre och ha roligt.

- Eftersom jag talar bade svenska och arabiska vill jag ha information pa bada spraken
eftersom jag inte alltid forstar svenska. Ibland forstar jag inte och dé 6versatter mamma
till arabiska. Mamma har bott hédr sen hon var sex ar. Min mamma kan jattemycket!

1



CF-CENTRET

- Personalen pa CF-centret dr bra. De pratar

till bade mig, mamma och pappa. Det dr mest
mamma som ar med pa sjukhuset. Min mamma
och pappa ar skilda. Jag ar ofta hos min pappa.
Jag har fyra smasyskon hos min pappa, tre
bréder och en syster. Nar jag var liten bodde jag
néstan bara hos mormor. Mamma var alltid pa
jobbet. Jag skulle kunna siga att min mormor
och morfar 4r min mamma och pappa. Mest
sover jag hos mormor.

— Det &r skont att jag inte behover vénta lika
linge pa CF-centret som pa vardcentralen och
jag kdnner manga pa CF-centret. Jag har ocksa
sovit over tva gangen pa sjukhuset och det gick
bra. Andra géngen sov jag hela tiden tills de

hade satt dit port-a-cathen (en dosa som opereras

in under huden for att férenkla injektion och

FAKTA
ARFTLIG SJUKDOM

Cystisk fibros (CF) ar en arftlig
sjukdom och anlaget maste
finnas hos bada féraldrar-

na. Sjukdomen har manga
symptom men det ar det sega

slemmet i lungorna som ofta
skapar det storsta problemet.
Slemmet ar trogflytande och
tapper till de sma luftvégarna
i lungorna, dessutom véxer
bakterier garna i slemmet och
ger infektioner.

infusion av medicin samt for att ta blodprov). Pappa var med mig och han fick hjilpa

mig for jag blev snurrig i huvudet.

— Att ha en port-a-cath kinns sadar. Det kdnns visserligen inget, inte heller nér de ger
sprutan, men om nagot kommer pa den si gor det ont. De kan inte ta sprutor i min
arm for jag blir snurrig och sa. Det har hant flera ganger. Inger (barnsjukskdéterskan)
tyckte att jag skulle ha en port-a-cath. Den syns mindre nu for jag dter mycket och

trdnar mycket.

- Jag far berom ibland, nér jag har trédnat bra. Problemet 4r att det kan bli sa sent for
mig efter aikido- och boxningstraningarna. Da ska jag duscha, dta, ta mediciner och
sedan inhalera och sé ér kl 23. Det blir for sent. Mamma vill att jag ska sluta eftersom
jag kommer hem sé sent, men jag vet inte riktigt. Jag vill fortsitta.

- Pa CF-centret dr sjukgymnastiken roligast och andningsgympan jobbigast. Hos dok-
torn ska man sitta och snacka hela tiden. D4 dr jag tyst och s& snackar de vuxna. Hos

12
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Maria far jag gora saker och hon dr den som pratar mest med mig. Det ar roligt att ga
till ett rum pé sjukgymnastiken dér man kan leka och spela. Det ér roligare 4n att sitta
pé en stol och prata.

FRAMTIDEN

- Om framtiden? Jag tinker att jag ska ma bra och att jobba med nagot bra. Nr jag var
liten ville jag bara bli pilot, men nir jag har blivit dldre sa vill jag hellre bli larare.

- Kanske att jag kommer att bo i Malmé hela mitt liv. Direkt nér jag gifter mig sa ska vi
resa till Mecka, det dr det jag vill. En gang skulle mamma och pappa aka till Mecka och
da fragade jag om jag fick f6lja med, men de sa nej. De ékte inte heller.

- Klart jag 6nskar att jag ocksa far ha en egen familj. Jag vill ha tva barn, en kille och en
tjej for min mormor och morfar. Om jag far en kille s& ska han heta min morfars namn.
Om jag far en tjej sd ska hon heta min mormors namn.

- Sedan kan jag forstas fa fler barn.

Vad tycker du &r viktigt for att barn och unga med CF/
PCD ska kunna bli lyssnade pa och kunna paverka?

Det madste finnas en trygg instillning hos de
vuxna att barns funderingar, fragor och dsikter
ocksd mdste komma fram. Barn mdste kdnna
att de blir lyssnade pa och forstd varfor vissa
behandlingar maste goras, for annars kommer
de inte att goras pd ett bra sdtt. Dd mdste vux-
na forklara sd att dven barnet forstir. Ingen
vill gora saker som man inte forstar!

/MIKAEL NILSSON, LEG DIETIST, LUNDS CF-CENTER
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QOgillar:

Kopparnés i Norrfjarden

13 ar

Vara med kompisar och att rida

Spela handboll och fotboll, att vara i min klass
och att sitta i isoleringsrummet

Att ha CF innebér att man tvingas vélja bort en rad situationer, méten och
aktiviteter, som &r sjélvklara fér andra unga. Eftersom Mathilda dessutom
har cepacia far hon inte ens tréffa andra barn med CF, undantaget sin
storebror Jonathan, som ocksa har CF.

Sadana restriktioner tar Mathilda igen med rage nér det ar méjligt.
Hon bade dansar och rider och later inte sjukdomen sta i vdgen for sina
drommar:

- Jag skulle typ vilja bli brandman, sdger hon med en smittande be-
stamdhet i résten.

- Klart att jag ibland tédnker p& hur mitt liv skulle sett ut om jag inte haft CE. Det skulle
ha varit enklare. Att slippa behova aka till sjukhuset, missa saker pa skolan, slippa stiga
upp sé himla tidigt. Ja typ det.

- Sjukdomen paverkar mitt liv ganska mycket. Jag kan ju inte vara med pa alla saker.
Nir jag har en nal i armen, for intravends antibiotika, kan jag till exempel inte vara
med pa idrotten.

Trots att sjukdomen tar mycket av Mathildas tid, 4r det inget som hon tycker paverkar
speciellt mycket i skolan:

— Nej, nér jag vl dr i skolan &r jag typ en vanlig person, dter samma mat som alla andra
och deltar i det mesta. Jag dr nog varken mer eller mindre sjuk an andra elever. Jag har
inte varit sa himla mycket forkyld den senaste tiden som jag varit forr. Senaste gangen
jag var sjuk var for tre veckor sedan.
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— I min forra klass berittade jag sjélv jattemycket om CE De forstod ju att det 4r jobbigt
att ha sjukdomen, men de reagerade inte s himla mycket. De mirker inte att jag ar
sjuk. Jag har tvd kompisar som bor i Falkenberg och Falun, och som jag Skypat med
jattelange nu. De ser ju inte pd mig att jag har en sjukdom. Igar berittade jag fér dem
och de blev forvanade:

”Va, har du en sjukdom?

" min forra klass

beréﬁadejagjéﬂemgcke’(
om CF”

- Nu har jag borjat i en ny klass och har inte talat s& himla mycket om mig. Lirarna vet,
men bara nagra fa elever. Varfor jag inte vill beritta for hela klassen vet jag inte riktigt. I
min forra klass sa kinde jag alla for jag har gitt med dem lidnge.

EN INRUTAD DAG

Att Mathilda har CF marks nog mest hemma. Det dr d& hon tar mediciner och inhale-
rar. Och sé dr hon pa sjukhuset i Lulea en gang i manaden.

Mathilda, som ocksa har cepacia, vigrar se sig som speciellt utsatt. Det blir tydligt nar
hon far fragan om hur det dr att ha CE

— Anda bra, fast jobbigt att man méste ta antibiotikakurer ibland. Annars har det inte
varit s himla jobbigt #nd4, blir det odramatiska svaret. Anda ér livet inrutat med
manga aktiviteter och “mésten”:

- Jag gér upp tidigt, typ klockan 6. Inhalerar en halvtimme, da brukar jag titta pa TV
for att halla mig vaken. Sedan blir det frukost och sa ivég till skolan. Dér tar jag ener-
gidryck och medicin, lunch och medicin, naringsdryck och medicin och sedan aker jag
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hem, och dér véintar en ny omgang energidryck EAKTA
och medicin. Sedan middag och medicin, kvills-
mat och medicin och sa gar jag och ligger mig. 1 av 5.000.

Alla anlagsbéarare ar friska, i

Det schemat hindrar inte Mathilda fran andra

. Sverige drabbas 1 av 5000
aktiviteter.

fodda barn, vilket skulle inne-
- Jag har dans pé tisdagar och torsdagar, ridning béra att var 40:e svensk bér
pé sondagar och sa har jag idrott tisdag och ons- pa anlaget for sjukdomen.
dag. Jag forsoker inhalera pa kvillarna, men det
ar inte alltid som jag hinner det, sa det blir mest
pa helgerna. Min danslektion pa tisdagar slutar

20.15, och nér jag kommer hem ska jag duscha, dta kvéllsmat och sedan ldgga mig. Da
finns inte tid att inhalera. P4 torsdagar slutar dansen 19.00. Men det 4r inte ofta jag
hinner inhalera den kvillen.

- Fast pa sjukhuset siger de att jag ska forsoka inhalera varje kvill. Samtidigt tycker de
att jag egentligen ska ha ytterligare en aktivitet. Men

da hinner jag verkligen inte inhalera varje dag.

I skolan har jag ju ocksé prov som jag maste lisa till. Och ibland vill man faktiskt ha tid
att traffa sina kompisar ocksa, sdger Mathilda beslutsamt.

Tidigare spelade hon béde fotboll och handboll. Men intresset svalnade:
- Jag tyckte inte det var kul lingre. I fotbollen toppade de laget till matcherna och de

som var daliga fick inte spela ndgonting. Det var ndstan samma sak pd handbollen.

EN EXPERT SOM PAVERKAT

Vid intervjutillfillet har Mathilda varit expert i ett och ett halvt 4r. Det valet dngrar hon
inte:

— Min forsta tanke var att det skulle bli kul att fa traffa andra som har samma sjukdom.
Sedan har jag forstatt att det ar viktigt att lara andra om sjukdomen och att ocksa lara
sig mer sjélv. Traffa andra som har samma sjukdom.

Hur har da arbetet som expert gatt? Mathilda funderar en kort stund och forklarar:
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- Jag tycker att personalen har blivit béttre, men CF-centret ér ju inte det roligaste stél-
let i virlden direkt. Det ér ju inte kul att vara dar.

Mathilda far frigan om hon férandrats nagonting sedan hon blev expert. Det snabba
svaret blev att hon tycker det, men sedan bollar hon fragan vidare till sin mamma,
Cathrine:

- Du ér ju vildigt engagerad och tycker att det ar viktigt och vara med. Det &r ju
aldrig sa att ”ah nej, nu har vi videosamtal”. Du 4r vildigt noga med att komma ihdg
det och vara med. Jag tycker att du fatt en storre forstéelse for din egen sjukdom, inte
minst. Och det viktigaste dr att ni paverkat personalen, att de far veta vad ni som har
sjukdomen tycker.

»Man sitter bara dar och

gor ingen’ting-”

Mathilda verkar n6jd med mammans analys. Sedan far hon ett mer allvarligt ansiktsut-
tryck. Nu vill hon tala om isoleringsrummet pé sjukhuset.

DOP OM ISOLERINGSRUMMET!

- Pa CF-centret finns en massa grejer och godis i sprutrummet, och jag blir jétteledsen
att jag inte far vara dar. Jag ska tvinga dem att komma med lite till mig. Det &r det tris-
taste, isoleringsrummet. Det dr hemskt att sitta ddr och vénta i tre, fyra dagar som det
blir ndr man &r dér pa arskontroll. Och Mathilda funderar vidare:

- Man borde kunna dopa om det och inte sdga isoleringsrummet. Kanske ha lite farger
och en soffa i lader som man kan sprita av.

Mathilda betonar att det inte bara ar doktorn som ska bestimma hela tiden.

18
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Jag skall rida magte

om jag vill fo
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ktorn inte vill att

Jag bestzamma
rtestta.”

- Dé kénns det inte som att man lar sig lika
mycket som om man far bestimma sjélv. Om
doktorn till exempel siger att "du maste sluta
rida for det dr inte bra for din sjukdom” och jag
inte vill det d& méste jag f4 bestimma om jag vill
fortsitta rida, det &r min hobby. Det handlar ju
om MITT liv.

— Overhuvud taget tycker jag att man ska lyssna
mer pa barnen och hur de tinker. Om man
exempelvis ska traffa sjukgymnasten sé kan de
fraga vad man vill gora. Sa far man trdna sadant
som béde ar nyttigt och kul.

— Annars ér det trakigaste att traffa doktorn och
dietisten. Man sitter bara dér och gér ingenting.
De pratar mest med mamma och pappa. De
borde bli battre pa att prata med mig.

- Men personal har blivit mycket battre pa att
prata direkt med Mathilda, flikar mamma
Cathrine in, och fortsitter:

19

FAKTA

SYMTOM

Symtom pa obehandlad sjuk-
dom &r framfér allt slemmig
hosta. Diarré ar symptom pa
att matsmaltningen &r rubbad.
Det &r bristen pa enzymer som
gor att maten inte tas upp i
kroppen, vilket kan leda till att
man gar ned i vikt och far vita-
minbrist. Avféringen kan darfor
bli illaluktande och fettrik.

Det sega slemmet kan finnas

i tarmen redan vid fodseln,
barnbecket (barnets forsta bajs)
kan klibba sig fast i tarmvéggen

och ge totalt stopp i tarmen.
Detta ar det allra tidigaste
symtomet pa CF.



- Men nar de ér valdigt forskningsinriktade sa
kan det vara svért dven som foralder att hinga
med ibland. Det kan vara pa lite hog niva ibland,
men det har d4nda blivit battre dven for oss
foraldrar.

Mathilda funderar en del pa framtiden:

- Jag hoppas att det kommer nagot botemedel
mot sjukdomen. Att jag slipper ha den.

— Jag skulle typ vilja bli brandman, men forstar
forstas att det ar svart nar man ska gé in i roken
och sd. Annars vill jag bli ridprofts, ridlarare,
typ det. Eller ”YouTuber”, tillagger hon med sitt
harliga fniss.
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FAKTA
DIAGNOSTISERING

Det kan vara svart att diagnos-
ticera cystisk fibros, men om
CF missténks gors en svettest
pa ett av de fyra CF-center

som finns i Sverige (Stockholm,

Uppsala, Goteborg och Lund)
eftersom alla med sjukdomen
har en 6kad méngd salt i
svetten. Man kan ocksa géra
ett blodprov.

INTERVJU ¢ MATHILDA GRANBERG

Vad tycker du &r viktigt for att barn och unga med CF/
PCD ska kunna bli lyssnade pa och kunna paverka?

Att ge tid att lyssna och vinta in frdagor och
svar. Respektera att alla ménniskor dr olika och
har olika sdtt att uttrycka sig pa. Alla har rdtt
att siga sin mening och bli lyssnad pd, oavsett
dlder. Det dr var skyldighet som vdrdpersonal
att ha en dialog med barn och unga med CF/

PCD, inte enbart med deras fordldrar.
/ASA PERSSON DOBRUNA, LEG FYSIOTERAPEUT,
UPPSALA CENTRUM FOR CYSTISK FIBROS

Vad tycker du &r viktigt for att barn och unga med CF/
PCD ska kunna bli lyssnade pa och kunna péaverka?

Att CF-teamet lyssnar pa oss fordldrar och
barn. Ibland kdnner man sig som luft och ingen
tar en pa allvar. Till exempel nér man skulle ta
blodprover pd mitt barn. Det var bestamt hur
de skulle ga tillviga, men vdl dir ville sjuk-
skoterskan gora pd annat sdtt. Min dotter blev
valdigt frustrerad och arg. Dd sa sjukskdoterskan
bara "att hdr dr det inte du som bestimmer”.
Det var inte alls bra.

/REBECKA TULLSSON, FORALDER, KLIPPAN

21




\Videosamtalen

ger delaktighet - och nya vinner!

| videosamtalen far vara experter en chans att métas, utbyta erfarenheter,
prata, diskutera och ge rad. Vard fér samtalen &r oftast nagon fran fér-
bundet. Férdelarna galler framst de barn och unga som har CF:

¢ Ingen smittorisk.
e Latt att tréffas - man kan sitta hemma i sitt eget rum.

e Socialt - ensamhetskédnslan minskar och det ar deras egen miljé
dar de kénner sig bekvama och kan saga sitt.

e Barn och unga ar véldigt duktiga och lar sig snabbt hur det fungerar med
videosamtal.

Expertgrupperna triffas i videosamtal 1-2 ganger per manad. De yngre samtalar oftast
cirka 45 minuter, medan de nagot dldre har desto mer att sdga varandra — ibland i upp
till tva timmar!

Tekniska problem kan ibland stlla till det, mojligheten till bra uppkoppling skiljer sig
atilandet. Cirka tva génger per ar deltar ocksa vardpersonal. Tyvirr dr inte alltid den
tekniska utrustningen tillfredsstéllande pa sjukhus. Har kan ocksa brist pa tid eller
engagemang gora det svart att fa med vardpersonal i videosamtalen.
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VIDEOSAMTALEN

SA FUNGERAR DET

For att man ska kunna ha videosamtal via Zoom krévs att den som &r vérd for samtalet
har en licens. Deltagarna far en inbjudan av virden med en lank till videosamtalet. Man
kan delta i samtalet med sin dator och behéver da bara klicka pa lanken. Vill man vara
med via Iphone eller Ipad méste man ha laddat ner appen Zoom forst.

Det har tycker experterna om videosamtalen:

e Man blir inte smittad av bakterier.

e Bra och viktigt att l&ra k&nna andra med CF/PCD, att fa traffa nya
kompisar.

e Att man kan fa sdga det daliga eller bra som hant under veckan.
o Allt.

® Man slipper éka ivéag nanstans.

e For att det ar ett enkelt, [att och bra satt att traffas pa.

e Det ar enkelt och bra

e Att man kan ventilera alla tankar ang CF men andra som forstar precis
vad man menar, kan ge tips och relatera!

e Att klaga &r skont och det kan man géra i videosamtalet.

e Att man faktiskt inte behover aka i vag for att framféra sina tankar
eller asikter utan att man kan sitta pa sitt rum i lugn och ro.

e Att prata med nagon i samma sits, inte bara |ékare, dven prata och
inte skrival Nagon som forstar exakt och att prata om, som Ellen
skrev, tankar om CF och sa vidare!

e Jag har aldrig tidigare tréaffat nagon med CF, skulle nog inte vaga
det just nu heller sa da &r det fantastiskt att vi kan “ses” anda! Fa ett
ansikte och se att det finns fler som har CF. Ibland kdnns det faktiskt

Se filmen "Se mig, hér mig!”
Direktlank till filmen:
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Hur ska man se pa sitt liv om man har CF?

Det kom att bli en central fraga nar vi sammanférde 17-ariga Ellen och
fem ar dldre Johan i ett samtal om CF, livet, bemétanden, drommar och
viljan att utvecklas till en sjélvstandig identitet.

- De senaste aren har jag till stora delar levt som om jag inte har CF.
Jag har inbillat mig att jag kan géra mig sjalv frisk fran sjukdomen, trots
att jag méarker att det inte gar sa bra langre, 6ppnar Ellen samtalet med.
Johan hakar pa direkt:

- Sa har jag ocksa ténkt!

Ellen och Johan ér tvé av vara experter och det dr si de lart kinna varandra. Nar

de bada sammanstralar i ett videosamtal drdjer det inte ldnge innan de 6ppet och
odramatiskt avhandlar allt fran framtidsdrommar till svira dmnen som manga hade
virjt sig infor. For bdda handlar det mycket om vilken attityd de méter och hur
omgivningen vill att de ska vara.

— Nir jag var 8-10 ar tog jag medicin, inhalerade tvd ganger per dag och trinade lika
manga ganger. Jag gjorde allt som man skulle. Jag var ju sa liten da och hade inte sa
mycket annat. Da VAR mitt liv CF och det tycker inte jag dr vardigt. Men en lite bland-
ning av bada ténker jag. Samtidigt lever man ju med stressen, typ om man &r borta
nagonstans, att jag maste hem for jag méste ta medicin, beréttar Ellen, och fortsatter:
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»Qluta tjata pa alla

CE-manniskor-

- Jag tror att man méste sluta tjata pa alla CF-ménniskor. Man har tjatat pa oss sen

vi typ foddes: “hur ofta trdnar du?, hur linge?”. Om man istdllet chillar lite och siger
lugnt att det &r bra trdna. Jag tror att det gar lite béttre dd. Tjatet har ibland fitt mig att
bojkotta traning.

Bade Ellen och Johan kan storas av att alltid jamfoéras med andra CF-sjuka, och inte
med andra, och inte heller utifran sina egna forutsittningar. Fér Johan har det kanske
varit extra pétagligt, eftersom hans tvillingbror Martin ocksa har CF:

- Att ha en bror med CF har vil varit positivt och negativt pd samma gang. Vi har alltid
jamfort oss med varandra. Men var omgivning har gjort det annu mer! «At lite mer
som Martin, var lite mer som Martin, vi vill att du ska ha samma lungkapacitet och
samma vikt, du ska trana lika mycket” Det gjorde att jag aldrig trodde pa mig sjalv. Jag
fick inte den dér bekriftelsen att jag var duktig, utifran mina forutsattningar.

— Forstas forstar jag att alla ville mig vél. Att ha en bror i samma situation, gor att han
ocksa vill val och stiller krav: “kom igen nu, &t lite mer”. Da blir det som nir likarna
pushar pa en. Resultat blir tyvérr som ordspraket, att istllet for att hjélpa sa stjédlper
man.

Johan poéngterar ater igen att det alltid legat en vilvilja bakom. Och, papekar han, de
senaste dren har det varit bra att ha en tvillingbror att diskutera med: "hur tanker du,
hur planerar du din vardag’,

- Vi delar ocksa andra erfarenheten. Om Martin till exempel blivit resistent mot en
medicin sa kan jag ocksa ga och testa om jag 4r det ocksd. Vi uppdaterar varandra hela
tiden.
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VISA MIG RESPEKT

Ellen tar upp traden om jamforelser och bemétanden och pa frégan om hur hon vill bli
bemétt av personal lagger hon sig till med en rolig bebisrost:

- De ska va sniailla!
Efter att bada skrattat fardigt blir Ellen éter allvarlig:

- Jag tycker att de ska visa mig respekt. Jag tror det dr viktigt att de lar kinna mig som
ménniska. Speciellt ndr man byter frén barn- till vuxenvérden. Nar jag 4r barn vet de
var jag bor, var jag gar pa gymnasiet, de kiinner mina foréldrar, de har koll pa mig. Nér
det blir ny personal blir det nog som du séger Johan, da sager de bara att "sa hér ska det
vara’, "trina sa har, at det har, s& hir ska du gora’, utan att de egentligen kdnner mig.

Johan nickar igenkdnnande, och 4r snabb att fortsatta Ellens resonemang:

- Det tinkte jag pa idag ndr jag satt och pratade med mig sjélv. Jag ogillar ndr man
forvintar sig att saker ska vara pa ett visst sétt. Till exempel att ldkarna forutsitter att
patienterna ska vara pé ett speciellt vis. Eller att jag forvintar mig att allt ska 19sa sig
i alla projekt jag har i skolan. Jag
ogillar att folk forvéntar sig att ,,En
man ska vara “normal’”, man ska aVv mi = -

vara hetro, man ska gilla saker na nara Vanner
som dr manligt, man ska gilla
saker som dr kvinnligt.

dog for nagot ar gedan.”

Hur mycket livet paverkas av CF
finns inte heller ett enkelt svar pa, enas man om.

- Det paverkar i olika situationer, inleder Ellen. Det beror pa, vem jag dr med, vad jag
gor, hur jag mar just dd. Typ som nu, jag har varit sjuk hela hosten och jag har inte
traffat en ménniska forutom mamma och pappa. D4 kdnns det som att jag ér liten och
sjuk. Anda var jag inte allvarligt sjuk, hade lite feber och hosta. D4 kan jag f& panik nir
jag tanker pa de som har pseudomonas. Har du det Johan?

- Ja, jag har en koloni i blodet, men mina bakterier &r inte sa aggressiva, de &r snélla.
De ar taimjbara, konstaterar Johan med ett skratt.
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ATT VAGA TALA OM DODEN

I CF-virlden talas det inte mycket om doden.
Mirkligt nog. Den dr ndmligen nérvarande,
omdjlig att komma undan.

Ellen berittar om en CF-kompis som hon och
ytterligare en van hade en blogg tillsammans
med.

- Vi var vildigt néra... men hon dog for nigot
ar sedan. Hon blev lungtransplanterad men blev
sjuk och...

Johan avvaktar nagra sekunder och, som for
att ge Ellen stod, avdramatiserar han sig egen
relation till doden:

- Jag tanker sa hir, att om jag dor snart

sa det dr ingen fara. Eftersom jag kdnner
forutsdttningarna forsoker jag géra mycket saker
och uppleva mycket, hela tiden. Jag tanker att
lungvirdet kommer rasa ner snart. Bést jag gor
allting innan!

FAKTA

OM LIVSLANGD

Den konstanta lunginflammatio-
nen vid CF forstor sakta lungor-
na och leder till att kroppen far
svarare och svarare att andas.

Detta gor att personer med CF
inte lever lika lange som andra
helt friska. Medeloverlevnaden
vid CF forlangs hela tiden tack
vare olika medicinska framsteg.

Sverige har bland de hogsta
overlevnadssiffrorna i varlden
for personer med CF. Om du
vill veta mer om medel6verlev-
naden eller dédsorsaker vid CF,
prata med din doktor.

— Apropa att snacka om déden, fortsitter Johan. Jag dr med i facebook-grupper i USA
for cystisk fibros. Dar handlar om tva saker, antingen har man fyllt ar eller att nagon
har détt. Da kidnner och ténker jag sd har, eftersom det flesta dr runt trettio, att snart ar

jag dar sjalv.

INTERVJU & ELLEN LANG & JOHAN PALMAN

ATT FA NYA LUNGOR

- Jag tanker att alla med CF i princip gér igenom
nagon typ av transplantation. Jag tror inte att
nagon CF-lunga kan klara sig fran fodseln och
livet ut. Jag har forstatt att om man ska fa bli
lungtransplanterad s& méste man ha daliga
lungvirden.

Hér blev bada lite osdkra pé vilken betydelse
lungvirdet har. S& hér gor vi en paus i samtalet
for att med hjélp av experten Amanda reda ut
vad som giller f6r en lungtransplantation:

— Alltfor manga tror tyvirr att det bara dr lung-
vdrden som bestdmmer, men det dr bara en liten
del av alla aspekter. Man kan ha relativt hoga
virden och vara infekterad eller daliga virden
konstant. Sedan kan man ha rdtt laga virden men
aldrig ha infektioner och dirmed dnda kunna md
relativt bra. Sa jag tycker man ska sluta jamfora
vdrden, det dr en individuell bedomning. Att
jamfora spirometri dr bara dumt och ger dngest
for de som har simre virden.

Tillbaka till Ellen och Johan. De forenas i viljan

FAKTA
OM TRANSPLANTATIONER

n transplantation &r nar man far
ett organ (en kroppsdel) fran

en annan person. Nar man har
CF kan man ibland behéva fa
transplanterade lungor for att
overleva, eller levern (men det
ar mer sallan). Det ar frivilligt att
genomga en utredning for lung-
transplantation men den

bor goras nar den férvantade
kvarvarande livslangden &r tva
ar. Utredningen tar flera mana-
der. Det &r inte sakert att alla kan
genomga en lungtransplantation
dven om man vill. Det beror pa
utredningssvaren och tillgangen
pa organ for transplantation.

Tala med din doktor om vill veta
mer.

att dela med sig, vara 6ppna och véga tala om allt. Det var ocksé drivkraften bakom att

béda valde att bli experter.

- Ja, inflikar Ellen, jag tror att man maste borja prata om det lite mer. Alla blir s& ner-
vosa. Jag tror man méste sluta vara sa radd for att prata om saken. Sa fort man ndmner
nagot om livslingd och déden skyndar alla att kommentera; “nej du kommer inte do,
allt blir bra. Det kommer inte handa dig, forskning gér framat”

Bada enas dock om att varden ar battre i Sverige, hér ar férutsittningarna och chanser-
na till ett meningsfullt och ldngre liv s& mycket storre.
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- Jag kom med for att jag tyckte att jag alltid blev jamford med brorsan. Sa dé tankte
jag att det maste finnas ndgon som ar lik mig och som ténker som jag. Och nagon med
liknande lungvarden som jag kunde dela erfarenheter med.

Vad giller gemenskapen och utsattheten kan Johan relatera till 80-talet, &ven om han
inte var med da:
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- Jag téanker pa boken och filmen ”Torka inte tarar utan handskar”. Om homosexuella
méin som kom till Stockholm och hittade en egen liten krets dar de kunde kédnna sam-
horighet. De blev accepterade dér och skapade en egen familj. Den hir gruppen som vi
har kdnns kanske inte som en familj for att alla dr s& unga, men vi har en egen commu-
nity. Vi kan ge forslag och stotta varandra. Om det 4r jobbigt, for jag tror att alla CF:are
kéanner ibland att det 4r bedrovligt med sjukdomen, d& kan man stotta varandra i det.
Da dr jag inte ensammast pa jorden.

- Jag haller med dig, Johan, fyller Ellen i. Jag tror att vi kan ta upp saker som andra inte
vagar prata om som inte har CE Jag brukar ocksa tinka pa den filmen.

- Vi far g pé varandras begravning...men jag hoppas Ellen...(och dér drunknar me-
ningen i badas skratt ndr orimligheten i Johans 6nskan blir uppenbar).

ATT FA STOD | GRUPPEN

— Den hir expertgruppen ar till man &dr 25 ér, fortsatter Johan nér skrattet klingat ut.
Nér vissa dr dldre 4n sa hoppas jag att vi fortfarande en grupp. Jag tror att vi behover
det resten av livet. Det dr en livrem att kdnna att just att man inte ar ensam, att det blir
en grupp livet ut.

Johan har forsokt fa med sig bror Martin i expertgruppen, men han vill inte.

- Han sdger att han inte forstar varfor han ska snacka med andra CF:are. Han menar:
”jag lever mitt liv och sé ar det med det. Jag behover inte veta, finns ingen funktion i det”.

— Och forstés kan jag forstda honom pa ett satt. Kanske kan det ocksa bidra till att man
far en mer dyster syn pa livet. Nu nér jag horde om Ellens kompis som dog och sa blev
det dnnu mer dod. Det hor ju inte min bror om han &dr ensam. Han 4r ju ovetande som
inte laser sa mycket om andra med CFE.

SE MIG, LAR KANNA MIG!

Ellen ska snart fylla 18 ar och flyttar d& 6ver fran barn- till vuxenvarden. Hon far fragan
hur hon kénner infor det:

— Angest! Panik! Jag vill inte limna min likare Jan-Ake. Jag vill vara kvar, for de tycker si
mycket om mig pa barn i Véstervik. Sa da tanker jag att de kan behalla mig nagra ar till.
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»Min relation #ill varden

ar som hatkarlek.”

— Nér du vil byter, Ellen, s ska du stilla krav, tipsar Johan. Fundera pa vad du vill fa ut
av moétet och var kaxig. Det ér bra!

- Men jag tankte vara charmig, kontrar Ellen. Jag ska bara sdga: "Nu lyssnar ni pa mig!”.
En attityd Johan verkar n6jd med, att déma av hans leende. Han fortsitter sin tanke-
gang:

- Jag tycker att vardpersonal inte ska vara vad jag kallar sd “fastiga” De ska ta steg for
steg och ldra kdnna personen, den patient man har och kanske prata om nagot helt an-
nat for att lira kinna mig. Vilka intressen jag har till exempel. Overhuvudtaget ir man
inte sa personliga. Nar man &r barn sa tror jag att de ser en som en individ, men som
vuxen blir man mer ett objekt. En ldkare sitter med min journal framfor sig och sager
att ”jag har last om dig”. Journalen blir en slags checklista 6ver vem jag dr. Da kdnner
jag att jag vill kunna justera den listan for den ser kanske inte likadan ut nu.

— JA, utbrister Ellen, precis s! Jag tror att de ska plugga in MANNISKAN istéllet. Nu
bestammer det sig for att det ska vara pa ett speciellt vis. Att det hér tycker hon om.
Och sa kor de pa det och sa ska det alltid vara.

- Haller helt med, intygar Johan. De ska skriva ner vad jag ér for en person och det ska
de plugga in det oavsett om de har tid eller inte. De far se till att de kan PERSONEN
som de moter for det blir sd himla opersonligt nar de bara har en journal framfor sig
och som de ldser i under sjukbesoket. Om jag vid ett sjukbesok till exempel séger att jag
veckan efter ska ha en teaterforestéllning, da kan de fraga hur det gick med forestall-
ningen nasta gang jag kommer. Just nu fragar de bara om samma fragor, om och om
igen. D4 bli jag frustrerad och kinner att de inte r intresserade av mig. De kan istéllet
fraga sa har exempelvis: "Har du sett den hér nya tv-serien?. Den ér vil rolig?” Eller
nagonting annat 4n bara CE.
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- Ja, och det kdnns mer vialkommet om det inte bara blir sa ldkare — patient - prata om
dina vérden, fyller Ellen i.

P& CF-center borde kommunikationen bli bittre, tycker bada.

- Till exempel, skyndar sig Johan att férklara, att man far veta innan vilken personal
man fir ndr man kommer, i fall nagon &r sjuk eller borta. Att de laser journalen innan
man kommer. Man ska skriva ett protokoll eller minnesanteckning om vad vi har sagt,
vad dr det som ska vara gjort till den hér gangen, vad vi ska prata om eller tinka pa.
Det blir mycket enklare och mycket mer personligt. Annars ar det litt att det blir som
ett ldxforhor. Liakarna ska tdnka “vardagsrum” De ska tinka en mysig stund med pa-
tienten. Jag tycker att de ska 6ppna 6gonen och inte tinka att det ar sa himla allvarligt
hela tiden. Det ska vara lattsamt.

HATKARLEK

Ellen och Johan blir ombedda att beskriva sin egen relation till sin sjukdom.
- Hatkérlek, utbrister bada, ndstan i munnen pa varandra.

- Hatkérlek i den formen att jag hatar den, men ibland sa gillar jag faktiskt den for att
jag inte gar upp i vikt som alla andra. Jag ar jévligt stolt 6ver min mage och vet att jag
aldrig kommer att fi gubbmage, fortydligar en leende Johan.

- Jag skulle kunna beskriva min relation till varden ocksé som hatkirlek, fortsitter El-
len resonemanget, fast det ar mer kirlek. Speciellt till mitt hemsjukhus. Andé klagar jag
ndr jag ska dit. Samtidigt som det 4r en véldigt trygg plats, dir de tar hand om mig. Det
jag tycker ar bast pa sjukhus ér hela den dar kinslan av vara en omsorg i andras liv och
vardag. For att det ar mitt liv dér pa sjukhuset. Jag far liksom leva ut sjukdomen lite. Jag
far slappa 16s den lite.

Vi avslutar samtalet med att blicka fram, in i tiden, Johan tog till orda forst:

- Jag tanker att jag inte kommer att leva lika linge som mina vinner och uppleva
samma saker. Jag forvantar mig till exempel inte att jag kan fa barn och satsar istallet
pé ett liv dér jag koncentrerar mig pa ett meningsfullt arbete. Men jag kommer forlora
kampen till slut, innan jag levt firdigt, for det dr s& mina odds ser ut. Anda kommer jag
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pa mig sjalv att jag inte riktigt tror pé det. Jag kan inte forestélla mig att jag faktiskt inte
kommer bli gammal.

- Jag har ocksa tva olika tankar, siger Ellen nir Johan tystnat. Dels tinker jag att jag
inte kommer bli sa gammal, att jag inte tar mig hela végen till pensionen, att jag kanske
inte far barn. Men samtidigt kommer jag pa mig sjdlv att tdnka att sa dir kommer det
ju inte att bli.

— Over huvud taget, fortsitter Ellen, handlar det om vilken instéllning man har till
livet. Med CF har man nog blivit lite mer forstdende.

Det ledde till en foljdfrdga om det kanske ér viktigare att vara 6dmjuk 4n forstdende. Sa
hér utspann sig den konversationen:

- Jag dr inte 6dmjuk. Jag tror inte att jag ar det, sager Ellen.
Tar du till exempel saker och ting for givet?

- Nej, det gor jag inte!

Men dr inte det att ha en 6dmjuk instillning till livet?

- Tjoho, jag &r 6dmjuk!

Det kdndes bra att dar och da avrunda samtalet och lata det mjukt, och lite hoppfullt,
landa och blanda sig med de skrattsalvor som uppstod efter Ellens plotsliga insikt och
glimt i Ggat.

Vad tycker du &r viktigt for att barn och unga med CF/
PCD ska kunna bli lyssnade pa och kunna paverka?

Att det finns tillrdckligt med tid vid likarbeso-
ken, att man inte ska kéinna stress under samta-
len. Barn tycker om att prata om mer dn sjukdo-
men. Dd far de ocksa bittre sjalvfortroende att
prata om sadant som giller deras sjukdom.
/PAULA BENGTSSON, FORALDER, SJOBO
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Bild?

"Jag kanner att jag har
ett helt vanligt liv"”

Intervjun med Thyra, som har sjukdomen primér cilidr dyskinesi (PCD), tar
pl6tsligt en ovéntad véndning. Vi bérjar tala om malningar, att kommu-
nicera genom férger och penseldrag. Samtalet leder fram till en sjélvklar
fraga; hur skulle det se ut om du skulle férséka mala PCD, vilken farg
skulle det vara?

Utan nagon beténketid kommer svaret:

- Blatt! Helt enkelt darfor att jag har sett en bild pa lungor nér vi hade
ett arbete om kroppen i 5:an. De lungorna var bla!

Thyra fick diagnosen PCD nér hon var sex manader gammal.

- Ibland funderar jag 6ver hur mitt liv skulle sett ut om jag inte haft PCD, men det ér sa
svart att tdnka sig. Jag tror att jag kanske skulle orka idrotta mer. Fast jag tycker dnda att
jag orkar nu. Jag kdnner inte av sjukdomen s& mycket och jag har alltid haft den.

Thyra har accepterat sin sjukdom och tycker inte att hon har anledning att jamfora sig
sd mycket med andra.

- Jag kdnner att jag har ett helt vanligt liv. Jag gér upp, éter frukost, gar till skolan, gar
hem, laser ldxor, tar medicin, trinar, laser annu mer ldxor och sedan gér jag och ligger
mig. Jag kdnner inte ens av i mina lungor att jag har PCD.

— Jag tycker ocksa att jag har samma lungkapacitet som andra, &ven om jag blir véldigt
rod i ansiktet nér jag springer. Det kan ju ha med lungorna att gora, men jag vet inte.
Jag tror att jag har bra lungor. Jag orkar ju som de flesta andra.
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Ands; Thyras fodelse var dramatisk. Hon var
livlés och fick aterupplivas. Férmodligen var
det mycket slem som gjorde att hon inte kunde
andas. Hon fick ligga i respirator och var kvar
cirka tva ménader pa sjukhuset, utan att man
egentligen hittade vad som var fel.

"Det ar viktigt att alla

talar direkt il mig.”

Infektioner, forkylningar och lunginflammation
kom och behandlades. Ibland var hon hemma,
ibland pa sjukhuset. Vid ett tillfille var det en
lakare fran CF-mottagningen som hade jour pa
avdelningen dér Thyra lag. Hennes foréldrar,
Therese och Thomas, talade med lakaren, som
inte sade négot vid tillfdllet, men en kort tid efter
blev Thyra kallad for att gora CF-tester. Forst
svettest, vilket visade att det inte var CF. Nagon
gang under Thyras forsta ar ndmndes PCD.

Det var en ganska tidig analys med tanke pa att
Thyra inte hade spegelvianda organ.

FAKTA

PCD

Primar cilidr dyskinesi (PCD)

ar en grupp sjukdomar som
drabbar kroppens flimmerhar,
cilier. Flimmerharen kan sla
svagt och okontrollerat eller
inte rora sig alls. Ungefar 40
av en miljon invanare har PCD.
Sjukdomen &r arftlig och bada
féraldrarna maste bara pa anla-
get. Risken for att barnet arver

sjukdomen &r da 25 procent.

Redan vid fédelsen har manga
barn med PCD svart att rensa
lungorna fran slem. Senare far
barnen ofta éroninflammationer
och inflammationer i 6rontrum-
peten. Langvarig hosta som
man kan ha hela livet &r ocksa
vanligt. Manga far besvér fran
bihalorna.

- Mamma och pappa var faktiskt jattebesvikna nér svettestet visade att det inte var CF.

De forstod visserligen inte vad CF var, men ville veta vad jag var drabbad av. Nu i efter-

hand har de ju forstatt att vi kan vara véldigt glada for det, konstaterar Thyra.

- Mina kompisar vet att jag har PCD och min idrottsldrare vet. Jag hostar inte mycket

mer dn andra, sa det marks inte sa mycket. Jag berittar ju att jag ska till sjukhuset och

36

sd. I borjan undrade de varfor jag ér pa sjukhu-
set sa ofta. Det jag berdttat for dem &r att mina
flimmerhér inte fungerar som de ska och det gor
att jag far mer slem i lungorna och lattare blir
sjuk.

- Jag tar tvé pulverinhalationer varje dag. D&
trycker jag bara pa en knapp och sé andas jag
in och sedan ér det firdigt. Jag inhalerar den
medicinen och sedan koksaltet efter det. Det tar
drygt en kvart.

Thyra beréattar att mamma och pappa ofta méste
tjata pa henne for att ta medicinerna.

- Jag vet ju att jag maste. Men jag tror faktiskt
inte att jag skulle komma ihag det annars om de
inte tjatade. Eftersom jag inte tycker att jag mér-
ker nagon skillnad sa glommer jag bort det.

Pa fragan om hon tar sina mediciner ocksa pa
morgonen blir Thyra lite ldgmald:

— Nej, bara kvill. Jag borde nog kanske géra det
pa morgonen ocksd, men hinner inte och jag ar
for trott. Men, fortsdtter Thyra lite forklarande,
jag kdnner inte att medicinen gor sa stor skill-
nad, D4 kdnns det inte som att det ar vért det
att gé upp tidigare for att ta medicinerna. Fast
ndr jag berittar det pa sjukhuset sager de att det
kommer att gora skillnad senare...

INTERVJU ¢ THYRA LOFGREN

”Qtall manga
fragor till mig!”

FAKTA

PCD

Halften av alla som har PCD har
spegelvanda inre organ (Karta-
geners syndrom). De flesta har
nedsatt luktsinne. Ogonavvikel-
ser ar ocksa ganska vanliga.

De flesta man med sjukdomen
ar sterila, och kan alltsa inte fa
barn. Diagnosen &r latt att stélla
hos dem som har spegelvinda
inre organ. For 6vriga stélls diag-
nosen genom att flimmerharen
undersoks.

(Vad &r 6gonavvikelser?

- Och, funderar Thyra vidare, den senaste tiden har jag ju gatt igenom flera penicillin-
kurer och haft ovanligt ménga forkylningar och infektioner.

Thyra har varit expert i ett och ett halvt ar. Drivkraften var att kunna bidra till att

forbattringar pé sjukhuset - och att fi nya kompisar.
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— Jag tycker det ér kul att fa paverka, att man ser
att de bryr sig om vad vi tycker.

Thyra traffar lakare, sjukskéterska och sjukgym-
nast, inte dietist. Normalt triffar Thyra personal
cirka en timme varannan manad.

- Jag tycker att de ér trevliga och de lyssnar. De
pratar till mig. De sdger vad jag ska gora och hur
jag ska ta medicinen for att den ska hjélpa mest.
Mamma och pappa dr med hela tiden, men jag
tror dnda att det dr jag som pratar mest. Det ar
nédgot som dndrats under de senaste aren, att jag
tar lite mer plats. Men det forvéntas vil att jag
ska prata, tillagger Thyra med ett skratt.

Hon understryker hur viktigt det ér att alla talar
direkt med och till henne. D4 kan de visa och
beritta. Sjukgymnasterna visar 6vningar som
funkar bra och som Thyra ska géra hemma. Det

FAKTA

PCD

Behandlingen av PCD gar fram-
forallt ut pa att rensa luft-
végarna fran slem. Det sker
bast genom fysisk tréning och
andningsgymnastik.

Slemlésande mediciner kan
ocksa behovas. Kontakt med
sjukgymnast ar viktig. Oronen
bor kontrolleras regelbundet.

Oroninflammationer och
bihaleinflammationer bor
behandlas aktivt.

kan vara en del ldkarord som hon inte forstar, men da dr det bara att fraga sa forklarar

de, intygar Thyra.

Traning star pa schemat varje dag. Thyra rider flera génger i veckan och trénar inne-

bandy tvéa ganger och match en gang. Tridningen ar 1,5 timmar. Men tyvérr har ett
skadat kna hindrat innebandyn sedan ndgra manader tillbaka.

Thyra har en del tankar om hur personalen p& CF-centret ska kunna gora for att alla
barn och unga som har CF och PCD ska kédnna att de dr med och bestimmer om sin

behandling.

- Stéll manga fragor, typ “vad tycker du?”. Det kanske finns fragor som de inte kan
svara pd. Men de kan dnd4 visa att de bryr sig om vad man tycker.

- Nu haller man pé att bygga om barnsjukhuset i Uppsala, da kan man vil fraga oss
om hur vi tycker att det ska goras. Det skulle till exempel behovas mer firger och vara
lite mysigare. Just nu dr det ganska vitt och avskalat. Det ar trékigt.
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INTERVJU ¢ THYRA LOFGREN

Dromyrket for Thyra ér polis.

— Det har jag velat bli sedan jag var 3-4 ar. Jag kollade pé filmen Cops nér jag var liten.
Jag tycker poliserna ar coola.

Slutligen Thyra, vad tycker du ér viktigast att det kommer med i den har boken?

- Jag tycker att det viktigaste dr att personalen stéller manga fragor och att de pratar till
oss och inte bara till véra foréldrar.

Vad tycker du ar viktigt for att barn och unga med CF/
PCD ska kunna bli lyssnade pa och kunna péaverka?

Vi inom virden madste visa att vi ger tid och
utrymme for att de ska kinna sig som huvud-
personer. Vi mdste dven tala ett sprik som
barn och unga forstar sa att de kinner att de
uppfattar ritt och kan bemota det vi siger. Och
att ge en kontinuitet i motet med vardpersonal,
sd att de forhoppningsvis kdnner sig tryggare
ndr vi setts flera ganger och tors berdtta kanske
dven kdansliga saker.

/ANNA NYBERG, BARNSJUKSKOTERSKA, UPPSALA CF-CENTER
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B
Namn: ELISABETH MOLLBORG ELIASSON
Mamma till: Jennifer, som har CF

Bor: Vénersborg

“Ibland 6nskar jag att
Jennifer inte varit lika
forstandig som hon ar”

Det kandes sjélvklart att be just Elisabeth Méllborg Eliasson om en prat-
stund kring barn, CF, féréldrarollen och familjen. Hon har bade erfarenhet
och tankar i 6verskott.

Elisabeth har fyra barn och det dldsta, 15-ariga Jennifer, har cystisk
fibros. Det &r ganska odramatiskt f6r Elisabeth:

- Ibland t3nker jag att vi fick ett sjukt barn f6r att vi klarar av det. Det
var inga konstigheter och jag har aldrig sett det som nagot hinder. Jenni-
fer har fér mig alltid varit som vilket friskt barn som helst férutom att hon
ater annat, tar mediciner och trdnar mer.

Aven om familjen Mollborg Eliasson idag lever ett normalt familjeliv var forstds beske-
det om CF tufft och dramatiskt.

- Vi trodde vi kom hem med en frisk unge, som ville dta 24 timmar om dygnet. Brost-
mjolken rickte inte till, s& vi borjade ge tilligg. Men Jennifer blev énda tunnare och
tunnare. Till slut testades hon for cystisk fibros och da fick vi beskedet. Den forsta reak-
tionen var nog att vi var glada over att fa en diagnos, och tinkte att nu finns det nagot
man kan gora. Ovissheten var ju jittejobbig nir Jennifer sa dramatiskt gick ner i vikt.

— Men CF gick ju inte att fixa och sa gjorde vi felet som man gor. Vi googlade pé inter-
net. Idag vet jag ju att informationen dar ofta 4r férdldrad och direkt felaktig.
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~ Jag onskar jag hade vetat det da. For nir jag kom ”Vi -ﬁck ett gjukf
hem den dagen och googlade fick jag en kiftsmall

och chock av den forsta informationen jag hittade: barn' Det var ing a
konstigheter.”

“Medellivslangden ér 14 ar”

— Jag blev alldeles iskall. Tankarna for runt i huvu-
det. Hur ska man forvalta det har 14 aren? Sedan
kande vi; vad 1 helvete har vi gjort for att fortjana
det hir? Stackars unge, hur ska det ga?

Nar vi kort tid dérefter triffade en lékare fick vi en forsta, lite ovintad fraga:
- Jag hoppas ni inte gitt ut pa nétet? For det ska ni inte gora, forklarade ldkaren vidare.

-Istallet fick vi nu alla fakta. Att forskningen gar framat, att man gor allt i férebyggande
syfte, det finns olika varianter och varje individ ér speciell. Det kindes bra att ldkarna var
sa 6ppna och det var ingen fraga som var for liten eller for stor. Kunde de inte svaret sa
forklarade de varfor eller forsokte hitta svaret ndgon annanstans. Sa har i efterhand kan jag
sakna de expert- och fordldragrupper som finns idag. Man kinde sig véldigt ensam dér
och da.

- Men, séger Elisabeth med en tacksambhet i rosten, jag har ett bra nétverk omkring mig
sa for mig har det gatt véldigt bra. Jag har haft manniskor som jag kunnat prata med och
vi har alltid varit 6ppna med CE Att Jennifer hostar, inhalerar, tar mediciner och ar sjuk
ar liksom vér vardag. Inget konstigt med det. Hon &r som vilken unge som helst. Det var
skont att 4 hora det. Vi hade ju inget att jamfora med.

DET FORSTA, UNDERBARA LEENDET

— Efter en vecka pd sjukhuset log Jennifer for forsta gangen. Den kénslan, ndr man ald-
rig sett ett leende frdn sitt barn, var underbar. Hon fick energi, blev lite tjockare, madde
bra. Det var fantastiskt skont.

- Sedan borjade resan att ldra sig allting. Det var skont att det var forsta barnet. Man
behovde inte jamfora det med négon eller ta hansyn till ndgot annat utan att det har
blev ju var vardag.
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INTERVJU @ ELISABETH MOLLBORG ELIASSON

Foréldrar som far sjuka barn vittnar ibland
om att man kidnner skuld. Den resan har ocksa
Elisabeth gjort.

- Jag vet ju rent logiskt sétt att det inte hade
spelat nagon roll vad jag hade gjort. Men det
fanns ingen logik i mitt tdinkande. Just dédr och
da kdnde jag "att om jag hade levt ett helt och
hallet sunt liv och foljt alla lagar och regler i hela
vdrlden sa hade det hér inte hant”. Man ser hur
ens barn inte mar bra och sa anklagar man sig
sjalv for det. Da brukar Jennifer sdga till mig
”Men mamma, om jag inte hade haft CFE, s& hade
det ju inte varit jag”

- Sa dr det. Det ér ju inte Jennifer man 6nskar
bort, utan sjukdomen.

Kunskapen om CF har 4nda fatt en annan
konsekvens i Elisabeths liv. Nar hon blev gravid
pa nytt, ganska kort tid efter Jennifer, togs ett
moderkaksprov som visade att fostret var sjukt.

- Da tog vi bort det. Det var ju darfor vi gjorde
provet, for vi ville fokusera pa Jennifer och inte
fa fler sjuka barn. Det hade inte kints rattvist
vare sig for Jennifer, barnet eller oss. En manad
senare blev jag gravid igen och da gjorde vi nya
tester, som visade att fostret var fullt friskt. Det
ar Jennifers lillebror, som vare sig r bérare av
genen eller sjuk.
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FAKTA

LIVSKVALITET

Sjukdomen &r progressiv, det
betyder att den férsdmras med
aren. | vissa fall kan man behova
ett par nya lungor, alltsa géra en
lungtransplantation.

En lungtransplantation kan

vara en fantastisk chans till ett
forlangt liv, men det ar en sista
utvdg nar man, tillsammans
med sitt CF-team, har testat allt

som gar. Tyvarr férsvinner inte
problemen med matsmaltning-
en, man maste fortfarande ta
sina enzymer och de mediciner
som inte ar fér lungorna.

Det ar viktigt att papeka att
forskning kring sjukdomen och
forbattringar i behandlingen lett
till en enorm forbattring i livskva-,
litet och livslangd for personer
med cystisk fibros de senaste 50
aren.




MOGNAR TIDIGT

Manga foraldrar med barn som har CF, upptécker att de mognar tidigare.

- Ja, ofantligt mycket fortare. Alla som moter Jennifer tror att hon ar s& manga ar dldre
an vad hon ér. Det dr bade positivt och negativt. Jag hade 6nskat att hon hade fatt

vara barn mycket langre. Att hon inte hade beh6vt vara med om alla det hér besluten,
tankarna och pratet med vuxna. Ibland hade jag 6nskat att hon inte varit lika forstandig
som hon ir.

— Men i vissa fall ar det vildigt skont. Néar det kommer nya behandlingar eller saker
som ska dndras tar hon det pa ett vildigt moget sitt och forstér att det kanske inte blir
ratt fran borjan.

r

— Det betyder ju ocks att jag ser en skillnad mellan Jennifer och hennes syskon. Man
blir néstan férbannad pa sina friska barn for att de inte har samma mognadsgrad som
Jennifer. Men snabbt slar det mig att det finns en anledning...

-Jag tinker en del pa det ocksé nu nér skolan borjar bli mycket viktigare. Hon har sa
hoga prestationskrav. Jag ér sé stolt 6ver allt det hon gor, men for henne finns det alltid
lite battre. Hon ér ju s& ofantligt smart och duktig och har bra betyg, men hon vill lite
mer.

FAMILJEN PA FORSTA PLATS

Familjen och familjelivet har alltid statt i centrum for Elisabeth. Alla barnen har alltid
funnits med i Jennifers liv, resor, hennes behandlingar och sjukhusvistelser. Och Elisa-
beth har jobbat som vanligt.

- Det hade nog varit mycket jobbigare att vara mamma till ett barn med CF om man
inte haft syskon till det. De har gett otroligt mycket till bade Jennifer och for sig sjalva.
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- Jag skulle inte vilja sdga att jag

behandlar Jennifer pa nagot

annat satt mer dn att jag har

mer tid till henne. Barnen har ju

samma regler och jag har samma /
forhallningssitt till dem. Det 4r ju /
inte s att Jennifer far en graddfil

vid sidan av. Inte riktigt i alla fall,

tillaigger Elisabeth med ett skratt.

- Jag far ofta frdgan om hur allt detta paverkar mitt liv. Jag vill pasta att jag kan gora
samma saker som vilken mamma som helst. Min mamma kan Jennifers sjukdom och
avlastar nér det behovs. Att jag sedan viéljer att umgas med familjen pé fredagskvéllarna
istéllet for att g& ut med kompisar dr ju mitt val. Jag vill prioritera familjen.

- Det som péverkar ur familjens synvinkel ér att syskonen ibland inte kan ta hem kom-
pisar som kanske dr forkylda. Dé kan det bli lite sura miner, men sedan tanker de till
och sa forstar de. De dr ju valdigt ména om Jennifer.

AT JENNIFER, AT!

Aven om Jennifer ir duktig och ansvarskinnande, finns en sak som nistan stindigt dr
nérvarande; mat.

- Ja, vi har haft en dispyt i ménga dr, att hon inte éter. Det dr det enda. Jag har ju aldrig
behovt tjata pa henne nér det géller behandlingar eller mediciner. Men sa har vi den
hér jadrans maten och den har vi tjatat om. Det ar inte bra. Jag vet att hon forsoker. Det
ar inte sd att hon avstar att dta medvetet. Hon forsoker men hon ér inte hungrig.

ARSKONTROLLEN VARST

- De ganger det dr som jobbigast dr pé arskontrollen. Nér de bryter ner allt till mole-
kyler och verkligen talar om att de vita blodpldttarna ser ut sa har och de roda ser ut
s& hér. Dd kénner jag verkligen att Jennifer dr sjuk. Annars ér det var vardag och inga
konstigheter med det.
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- Fast, tilldgger Elisabeth, det dr ocksa trakigt att hon missar s& mycket i skolan. Det
tycker Jennifer dr vérst. Hon élskar skolan och skulle vilja vara dar mycket, mycket mer
och kdnna att hon ér en del av det ocksa.

- Om jag fick ge nagra rad till varden sé blir det forsta att man maste lyssna pa barnen
mycket, mycket mer hur de vill ha behandlingen. I alla fall nar de ar &ver sju ar.

- Jennifer opponerar sig ocksé over det lite statiska tdnkandet. Till exempel att man ska
triffa psykologen for samtal nar man dr 13 4r. Men om man inte vill eller har ett behov
av det precis da, vad dr det som séger att jag maste gora det. Man kanske vill vinta tills
man 14 ér. Jennifer sdger att det inte ska spela sa stor roll hur gammal hon ér, utan de
ska ju fraga henne vad hon behover. Jag ér sa fantastiskt glad 6ver att hon ténker pa det
sattet.

Arbetet som expert har paverkat Jennifer. Det ser Elisabeth tydligt:

- Ja, hon har blivit annu mer framat och vill hjélpa andra. Hon har fatt ldra sig att prata
med okéinda. Hon blir ocksé mer trygg i rollen som expert pa sin sjukdom, och det

gor ju henne mer sjalvsdker néar hon pratar med ldkarna. Faktum é&r att f6ljande dialog
faktiskt kan utspela sig:

”Sa hdr mér jag’, sdger Jennifer. "Men det kan du inte gora’, siger likaren. "Det kan jag
vl visst det, kontrar Jennifer, sedan att jag inte borde gora det eller att det inte star sa i
en mall, det dr en helt annan sak. Jag kidnner s& hédr och sa hir mar jag”

Elisabeth skrattar efter att ha spelat upp dialogen mellan lakaren och hennes dotter.
Med lite mer allvar forklarar hon varfor den dialogen uppstar:

- Jennifer har blivit battre pa att sta pa sig gentemot ldkarna och det ar bra. Hon har
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blivit en informationskanal utét, pratat pa skolor och sddana saker just for att hon
kanner att hon har mandat for att hon faktiskt ar en expert. Hon ser det som ett litet

uppdrag.

Slutligen, Elisabeth, med din erfarenhet, vilket dr ditt viktigaste rad till fordldrar som
nyligen fatt veta att deras barn har CF? Svaret kommer snabbt:

- Var 6ppna! Prata om det! Dela med er av ert liv och vardag! Titta inte pé internet.
Sténg inte in er och ténk att "oj, vad det har kommer bli jobbigt”, utan se det som en
vardaglig uppgift som man maste gora ungefir som man maste borsta tdnderna. Lev
livet utefter en positiv anda i stéllet.

Vad tycker du &r viktigt for att barn och unga med CF/
PCD ska kunna bli lyssnade pa och kunna paverka?

Att fraga vad barnet vill och forklara orsaken
till varfor nagot mdste goras. Det kan vara
enkla kompromisser som kan underlitta bide
for fordldrar och personal. Ett exempel var att
jag blev hysterisk ndr jag skulle ligga nervid
provtagning. Sd fragade en sjukskoterska om
jag ville sitta upp istdllet. Da var det inga pro-
blem. Jag tror pd en bittre undervisning for att
minska hysterin eller panik hos barnet. Ocksd
att fordldrarna forbereder barnet lite hemma
om vad som ska goras. Kanske visa lite bilder pd rontgenmaskinen
eller nagot. Att man kanske skriver till forildrarna att rontgenma-
skinen kan ldta mycket och sdga det till barnet sd att det inte blir en
chock. Minns sa val ndir jag lag dir och skrek for mitt liv. De gjorde ett
tappert forsok med klistermdrken, men inte f-n lugnade det mig.

/ Lucy ISAKSSON, NATIONELLA EXPERTGRUPPEN FOR UNGDOMAR MED CF ELLER PCD
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[O experters basta
tips till doktorn

Stall fragorna till oss och inte till vara foraldrar.

Tank pa att inte anvanda for svara ord som viinte forstar.

Beratta for oss vad vi ska gora innan vi kommer pa besoket.

Var glada, stall fragor och vi behver inte alltid prata om gjukdomen.

Fraga vad jag har gjort, vad jag tycker ar kul och sant.

[ndividanpassa behandlingarna sa mycket som mojligt.
Oavsett doktorsexamen eller inte g4 ar det vi som faktiskt
maste leva med gjukdomen.

De som till exempel sticker mig ska inte halla pa att dalta
med mig utan det &r bara att géra.

10 TIPS

Forsok lara kanna patienten som person. Gor motena enklare
om man kan varva medicingnack med vardagligt prat. Da kanske
patienten slappnar av battre och man kan f4 en battre
kommunikation. Sannolikheten blir storre att man tillsammang kan
fatta bra beslut om behandling. Har fatt uppfattningen att
gjukgymnagter ar bra pa det. Att de har intresse for sina patienter.
Borde vara lika viktigt har.

Anvind inte ord som "slarva med behandlingen” och ”skéta sig”.
Prata istallet med ord som bygger upp var gjalvkansla

och peppar oss.

Anvand inte ord som bra och daligt. Exempelvis "din lungvolym &r
samre an forra gangen”. Det kan tolkas som att patienten har skott
sig samre — man [4gger en vardering i det. Man kan istallet s4ga att

volymen har gjunkit eller hojts. Kom ihag att patienten inte ar dar

for att bedomag utan for att man ska fa den hjalp som behévs.

Drainte ut pa tiden nar vi ar pa ett lakarbegok - gér bara det som
behovs s4 jag kan fa komma darifran.



Namn:
Jobbar som:
Var:
Specialitet:

MARIA MARTENSSON
Sjukgymnast

Skanes universitetssjukhus, Lund
Patienter med cystisk fibros

"Det svaraste ar att
motivera det
forebyggande arbetet”

Den stérsta utmaningen i mitt arbete med barn och ungdomar som har
cystisk fibros och PCD?

Maria Martensson, sjukgymnast i Lund, funderar en kort stund:

— Det maste vara att motivera barnen och ungdomarna till att géra
sin behandling dagligen, i ett fédrebyggande syfte. Det &r oftast mycket
lattare att behandla ndr man ser tydliga symptom och man marker att
man mar battre av en behandling. Men just i det férebyggande arbetet
kan det vara svart att motivera och fa dem att f6rsta hur viktigt det ar att
gora sin behandling varje dag.

Det var slumpen som gjorde att Maria kom att specialisera sig pa cystisk fibros och
PCD i sitt arbete som sjukgymnast.

- Jag fick ett jobb som sommarvikarie. Jag visste knappast ndgot om cystisk fibros och
PCD, men det kindes ritt fran borjan. Jag kommer ihdg min forsta patient, en ton-
arskille som fick visa mig hur inhalationsapparaten skulle sdttas ihop for det hade jag
ingen aning om, skrattar Maria.

- Sedan dess tycker jag att det ar véldigt roligt att ga till jobbet. Det ér ytterst fa dagar
som jag kdnner att det ér jobbigt. Det handlar da mer om organisatoriska problem 4n
patienterna i sig. Man kan bli trétt pa organisationen, konstaterar Maria med en visser-
ligen diskret men fullt horbar suck.
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— Men, kontrar Maria sig sjdlv och leendet ér tillbaka, barn &r sd otroligt hérliga att
mota. De kan vara brutalt drliga ibland och det &r skont pa nagot sitt. Man vet aldrig
vad de bjuder pa. De berittar nér de dr ledsna och gréter kanske en liten skvétt. Samti-
digt kan de visa enorm glidje. Jag hade en liten tredring som jag traffade igar for andra
gangen. Hon avslutade besoket med att helt spontant springa fram till mig och krama
mig och pussa mig pa kinden.

— Att fa fortroende for varandra handlar fér mig om att vara nérvarande i situationen,
att veta och se vem jag har framfér mig, att skapa en relation, en professionell sddan.
Men ocksa att lyssna till och respektera barnet eller ungdomen. Vad vill de? Vad har

de for forvantningar? Vad ér jobbigast just nu? Hur kan vi 16sa detta tillsammans? For
mig ér det dven viktigt att uppmarksamma personen - "Vilkommen, vad kul att just du
ar har”.

ra brutalt

l”

»Barnen kan va

arliga. Det ar bra:

KROPPSSPRAKET

- Barn och ungdomar behover forklaringar, pa ett sitt som de forstar utifran sin alder.
En annan sak som dr viktig for fortroendet ar var du placerar dig i rummet och vad ditt

kroppssprak sager. Det dr ocksa en viktig komponent for att kdnna sig respekterad och
sedd.

Maria far fragan om nér hon upplever att barnen forstar att de kommer att var en del av
ett team resten av deras barndom.

- Jag kan inte sdga i vilken alder som de forstar. Det dr nog vildigt olika. Jag tycker att
nutidens nyblivna foraldrar ofta har svart att vara tydliga mot sina barn om att de har
en kronisk sjukdom. Jag tycker att jag har traffat ganska manga, fler dn vad jag trodde,
dér barnen inte har forstatt att de har en kronisk sjukdom och vad den innebar. Da
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FAKTA
BEHANDLING

”Barn kan och vet
mer &n vad
foraldrar tror.”

Hur svar sjukdomen ar varierar
fran person till person. Detta
stéller krav pa att behandlingen
maste vara anpassad efter
individen samt val genomtankt
bade medicinskt, psykologiskt

och socialt (hur man har det
hemma, i skolan och sa vidare.)

kdnner jag att det ar ett misslyckande fran var
sida, men ocksa att forildrarna maste vara del-
aktiga och tydliga fran borjan.

Slemmet i lungorna &r det som
kraver mest behandling och tar
mest tid. Det finns dnnu inget
— Det har slagit mig att barn ofta kan och vet botemedel, men med ratt be-
mer an vad fordldrar tror. Det ar kul att fd en handling kan man leva ett bra
egen dialog med barnen. Nér barnet och forald- liv trots sjukdomen.

rarna traffar mig forsoker vi sitta i en ring ddr

man kan ha 6gonkontakt med alla. Barnet far berdtta sin version och sedan far forald-
rarna kommentera om de upplever att symptomen dr samma som barnet gett uttryck
for. Sedan brukar jag oftast be fordldrarna ga ut, men ibland far de naturligtvis stanna
kvar for att de ocksa vill lara sig vad vi gor. Da far de halla sig i bakgrunden. Jag brukar
ibland dessutom sétta mig lite med ryggen emot dem for att markera att det dr barnet
som dr i centrum. Det dr min strategi.

- Min upplevelse av CF och PCD, jamfort med andra sjukdomar, ar att det dr sédan
tidskravande behandling. Det 4r den frimsta utmaningen, att man maste ldgga ner sa
mycket tid pa sin sjukdom. Dessutom att det ar en sjukdom som gor att man hela tiden
forsamras vilket jag annars inte ser sa mycket pa barnsidan. Jag tycker dnda att det dr sa
ménga som mar vildigt bra. Det har hant mycket sedan jag borjade for 14 ar sedan. Jag
ser att patienterna mar fysiskt mycket béttre idag. Det psykiska maendet tror jag inte
har dndrat sig sa mycket, men fysiskt mar de battre. Det ar fler “friska” patienter dn vad
det var nér jag borjade.
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UNGA SOM VAGRAR VARD

Nagon gang har det hdnt Maria att en ung patient som narmar sig tonaren inte lingre
vill gora sin behandling.

»Man kan bli tokig pa

organisa’roriska problem.

- Da kan jag bara lyssna och ge dem tid till att prata. Jag démer inte. Déma och sklla,
kan foraldrarna fa gora. Sedan handlar det sa klart om samtalsteknik, hur man bemo-
ter ndgon som ar arg, ledsen eller upprord. Kanske inte alltid komma med goda rad
for det ju inte det som det handlar om, utan om att spegla personen och dess kinslor,
att lyssna. Forsoka ta fram styrkor i stallet. Det &r ju inte mina malsattningar som ar
viktiga utan barnens. Vi kan ju ha helt olika syn. Kanske 4r det min mélsittning att
gora andningsgymnastik tva gdnger om dagen, men for patienten kan det vara att
orka sjunga i kor. D4 brukar jag fundera 6ver hur vi kan 16sa det, och sdtta ribban pa
en lagom niva. Det dr inte bra att sitta den for hogt. Oftast tror jag faktiskt att vi sétter
ribban ganska sa hogt som vardpersonal och da blir vi alla besvikna nidr inte mélsatt-
ningarna nés. Det ar ju bittre att patienten lyckas med sin malséttning.

Maria funderar en stund kring resonemanget om tjat och trots.

— Det har hint ett par ganger att jag inte har nétt fram hur jag dn har forsokt. Det dr
jattefrustrerande. Jag dr inte mer 4n méanniska sa jag kan bara forsoka hitta andra vagar,
andra tillvigagangssatt. Da far man tdnka att vi har hela CF-teamet. Det kan ju vara
nagon annan som kan hitta en ingdng. Men jag tror pd att inte doma tonaringarna.
Roéker man och har en sjukdom i lungorna sa vet man att det ér farligt, jag behover inte
siga det. Diremot fragar jag hur det kinns niar man roker. Kdnner man sig battre eller
kanner man sig simre? Vad gor det med en?
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- Som ytterligare en utvig finns ett etiskt rdd pa barnsjukhuset, som teamet kopplat
in nér vi bl a haft tonaringar som végrat sin behandling, for att fd vigledning. Mycket
handlar ju om etik och moral. Vilka ar vara skyldigheter och rittigheter, hur mycket

behandling kan vi tvinga” barnen till om de inte vill?

HELA FAMILJEN

Maria 4r engagerad i de resor som riksforbundet
anordnar.

- Jag gillar konceptet "hela familjen”. Alla har
sina fragor. Barnen och syskonen har sina, mam-
morna sina och papporna har helt andra fragor.
Under resorna far barnen kédnna att de inte ar
ensamma, att det finns andra som gér igenom
samma sak. De kan hjalpa varandra pa ett annat
satt an vad vardpersonalen kan gora, ge tips och
rad. De far dela bade glddje och sorg.

Just sorgen ar smartsamt ndrvarande ibland.

— Det ar sa trakigt ndr barn och ungdomar mar
daligt fysiskt eller psykiskt och annu mer nér de
blir sa sjuka att de behover transplanteras. Ofta
blir de ju béttre efter transplantationen, men
vigen dit kan vara vildigt ldng och plagsam for
alla. Och sa klart ndr barn dor. Det ér skont att
det inte hander sé ofta nu for tiden. Under mina
14 ar ar det kanske fyra barn med CF som har
dott, men det var linge sedan. Ndr nagon i grup-
pen blir valdigt sjuk och dor, sa far det oroliga
svallvdgor i hela patientgruppen. Djungeltele-
grafen ar véldigt snabb ibland. For familjen &r
det forstas en tragedi, men det blir ocksd manga
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FAKTA
FAMILJEN

Behandlingen paverkar famil-
jens dagliga liv, darfor ar det
viktigt att varden och behand-
lingarna anpassas, sa att det
gar att leva ett sa vanligt liv
som mgjligt.

Man maste vara extra for-
siktiga for att inte dra pa sig
infektioner. Foraldrarna skoter
ofta behandlingen nar man ar
liten, men ju &ldre man blir s&
tar man som CF-patient 6ver
mycket sjalv.

Det ar ett intensivt och kravan-
de arbete, men med tiden far
man ofta in en rutin.

Det ar viktigt att man har bra
stéd fran sin omgivning och
sitt CF-team, att man har
nagon man kan prata med.




andra som berors. Aven om man

”Aﬂ {"’a {:br*roende {:or inte har haft en relation till just den
varandra handlar om att

personen sa tror jag att det paverkar
oss alla.

vara nérvarande \ - Jag tror myfket pa éppen}}et och
. ”» att vi maste vaga prata om livet
S“uaﬂonerL och doden. Barnen har sékerligen
tankt pa det langt innan vi eller
fordldrarna fragar. Det ar svart och det finns
dessutom ménga andra svéra fragor. Till exempel om relationer, sexualitet eller urinin-
kontinens. Det 4r manga kluriga saker och oftast fler fragor 4n svar.

- Da dr det extra virdefullt med barnen och ungdomarnas synpunkter. Det ér ju det
klassiska att vi vuxna tror att vi vet vad de vill, men det kan skilja sig sa otroligt mycket.
Det ar battre att fraga barnen 4n att vi ska gissa vad det tycker och vill. Det blir s&
klockrent. Vara barn- och ungdomsexperter dr virdefulla och jag kan skimmas dver
att vi inte kan dtgirda allting de foreslar. En del saker tar valdigt lang tid och det beror
pé det klassiska med “brist pa tid, resurser och pengar”. Jag tycker det ar bedrovligt

och jag skams for organisationen, att vi inte kan uppfylla fler 6nskemél nir barnen och
experterna anstranger sig och forsoker bidra till att fa en battre vard.

Maria deltar aktivt i arbetet for barns réttigheter pa sjukhuset.

— Jag tycker att det gors en del hér pa sjukhuset, men skulle vilja att det gick &nnu
snabbare med vissa saker. Man kan bli tokig pa organisatoriska problem och de stan-
dardmdssiga patientkallelserna som &r allmént otydliga och inte anpassade for barnen
och ungdomarna. Nu haller vi i alla fall p4 att se 6ver kallelser och informationsmate-
rial sd att de &ven blir riktade till barnen, men det dr otroligt fyrkantiga system som tar
tid att fordndra.

- Jag har bestdmt mig for att aktivt arbeta for barns rattigheter i sjukvarden. Jag tror

att alla kan bidra till att ge barnen och ungdomarna ett sa sjalvstandigt liv som mojligt.
Bygga sjalvkansla genom att fa dem mer delaktiga. Om de far en forstaelse for sin situa-
tion, sin behandling och sin kropp sa tinker jag mig att foljsamheten till behandlingen
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borde kunna forbattras, och di kan fordldrarna
ta ett steg tillbaka. De kan sldppa lite pa ansvaret. » H ur kan Vi [o ca
Foraldrar till barn med CF och PCD ska ju dnda

vara sa mycket; sjukgymnast, sjukskoterska, deﬂa

likare och polis. ﬁ“ga mma nS?”

- Men en sak ska vi aldrig glomma. Det ar alltid
barnet som 4r huvudpersonen!

Vad tycker du ar viktigt for att barn och unga med CF/
PCD ska kunna bli lyssnade pa och kunna paverka?

Att varden visar intresse och dr oppna for
fragor. Kanske hade varit bra om det fanns
blanketter ddr vi fick framfora vara dsikter. Det
mdste ju finnas ndgonstans att uttrycka dsikter
om sdadant vi vill dndra pa eller inte trivs med.
Och att det ndr fram till varden. Och sd krivs
det vdl att de vill jobba med oss inte mot oss.

/MATILDA BLOMAQVIST, NATIONELLA EXPERTGRUPPEN
FOR UNGDOMAR MED CF ELLER PCD
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Barnldkare Ferenc Karpati har arbetat med och varit specialist pa CF sedan
2008. Under den resan har han sett mycket féréndras.

- Kanske, fortsatter Ferenc, &r en skillnad att jag idag mer férséker
se individen. Det underlattar vildigt mycket att ha en personlig relation.
Kroniskt sjuka har behov av att tréffa en och samma lékare. Det &r svart
att férverkliga fullt ut, eftersom vi har andra arbetsuppgifter och ibland
inte ar i tjanst. Det tror jag ar |6st genom att barnen och ungdomarna
ofta traffar samma sjukskdterska och sjukgymnast. De &r trygga i teamet.

- Vi har unika férutséttningar fér att fa en bra relation till vara pa-
tienter, men jag tror inte att vi hade kommit sa har langt utan vara unga
experter. Vi har fatt en ny vinkel, en annan ingadng som jag ser det.

Att ha CF och PCD innebér att man maste utveckla en forstaelse for hur viktigt det 4r
att ta sina mediciner, gora 6vningar med mera. Ibland gor barn och ungdomar inte det
i den utstrackning som vardpersonal och foraldrar vill. Ocksé Ferenc méste hantera
det. P4 fragan hur han agerar i sadana situationer funderar han en stund:

- Det beror pa barnet, men oftast siger jag bara - “jag ser att det hér inte funkar nu, vad
ska du gora at det? Hur tdnker du kring det?” Det ar inte sakert att det gar att konfron-
tera alla pa en ging, det kan ta tid. Man maste ha viss kontinuitet och viss kunskap om
hur de dr. Ofta dr det férdldrarna som “skvallrar”. De ér oroliga, oroligare 4n barnen.
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- Manga unga patienter tanker
kanske att "vad &r tio procent
mindre lungkapacitet”, eftersom
de inte kdnner av sin lungfunktion.
Da ir jag vildigt noga med att
\—/ poingtera just det; att de inte
kdnner av om de sjilva gor en
samre behandling. Jag forsoker vinda pa resonemanget, och séga att nu ar det 10
procent simre men att det gér att vinda! Det finns nagot att forbattra hela tiden.

For det kan ju hdnda att de dndé drar pé sig lungférandringar och att de blir saimre
varaktigt. Forandringar sker ofta 6ver en ganska lang tid.

- Det jag har lart mig under alla ar ar att man inte beh6ver vara sa konfrontativ varje
gang det hander nanting utan man kan ibland vénta och se. Man kan ocksa vélja de
tillfallen nar man talar om det.

UNGA SOM PATIENTER

Ferenc arbetar med béde barn och vuxna. Hur ser han pa barn och unga som patienter
i forhéllande till vuxna?

- P4 CF-mottagningen finns en vildigt omtdnksam instéllning, man servar verkligen
alla patienter, barn och vuxna ungefdr pa samma sitt. Patienterna var mycket sjukare
nér jag kom till CF-centret. Det var inte lika mdnga som madde s& bra som vuxna, som
de gor nu. Och f6rr hade vi inte barn- och vuxenteam.

Foljdfragan blir sjalvklar; behovs en annan typ av vard av barn och unga, 4n av vuxna?

— Absolut! Barnsjukvarden ska varda barn pa ett speciellt satt. Ungdomar &r ocksé en
speciell grupp. For vuxna dr det &r viktigt att fa kinna att man ér just vuxen. Det ska
finnas en 6vergang till vuxenvérlden dven inom sjukvarden. Det vet vi inom vérden
ar att vi behover forbattra 6vergangen till vuxenkliniker d4ven inom andra omraden:
Manga unga patienter ar medvetna om att de kanske inte blir bemétta pa samma sétt
nér de hamnar utanfér barnkliniken.

— Men hur vi tar hand om barnen...
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Ferenc tystnar och ténker efter innan han fort-

- FAKTA
satter:
STANDIGA INSATSER
— Jag vet inte om jag kan sdga att det ar sa jat- Daglig inhalation av slemlGsan-

testora skillnader pa hur jag beméter barn och de medel, andningsgymnastik
unga. Man maste ta hansyn till deras rittigheter och fysisk aktivitet har visat
som barnpatienter, hur deras sitt att uttrycka sig slg gora StOr sk|I.Inad for Mot
forandras under uppvixten, men som ldkare har SIS ) SEEHCE
man en viss maktposition. Det spelar roll att jag
som doktor dr den som bestimmer vad som ska
ske hos skoterskan eller nagon annan efter be-

forbattrad lungfunktion.

Infektioner behandlas med
antibiotika i tablettform, som

soket hos mig. Det blir vildigt tydligt for ganska inlaletion eller intmEvencst.

sma barn ocksé. De ér radda for att de rakar ut

for mer smirta och obekvima behandlingar. Jag Har du CF kan du behéva mat
tror att de upptacker det hiar sambandet och det som innehaller extra kalorier

ar darfor som det kan bli svért i relationen. och efter méltiden extra enzym-

tabletter. Man kan ocksa behdva
ett tillskott av ndringsémnen och

EXPERTER SOM GOR SKILLNAD vitaminer.

- Den yngre expertgruppen i Stockholm har
verkligen varit en ingédng for mig. Jag kdnner att

nu finns det ndgot att prata om, nu kan vi borja nagonstans med en personlig kon-
takt. Det dr sjélvklart inte enkelt for en medelalders barnldkare att samtala med en
10-12-aring om hur det ar i livet allmént.

- Det hander négot i gruppen nar de ér tillsammans, de far varandra att viaxa. Plus
att jag sjalv tidigare var mer koncentrerad pa symptom, vad man gor it dessa. Jag sig
inte sd mycket av barnens personlighet, trots att ambitionen fanns dir. S& av ndgon
anledning blev det mycket battre. Jag har till exempel tagit till mig deras kritik att jag
kanske fragat for mycket om toabesok och andra symptom, som tyvérr dr nédvandigt
att prata om nar man behandlar patienter med cystisk fibros.

Flera i den éldre expertgruppen har redan gatt 6ver till vuxenvarden och dér marker
de en vildigt stor skillnad i relationen till ldkaren. Manga har i samtal beréttat att
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vuxenlakarna har en tendens att bli &nnu mer kliniska och inte se att de 4r méanniskor.
De gar till lakarbesoket med kinslan av att de mar bra, de har skétt sig och gjort sin
behandling och s gar de ddrifran med en kinsla av att de inte gjort tillrackligt. Da blir
de nedstimda och ledsna.

— Det blir svérare nér de blir dldre och fir fler symptom. Da blir det dnnu viktigare
att vara lyhord och vara en bra kliniker. Naturligtvis se individen, men samtidigt vara
vildigt professionell och ta hand om dem.

- Vi maste inte bara kunna samarbeta med patienten utan med hela familjen for att det
ska funka. Har hjalper det psykosociala teamet till vildigt mycket. Det har passat mig
valdigt bra att jobba ihop med kuratorer och psykologer under alla ar. Om jag inte har
en personlig relation till alla patienter, vilket jag formodligen inte har, kan jag fa viktig
information som hjalper mig att forhalla mig till vissa fragor, vad jag ska undvika i
samtalet med dem till exempel, kommenterar Ferenc.

TEAMARBETE

- Det har hint vildigt mycket genom aren vad giller varden av barn och unga. Det har
blivit enhetligare. Vi har en kontaktyta CF-lakare emellan och véra fyra centrer har en
standigt forbattrad kommunikation sinsemellan. For barnen har det blivit ett battre tea-
marbete, med noga utvardering av deras nutritionsstatus och den foérandrade fysiotera-
pi som de far pa sjukgymnastiken. Att satsa pa den sjalvstdndiga andningsgymnastiken
och inhalation, det har betytt mycket. Till allt detta kan laggas att det har kommit nya
mediciner och nya kunskaper genom flera nya studier.

Ferenc pekar bland annat pa antibiotikabehandlingen, som fordndrats genom aren.
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- Vi anvdnder mer inhalationsbehandling nu, vilket
betyder att patienterna dannu mindre dr bundna

till sjukhuset. Aven den intravendsa antibiotikabe-
handlingen pagar till storsta delen i hemmet, vilket
egentligen ér den basta isoleringen ur smittskydds-
synpunkt. De ér aldrig tillsammans i ett och samma
rum-pa sjukhuset heller nar de &r inlagda, det dr en y
viktig princip.

Nir barn och unga sjélva siger att de inte kinner sig
delaktiga och blir lyssnade far de ofta hora att det beror
pé brist pé resurser och tid. Vi ber Ferenc kommentera:

- I'langden skadar det fortroendet. Ofta hinner man om inte rutin- och detaljfragor
tar for lang tid. Det finns mycket som kan standardiseras i ett mote som inte handlar
om det som &r personligt. Recept och symptom kan avhandlas ganska snabbt. Man kan
fran borjan se att idag beh6ver vi prata om négonting annat. Jag tycker att anvindning-
en av Genia-appen ar ett bra sitt att ha ett vil forberett mote, dar man inte behover
prata sd mycket om de vanliga fragorna som vi alltid maste stélla.

STARKT SJALVFORTROENDE

Da och da méter Ferenc unga patienter, 10-11 ar ibland, som vill traffa honom utan
sina foréldrar.

- Fordelen med det ér att de tidigt lir sig att sjdlva berétta om sina for symptom och
hur man mér. Jag tror inte att det ar bra att borja ta ansvar for tidigt men det ar ett
ldrande, en process. De uppticker att ’jaha, det hér kan jag sjdlv, jag behover inte mam-
ma och pappa till det hir”. Men allt ska de inte behdva komma ihag sjélva.

Nagra direkta hélsoeffekter kan Ferenc inte se hos barn och unga som ar mer delaktiga
och lyssnade pa.

— Nej, men jag tror att de har nytta av det pé lang sikt. Vi far en béttre respons och man
behéller en bra kontakt med de dldre barnen och tonaringarna. Det dr ocksa nidgot som
starker fortroendet.
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Valkommen
till Genia

En app som kan férenkla din vardag.
Den hjélper dig att halla koll pa din halsa
och kommunicera med din familj och ditt
vardteam. Sa att ni kan ta battre beslut
tillsammans.
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— Min drivkraft har alltid varit att barn och ungdomar maste fa bli hérda.
Men det &r latt att séga att vi ska lyssna. Vi maste ocksa ta ansvar for det
som vi far hora!

Lotten Sundin Bj6rk har haft en tydlig linje i sitt arbete som projektle-
dare fér “Var framtid”:

- Barn och ungdomar kénner instinktivt nar vi vuxna verkligen tar dem
pa allvar — och nar vi inte gor det. En ledstjdrna fér mig har darfor varit att
de tankar och férslag som vara experter kommit med, ocksa ska konkreti-
seras och férverkligas. Da visar vi att vi lyssnat, forstatt och agerat.

For tre ar sedan blev Lotten anstélld som projektledare hos Riksférbundet Cystisk
Fibros, med ansvar for projektet ”Var framtid”. Malet: att gora det mojligt for barnen att
bli delaktiga i de beslut som rér dem.

— Nu efterét kan jag villigt erkdnna att jag inte hade en aning om vad cystisk fibros eller
PCD var, sidger Lotten med ett leende, som hon nu med facit i hand kan kosta p4 sig:

- Jag har namligen fatt varldens basta utbildning; av alla de barn och ungdomar som
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jag mott och samarbetat med i projektet. I det métet uppstod ocksé den sjélvklara tan-
ken att de barn och ungdomar som knéts till projektet skulle bli kallade experter. Det dr
precis vad de ér; de verkliga experterna pa CF och PCD.

Ribban sattes hogt i projektet for barn och unga mellan 8-25 ar som har cystisk fibros
eller PCD:

® Hur kan vi 6ka barnens méjlighet att paverka sin situation och fa CF-teamen att
lyssna pa och samarbeta med de unga?

e Hur kan vi fa en attityd dar barn och unga betraktas som subjekt istéllet for
objekt?

e Hur kan vi 6ka kompetensen som behdvs for detta hos CF-teamen?

ETT ARBETE PA TVA FRONTER

- Jag insag att arbetet till att borja med fick foras pa tva fronter. Dels skulle vi knyta till
oss barn och ungdomar som experter, dels

att fa vardpersonal att forsta att
experternas tankar, asikter och idéer
ar lika viktiga som den medicinska
kompetensen.

Ungdomar har inte suart

att tala om doden. Fs, 4l
- Forald
och personal har deaf.”rar

Till att borja med gick arbetet med
experterna betydligt enklare. Med
hjalp av CF-centrerna fann Lotten
barn och unga som ville bli experter.

Nu skapade man videosamtalen, ett sitt att ssmmanfora barn och unga, utan att de
fysiskt triffas. Det blev bade en teknisk och organisatorisk utmaning.

- Vi borjade med en expertgrupp i Uppsala, och ganska snart fanns expertgrupper ock-
sa i Goteborg, Stockholm och Lund. Tva ar senare hade vi gjort en viss omorganisation,
med en nationell grupp for dldre mellan 15 och 25 &r, samt tre grupper for barn 8-14.

Lotten har forsokt agera som en aktiv part i processen och inte bara som en férmedlare
mellan experterna och personal.
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- Det har bland annat handlat om att hjdlpa barn
att finna ord, kanslor och mod att beratta om
vad de vill, vad de kdnner. Med ett sprak som
barnen kdnner sig hemma i. Tyvérr 4r mangas
erfarenhet att de moter alldeles for mycket "vux-
ensprak” som de inte forstar.

— Det har varit fantastiskt att under tre ar fatt se
hur experterna fatt nya “glasogon’, hur de kunnat
se och forklara vad som maste forbéttras. Kom-
binerat med ett mod och sjélvfértroende som
verkligen virmt mig.

— Och, tilldgger Lotten, hur ocksa jag fordnd-
rats. De forsta videosamtalen hade jag planerat

i detalj och jag styrde diskussionerna. Det fick
jag snabbt lara mig att det inte 4r en framkomlig
vig. Istallet vinde det sa att experterna sjilva
styrde samtalen utifran deras vardag, liv, sjuk-
husvistelser, skolan etc.

"VI HAR INTE TID"”

Forsta fronten, att samla experter och fa deras
syn, gick enligt plan. Andra fronten, att fa
med vérdpersonal i arbetet, gick atminstone

inledningsvis nagot trogare.

INTERVJU ¢ LOTTEN SUNDIN-BJORK

FAKTA
BARNKONVENTIONEN

FN:s konvention om barnets
rattigheter, eller barnkonven-
tionen som den ocksa kallas,
antogs 1989. Det ar rattigheter
som galler for alla barn i alla
l&ander som har anslutit sig till
konventionen. Det ar framfor allt
tva artiklar som &r viktiga fér oss
och fér varden:

Artikel 3: Alla som fattar beslut
som rér barn maste tdnka pa
vad som ar bast for barnet.

Artikel 12: Alla barn har ratt att
sdga vad de tycker om saker
som handlar om dem. De vuxna
maste lyssna pa barnen och lata
dem vara delaktiga i beslut som
paverkar barnens liv.

- Det var viktigt att forst fa igang experterna, hela arbetet kretsar kring dem. Faktum
ar att vi vintade sex ménader innan vi for forsta gangen sammanforde experterna med

vardpersonalen.

- Det berodde forstas pa att vi ville visa att det dr experterna som édr grunden, men
ocksa till stor del pa den erfarenhet jag fatt nér jag triffade CF-center runt om i landet.
Attityden var att man visserligen forstod att det kunde vara viktigt, men att man inte

69




hade tiden eller ens engagemanget ibland. Nagon géng fick jag hora protester om att
barnen inte kan fa vara med och bestimma om vérden. Men det handlade ju inte om
det, utan om att de ska fa vara en aktiv del av allt kring sin sjukdom, och komplettera
den medicinska kompetensen.

- En enda gang under dessa tre ar har jag kidnt mig riktigt 1ag. Det var nér jag skulle
presentera arbetet med den éldre expertgruppen pa ett CF-center. Jag méttes av en
total ovilja och oforstaelse. Hur jag in forsokte foll mina ord platt mot marken, jag
nadde helt enkelt inte fram. Jag blev jitteledsen, men med facit i hand kan jag nu
nistan le at minnet.

SAMTAL MED REFLEKTIONER

I motet mellan experterna och vardpersonalen tillimpas en reflekterande samtalsme-
todik. Det betyder att det alltid dr experterna som talar frst, medan personalen bara
lyssnar. Sedan far dessa komma med sina reflektioner och forst darefter blir det ett mer
allmént samtal.

Lotten tycker att man kan sammanfatta projektets resultat som en trestegsraket:

- Forsta steget var att vara experter forstod och larde sig mer om sina sjukdomar, att
de sjélva fick en kénsla av att verkligen vara just experter. Utifran det, i steg tva, kunde
man tillsammans se vad som kan bli béttre. Och som steg tre blev resultatet att exper-
terna har tillignat sig ett mod och sjélvfortroende, och végar sdga ifran. Och forstés att
man fatt respons fran personal.

- I grupperna har man ként en trygghet och samhorighet. Normalt dr man alltid i
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numerért “underldge” ndr man moter personal. Men
i gruppen dr man stark tillsammans. Jag har ibland

» ) 2
Vimagte ckapa
mott personal som undrar varfér ungdomarna inte o k
kan beratta direkt till dem. Men det ar kanske inte mer Uppmar -

sd latt nar man kanner sig ensam och lite utsatt. [ amhet krin g CF

- Man skulle kunna siga att vi vint pa begreppen. Och peo [”?
Traditionellt gér en patient till varden och stiller .

fragor om sin sjukdom. Genom videosamtalen har
vi skapat en mojlighet for virden att stalla expert-
fragor till patenten.

- Jag far ofta hora att personal idag talar mer direkt
till barn och unga. Sa har det inte alltid varit, och ar
det kanske inte alltid idag heller. Manga barn och unga i vérden kan fortfarande moétas
av att "det hdr bestimmer jag att du ska gora”.

EXPERTERNAS VERKTYGSLADA

Idag finns en handlingsplan pé varje CF-center, baserade pa expertgruppernas idéer,
tankar och asikter. Det kan gilla allt frin bemotande till fysisk miljo.

- Det ér ett annat sitt att ssmmanfatta projektet. Expertgrupperna har tagit fram en
verktygsldda for CF-centrerna. Nu dr det upp till all virdpersonal att utnyttja och halla
den ladan levande.

- Det finns forstas mer att gora. Arbetet har bara borjat, men jag tycker att forutsitt-
ningarna ar riktigt goda. Videosamtalen ar kanske det viktigaste verktyget, som gjort
att varden pa ett helt annat sitt ser och lyssnar pa barn och unga. Och vi maste ocksa
via varden och patientforeningar finna finansiering.

En extra viktig fraga for den dldre expertgruppen ar problemen som uppstar nar man
ska gé fran barn- till vuxenvard - och allt annat som handlar om att bli vuxen och sta
pa egna ben. I de yngre grupperna har man bland annat foreslagit en CF-skola, dir
man pa natet kan ldra sig mer om sin sjukdom, medicinering, traning etc. Den idén
aterstar att forverkliga.
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Det handlar om att vinng

{Orf I Oende.”

OSYNLIGT SJUK

Ibland talar man om vissa sjukdomar, till exempel CF och PCD, som att man &r “osyn-
ligt sjuk”.

- Dels drfor att det inte syns att man é4r sjuk. Men jag skulle ocksa vilja sdga att det ut-
trycket i extra hog grad giller CF och PCD. Sjukdomarna ér inte prioriterade i varden.
Och det gors inga storslagna galor eller uppmérksammade nationella insamlingar for
CF och PCD.

- Det gor att man forstas kinner sig extra ensam om att ha en kronisk sjukdom. S& en
stor del i vart projekt har varit att minska ensamhetskénslan.

- Ett av mina starkaste minnen 4r nér en av véara yngre experter kom till projektets
forsta utomhusaktivitet och fick triffa andra med CFE. Han blev direkt kompis med en
annan expert och snabbt konstaterades att de hade port-a-cathen, dosan som opereras
in under huden, pa samma stélle. Det igenkdnnandet och den gliadjen som pojkens
Ogon utstrdlade kommer jag aldrig att glomma.

- En sak som jag reflekterat 6ver i samtalen med experter och personal dr radslan for
att prata om doden. Flera av experterna har inte fitt veta att cystisk fibros ér en livsfor-
kortande sjukdom. Jag upplever inte att experterna sjdlva har nagra problem med att
prata om det, utan det ér forildrar och personal som undviker det. Att berdtta, natur-
ligtvis i lamplig alder, &r att ge barnen och ungdomarna en réttvis bild av sin sjukdom.
Det ér vi skyldiga dem.

- Nir jag talar om drommar med experterna blir forstas det forsta svaret att det ska
komma ett botemedel mot sjukdomen.

Lotten, vad har tre ars intensivt arbete med experterna gjort med dig?

- Jattemycket! Jag har fatt ett perspektiv att leva med en kronisk sjukdom. Och jag
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upptéckte i borjan mina egna brister, att ligga mina

”N u a-r d et up p ﬁu ord i munnen pa experterna. Det var ett uppvak-

nande for mig. Bade jag, experter, personal och

Vérd personal “100 | foraldrar har tillsammans gjort minga kurs- och
anvanda verktygs-

attitydforandringar. Och det 4r precis vad ”Viér
framtid” handlat om!

ladan!”

- Ju mer jag lyssnat pa barnen och ungdomar-
na, desto mer engagerad har jag blivit. Och rent
personligt har experterna fatt mig att vixa som
ménniska. For det dr jag dem oerhort tacksam.

Vad tycker du ar viktigt for att barn och unga med CF/
PCD ska kunna bli lyssnade pa och kunna paverka?

Jag tycker det dr viktigt att ldkarna lyssnar pa
patienterna, men ocksd att de forsoker visa det.
Detta for att 6ka trygghetskdnslan och fortro-
endet. Har inga problem med det nu, men jag
vet att det dr vanligt att man kdnner att lika-
ren inte lyssnar nir man beskriver symtom, och
istdllet gar pa det de sjilva tror att problemet
ar. Likarna har oftast ritt men det dr viktigt
att dven kommunikationen med patienterna
fungerar ordentligt s man kan kéinna sig lugn
och trygg med deras beslut utan att fundera
vidare.

/FRIDA FREHNER, NATIONELLA EXPERTGRUPPEN
FOR UNGDOMAR MED CF ELLER PCD
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