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= M M barn med kronisk ledgangsreumatism och deras dagliga §
= Se d a n tl d I ga re liv med skola, kamrater och foraldrar. Hon lyckades och =
= resultatet finns i avhandlingen ”Pain, coping and well-be- =
=  Christina Séllfors, leg. sjukgymnast och medicine doktor, ing in children with chronic arthritis”. =
= traffade vi i Reumatikerférbundets forskningsbilaga ar Idag delar Christina sin tid mellan Vaxsjo universitet =
=  2000. Dar berdttade hon om sina 25 &r som sjukgymnast dar hon dr universitetslektor och sin fortsatta forskning. =
= dahonihuvudsak arbetade med barn och ungdomar med — Det dr en ny och spannande utmaning att undervisa =
=  kroniska sjukdomar och funktionshinder. Hon berdttade sjukskoterskor under grund-, magister- och forskningsut- =
=  ocksé om sin forhoppning att kunna disputera pa dmnet bildning. =
Z S
gl

Barn kan sjdlva
sin smarta

tala om

Barn som lever med langvarig
smaérta har stort behov av att ndgon
vuxen lyssnar pa dem. Smartan
kontrollerar barnens dagliga liv och
resulterar i minskad delaktighet,
begransar deras sociala liv och gor
att de kdnner sig annorlunda.

Christina Sillfors har med djupin-
tervjuer som instrument forskat om
barn med kronisk ledgingsreumatism
och deras dagliga liv med skola, kam-
rater och forildrar.

— I min forskning har jag fokuse-
rat pd barnens egna skildringar. Fran
6-7 érs dlder dr barnen tillrickligt
gamla for att sjilva beritta om sina
smirtupplevelser. Dessutom ville
jag beskriva hur férildrar och familj
upplevde situationen, berittar hon.

Med tanke pé barns sirbarhet
gjordes noggranna etiska bedom-
ningar fére intervjuerna. Christina vi-
sade barnen respekt och inledde alltid
samtalen med lite sméprat.

— Det var en utmaning att tala
med barnen och att skapa en avslapp-
nad atmosfir s att de 6ppnade sig
och talade fritt. Jag férsokte lyssna
mer in tala sjilv. Frigorna gav ofta
sig sjilva och stilldes av barnen eller
av mig under samtalets ging. En
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frigeguide med bestimda teman
anvindes som utgingspunkt.

Fortvivlan och hopp

Studierna visar att smirtan kon-
trollerar barnets dagliga liv, paverkar
hela familjen och resulterar i in-
skrinkt delaktighet, begrinsat socialt
liv och medf6r oro och osikerhet
infér framtiden.

— Barnen pendlar mellan djupaste
fortvivlan och kinslor av hopp om
bittring. Besvikelsen 6ver att ena dagen
kunna gora det mesta som de friska
kamraterna gjorde och nista dag ha
stora smiirtor var mycket pafrestande.

Att vara annorlunda
Att kiinna sig annorlunda var ocksi
mycket svart. Att inte kunna delta i
aktiviteterna i skolans idrottsdagar ir
en Killa till besvikelse. Det idr ocksa
mycket viktigt for barnens vilbefin-
nande att d4tminstone d4 och di ha
en smirtfri dag si att de kan delta,
dvs. vara som alla andra. Till exempel
visar delstudie III i avhandlingen att
73,9 % av barnen endast hade en eller
ingen smirtfri dag under den vecka
da mitningarna gjordes.

Barnen behéver stort socialt och
kiinslomissigt stod, vilket gor dem

innu mer annorlunda och det ir
sarskilt tydligt for tonaringarna. Stod-
grupper av olika slag ir av stor betydel-
se. Dir triffar de ungdomar i samma
situation och kan kiinna sig forstadda
ofta utan att behova forklara.

— De copingstrategier som barnen
anvinde for att klara av stress och
sjukdomssymtom gjorde, att de
kinde sig dnnu mera annorlunda.
Barnen var fingade i ett dilemma.
Resultatet dr verraskande och viktigt
f6r mig som sjukgymnast. Inom vér-
den maste vi ta oss tid att lyssna mera
pa barnen, poingterar Christina.

Konsskillnader

Kén och élder spelar roll for hur
barnen upplever sin smirta, coping
och livskvalitet. Studierna visade att
flickorna hade mer ont, sirskilt pa
morgnarna, hade littare att grita och
lyckades simre med bade att reducera
och kontrollera smirtan dn pojkarna.
Pojkarna bet ihop och sékte mer

ofta problemlésande strategier dn
flickorna som istillet anvinde mer
kinslomissiga strategier och var of-
tare mer foljsamma till behandling dn
pojkarna. Med andra ord, flickorna
tog en aspirin, ett varmt bad eller
foljde ett annat gott rad frin exem-



pelvis sin behandlande doktor eller
sjukgymnast.

Resultatet i avhandlingen visar
pa att tondringar édldre dn 16 ar, bade
flickor och pojkar, har littare att an-
passa sig till den lingvariga smirtan
in de yngre barnen. De dldre barnen
har bade storre kunskap om smirt-
fulla procedurer och behandlingar
och kan samtidigt se en mening med
smirtan.

Fordldrarna
Forildrarna, som ju dr de viktigaste
personerna i barnets liv, stills infor
stora krav. Det handlar bide om kiins-
lomissiga utmaningar och en konti-
nuerlig anpassning till situationen.

Forildrarna miste inte bara ta
hand om sin egen frustration och
oro. De tar forst hand om barnet,
vilket inte hindrar dem frén att sorja
den férlorade hilsan hos barnet. De
emotionella utmaningarna gor att
forildrarna utvecklar strategier for att
klara de sjukdomsrelaterade behoven,
barnets utsatthet och missforstind
frin andra minniskor. De soker ak-
tivt information om sjukdomen och
olika méjligheter att klara var dags
utmaningar, de sker social support
och kommunicerar med andra.

Hos forildrarna forstirks ofta
de traditionella kénsrollerna - den
regisserande mamman tar hand om
barnet, den avvaktande pappan hiller
sig 1 bakgrunden. Han 4r familjefor-
sorjare och dgnar sig mer at de friska
barnen och har en mer optimistisk
syn pé sjukdomen.

Att vara barn med smarta

Smaértnivan &r sa stor som den
som kdnner smdrta sjdlv sdger.
Anda kan vuxna ha svart for att bli
tagna pa allvar for den smarta de
har. Tank da att vara ett barn som
véxer upp med en kanske livslang
sjukdom som innebar smérta fran
rorelseapparaten. Tank att bara
stillasittande se pa nar kamra-
terna hoppar runt i livsgladije.
Ténk att inte bli tillfragad om sin
smarta, varken den fysiska eller
psykiska.
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Ohilsotalet hos bade unga och dldre stiger. Med sin nya forskning vill Christina Séllfors séka
ett monster, forsoka finna den inre kdrnan bakom smartproblematiken hos unga flickor.

- Rollerna kompletterar varandra
och fungerar som stdd for hela fa-
miljen. Vi inom virden borde kanske
lita papporna fi en mera jimstilld
roll i det hiir ssmmanhanget.

— Ofta visar det sig vara svirt att
fa forstielse frin omgivningen, efter-
som sjukdomssymtomen inte alltid
syns. Forildrarnas sékande efter
information och vérdstrategier kan
ibland krocka med den yrkesmiissiga
instillningen. Brist pa information
leder till oro och tvivel pa vad som
ir bist for barnet. Forildrarna lever
under stindig stress och kan aldrig
riktigt koppla av.

Utmaning for varden
Om man i uppvixtildern har alltfor
manga problem att ta itu med péver-
kar det vilbefinnandet och lingva-
riga smirttillstind hos vuxna kan
delvis bottna i smirtupplevelser man
haft som barn.

Och smiirta ir ett vanligt problem
i barnhilsovirden och kronisk smirta
ir ett stort hilsoproblem.

Det finns inte sirskilt mycket
kunskap om kronisk smirta eller
de strategier man anvinder for att
hantera stress, sjukdom, besvirliga
situationer och vilbefinnande hos
barn med ledsjukdom.

Smirtan uppfattas inte alltid i sin
helhet av sjukvirden och blir dérfor
inte behandlad som den borde. Bar-

nen “lider i tysthet”. De behandlas
inte som jimbordiga samtalspartners
utan domineras av de vuxna.

— Att ta hand om barn med kro-
nisk sjukdom och smirta innebir en
stor utmaning for sjukvirden. Min
erfarenhet 4r att vuxna ofta bestim-
mer 6ver barnen och inte liter dem
komma till tals f6r att sjilva bedéma
smiirta och sjukdom. Barnen utgor
en sirbar grupp av patienter och det
ir viktigt att respektera deras kun-
skap och att lita dem fi inflytande
dver sin egen behandling. Dirfor dr
det viktigt att skaffa mera kunskap
om detta, som i si hog grad péaverkar
barnens liv vad giller skola, familj,
vinner och fritid.

— Mina studier visar att skol-
hilsovirden har fi resurser och lite
kunskap om barn med reumatiska
sjukdomar. Skolplikten tvingar barn
att ga i skolan till skillnad frin vuxna
som har andra méjligheter in att
behova g till ett arbete.

Fortsdttning foljer
— Mitt forskningsarbete var bide
roligt, spinnande och viktigt. Niir
jag disputerat, kommit in i mitt nya
arbete och dragit efter andan kom
lusten tillbaka att fortsitta forska.
Christina Sillfors ér firdig med
sin projektplan och i slutet av detta
ar kommer hon att paboérja sina nya
studier som ir en fortsittning pa ti-
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