Kate Lorig bor i San Francisco dar honisin li

varje, under hela dret. Tulpanldkar kper hon i september, ldgger in
i kylskapet under sex veckor for att lura dem att vintern &r dar!

Professor Kate Lorig har utvecklat ett kon-
cept som hjdlper personer med olika reu-
matiska sjukdomar att lara sig konsten att
leva vdl med sin sjukdom.

TEXT YVONNE ENMAN

Patienter utbildar patienter

Patientgrupperna bestir av 25 personer som leds av utbildade
personer som sjilva har nigon kronisk sjukdom. Man blandar
personer med olika reumatiska sjukdomar, eftersom likheterna
ir stérre dn olikheterna nir man har en kronisk sjukdom. Pro-
blemen 4r desamma: trétthet, smirta, oro, dngslan och depres-
sion. Deltagarna ir allt frin 18 till 90 4r, men mestadels mellan
50-70.

— Vir ildsta deltagare var 99 ar, men jag tror inte vi haft
nigon éver 100 dnnu, konstaterar Kate Lorig med glimten 1
Ogat.

Programmet bestir av tvid timmar per vecka, under sex
veckor, och féljer ett forutbestimt protokoll. Det liknar den
vanliga skolan dir varje vecka behandlar flera olika imnen, som
sedan byggs pd vecka f6r vecka inom varje dmne. Byggsten

liggs till byggsten.

Exempel: Forsta veckan talar man om fysisk
aktivitet. Eleverna far tanka 6ver vad de sjdlva
gor och vad de skulle kunna gora. Nadsta vecka
lar de sig att borja med ett trdningsprogram.
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— Smirta dr centralt i minga sjukdomar och dessutom si patag-
ligt och allestides nirvarande att vi nistan varje vecka talar om
smirta och olika sitt att std ut med den, si kallade coping.
Varje vecka gor vi ocksi ett aktiveringsprogram om vad de vill
gora denna vecka. Inte vad vi vill att de ska gora, utan vad de
sjilva vill géra, och det ir en viktig skillnad.

Exempel: Dennavecka skajagga ut med hunden
2 ganger varje dag i 10 minuter under 5 dagar.

I uppligget ingir ingen sjukdomskunskap, for det ir kunskap
som minniskor kan lisa sig till. Det tar tid och det dr mer vik-
tigt att médnniskorna gér néigot sjilva.

— Fragar man minniskor vad de vill, sa siger de att de vill
bli undervisade, dirfor att det dr f6r skrimmande att tvingas
gora saker sjilv. Dessutom kan de da fi mojlighet att spela
spelet: "Min sjukdom ir virre dn din sjukdom”, och det ir inte
upp till individen att avgora. Det beror pa vems kriterier som



anvinds. Séledes tar vi inte upp symtom och sjukdomar och s
kan de inte jimfora.

Utifran sett kan man tinka att det skulle finnas en storre
ridsla for att man kan do av en svir SLE eller sklerodermi, in
de problem en till synes mycket liten fingerartrit kan orsaka.
Men om den senare personen till exempel dr konsertpianist
kan hon fara lika illa som den vars liv kan vara hotat. Det
dr den personliga uppfattningen om en eventuell fara med en
sjukdom som ger huvudproblemet.

— Man far inte bortse frin en persons ridsla, for det ir den
som ir verklig.

Problemet sitter ofta i huvudet
Oftare 4n vad man tror konstaterar personer bara att de inte kan
utféra en aktivitet, utan att for den skull identifiera problemet.

Exempel: Jag kan inte knyta skorna! Fragan
dr om det beror pa att personen inte kan
bdja ryggen och komma ner till skorna,
eller om handerna ar problemet.

Klassen tillfrigas om vad man kan goéra it saken. Taktiken #r
att ldra av andras erfarenheter och ta del av andras idéer. Det
viktiga dr att ldra sig att analysera varfér man inte kan gora
en sak. Tillvigagingssittet generera en massa forslag till 16s-
ning och personen ombeds vilja ett sitt. Under en vecka fir
man férséka med den 13sningen och nista vecka beritta hur
det gitt.

Exempel: En man konstaterade, med storsaknad,
att han inte langre kunde vandra i naturen. Han
brukade ga 24-timmars turer. Nu kunde han bara
vandra en timme, men det slog honom aldrig att
han skulle kunna vandra rakt ut i skogen under
15 timme och darefter vinda ater!

— Vi férsoker lira dem en process som de ska gi igenom innan
de bestimmer sig for att det inte finns nigon losning pa ett
problem. Manga problem finns mer i huvudet pa folk in i
verkligheten.

Enbart positivt

Utvirderingar av utbildningsprogrammet, som gjorts med ran-
domiserade studier, har visat att de som gir programmet har
mindre smirta, storre copingférmaga och gar mer sillan till

doktorn. De som gatt kursen vill ofta inte lingre bli kallade
patienter utan personer med reumatisk sjukdom.

— Tvi kategorier av personer utkristalliserar sig under kur-
sens ging. De som inser att de inte behover vara beroende
patienter och de som finner det for hotande att sjilva bli
tvungna att ta ansvar for sina liv.

Utbildningsprogrammet ir internationellt accepterat och
anvinds i minga linder runt om i virlden. I USA har méinga
tusentals personer, kanske 15-20 000, genomgitt kursen. Kate
Lorig och hennes medarbetare har inte nojt sig med att blanda
reumatiska diagnoser, utan att vidareutvecklat programmet
genom att ha samlat patientgrupper med manga olika kroniska
sjukdomar.

— Vi tinker oss att problemen #dr desamma f6r personer
med hjértsjukdomar, diabetes, MS, Parkinson och RA. Vi har
mixat pa detta sitt nu i sju, atta ar och flera 1000 personer ingar
iutvirderingen. Jag r inte siiker, men jag tror att resultatet blir
lika gott.

Ny fas

Med de mojligheter som internet medfér stundar nya utma-
ningar f6r Kate Lorig och hennes medarbetare. Nu bygger de
upp ett utbildningsprogram pa nitet. Deltagarna deltar i en
grupp dir de ska logga in 2-3 génger var vecka, inte nédvin-
digtvis samtidigt. De gér igenom samma process, férdelen ir
att de kan kommunicera med varandra nir de har tid och hur
mycket de vill. P4 nitkursen dr hilften min, till skillnad fran
vanliga grupper dir flertalet dr kvinnor.

— Olika utbildningsformer passar olika personer, precis som
en medicin inte passar alla.

I ett utbyggt skede kan vem som helst tala med vem som
helst i virlden, bara man har ett gemensamt sprik. Den stora
utmaningen ir att bygga databaserna, sedan dr det bara att
oversitta till andra sprak.

— Om resultaten blir bra dr detta den stora utmaningen.
Om fem ir kommer nog internet att anvindas lika flitigt som
telefonen gors idag. Det enda man behéver f6r kursen dr bas-
kunskaper i data, att kunna anvinda internet och sinda e-mail.
Min 87-driga mor idr ganska duktig, men det dr en enpersons
studie.

Besok utbildningens hemsida:
www.stanford.edu/group/perc/
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