TEMA BARN

Christina Sallfors

Utmaningen for Christina Sallfors ar den
osynliga diagnosen, den dar inte
omgivningen forstar varfor gymnastiken kan
vara en plaga for ett barn med ett langvarigt
smarttillstand. For dessa barn har livet
andra dimensioner, smartan har blivit
primar och paverkar lusten till alla de
aktiviteter som friska barn normalt kastar
sig in i. | litteraturen finns inga svar pa hur
dessa barn kdanner och vad de ténker.
Denna insikt gav Christina frigorna mer om
hur sméartan paverkar barnens dagliga
aktiviteter och darmed deras harndom och
inte s3 mycket om sjilva intensiteten av
smartan. Hon vill beskriva hur de pendlar
mellan hopp och fortvivian och vilka
kanslor de har infor det som gor dem
annorlunda. Hur den bade fysiska och
psykiska smartan hotar barnets integritet.
Avsikten med studien var att analysera
och beskriva smartupplevelser, socialt stdd,
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coping och livskvalitet hos barn med JCA, i
syfte att ytterligare forbattra vard och
omsorg for dessa barn. Resultaten visar pa
svarigheter bade pa det sociala och
psykiska omradet och att det finns ett
samband mellan smérta, coping av smérta
och lidande som framkallar angest hos
barnen. Det behdvs en bredare uthildning i
vard och omsorg av barn med JCA savil i
hem, skola som sjukvard.
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I slutet av aret hoppas Christina lagga
fram sin licentiatavhandling och darefter
foljer en ny studie om hur fordldrarna
hanterar sin situation, hur skolan reagerar
med avseende pa kamrater, larare och
skolskoterska och sa vardens syn dar
teamets synpunkter ska vagas in.

Ar 2003 hoppas Christina att hon natt
sina forskningsmal som bygger pa den
praktiska verkligheten.

Smairtupplevelse, coping och

livskvalitet hos barn med JCA

Mitt utgdngsperspektiv dr foljande. I
drygt 30 ér har jag varit verksam som
sjukgymnast och av dessa har jag i
drygt 25 dgnat mig helt och fullt 4t
att arbeta med barn och ungdomar
med olika kroniska sjukdomar och
funktionshinder, diribland barn med
kronisk ledsjukdom. Smirta liksom
stelhet 4r tva karakteristiska symptom
hos dessa barn. Anledningen till min
forskning om ldngvariga smirt-
tillstdnd hos barn var det faktum att
kunskap om léngvarig smirta i
barndomen tycks utgd mer eller
mindre uteslutande frin vuxnas
perspektiv.

I mite kliniska arbete restes emel-
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lertid manga fradgor om barnens
smirta som ej kunde besvaras av den
data som existerade i litteraturen.
Linge har ju smirta hos barn noncha-
lerats och si sent som pd 60-talet,
kanske till och med i dessa dagar,
trodde man att sma barn inte kunde
kdnna smirta. Idag vet vi bittre, men
det finns mycket att gora. Min
viktigaste utgdngspunkt har varit
just detta: Barnen sjilva har tolk-
ningsforetride ndr det giller den
egna upplevelsen av sin smarta.
Syftet med min forskning dr att
utifrdn barnens eget perspektiv
beskriva och analysera barnens
smirtupplevelser och beskriva hur de

hanterar sitt dagliga liv med smirta
och kronisk ledsjukdom. Med denna
forskning vill jag alltsd lyfta fram
barnens eget perspektiv i enlighet med
barnkonventionen, da jag anser att
barn #r fullt kapabla att sjilva beritta
sin historia.

Den metod som jag anvint for att
samla in min data 4r den kvalitativa,
Oppna intervjun. Barnen har
intervjuats i sina hem.
Undersokningsgruppen bestér av 22
barn och ungdomar mellan 6-17 &r.
Barnen bodde utspridda i sydvistra
Sverige, vilket innefattar 6 olika
barnklinikers upptagningsomrade.
Det har blivit ménga mil pé vigarna.



Den analysmetod som jag anvint heter
Grounded Theory. Alla intervjuerna
spelades in pd band och transkribera-
des av mig sjilv. Jag gjorde ocksé alla
intervjuerna sjilv. Det dr ldtt att
komma pa sig med att forvanas 6ver
hur klokt barn uttrycker sig. De har
klim pad livet.

Smirtan stor ordningen

Smirtan och sjukdomen gor att barnen
pendlar mellan hopp och fortvivlan i
sitt dagliga liv for att smirtan stor
ordningen, gor dem beroende, innebir
en otrygg ambivalens och de kinner
sig osikra for sin framtid. Inte bara
smirtan och sjukdomen innebir att
barnen kinner sig annorlunda 4n sina
friska kamrater utan ocksé det faktum
att de mdste hantera sitt vardagsliv pd
ett sitt som skiljer sig frn friska
jimndrigas.

leg sjukgymnast Christina Sallfors, MSc, Stockholm

(Véra forskare bherattar
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Reumatisk sjukdom och cancer

Vi har genomfort delstudier kring
lymfom hos patienter med RA, samt
kartliggning av cancerférekomst vid
andra reumatiska sjukdomar.

Vi sokte pengar for tva storre
projekt rorande reumatisk sjukdom
och cancer. Vi har prioriterat det
forstnimnda delprojektet; "Fortsatta
epidemiologiska studier av samband
mellan lymfomcancer och RA”.

Projekt har inletts med att vi via
slutenvards- och cancerregistren
identifierat de RA-patienter som
insjuknat i lymfom 4ren 1965 — 1995
i hela landet. Totalt ér detta 427
patienter. Berikningar visar en 2-3
ganger okad risk f6r lymfom hos dessa

RA-patienter jimfort med forvintat
och ir i 6verensstimmelse med vad vi
funnit i tidigare mindre material.

Den planerade fallkontrollstudien
har direfter startat, med matchning av
en kontroll till varje lymfomfall.
Insamlandet av journaldata for dessa
patienter och kontroller pagér. Full-
stindiga data finns for ndrvarande for
cirka 300 patienter, data som behéver
kompletteras finns for ytterligare cirka
200 patienter och for cirka 500
patienter dr datainsamlingen ej
paborjad. I detta projekt ingdr dven en
del dir patolog eftergranskar samtliga
lymfompreparat fér bland annat
REAL-klassificering. Detta delprojekt

drivs parallellt, medel f6r detta har
tillforts via cancerfonden.

Vi beriknar att materialet i sin
helhet ska vara insamlat och analyse-
rat till slutet av &r 2000.

Eva Baecklund, reumatologkliniken, Akademiska
sjukhuset, Uppsala
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