profilen

Efter 20 ar med ledgangsreumatism (reumatoid artrit, RA) dr sjukdomen hennes yrke. Carina
Andrén dr varddesigner, Sveriges forsta och hittills enda patient som ar anstalld i varden som just
patient. Hennes uppgift ar att vara med och utforma varden efter patientens behov.

— Vi som lever med en kronisk sjukdom ar uppfinnare i att leva ett gott liv, trots var sjukdom.

Den erfarenheten vill jag bidra med, sager hon.

Yrke: Patient

Carina

proffs pa att leva med en kron

For tva ar sedan blev hon uppringd av likaren Staffan
Lindblad vid reumalogkliniken pa Karolinska univer-
sitetssjukhuset i Solna. Han ville anstdlla en patient pa
kliniken och erbjod henne jobbet.

"Hur ska vi kunna utveckla och utforma virden pd bista
sdtt om vi inte har en patient med i arbetet. Vi behover en
patients kunskaper och dsikter om det vi gor och jag vill att
du dr med i vért utvecklingsarbete”, sa han.

Jo, Carina Andrén tvekade forst, men bara en kort 6gon-
blick, for inte kunde hon tacka nej till chansen att vara med
och gora patienter mer delaktiga i sin egen behandling, det
som brukar kallas empowerment och som hon brinner for.

— Det dr vdrdens minsta bestdndsdel, sdger hon. Delak-
tighet innebir att tala pd en nivd ddr likaren lyssnar pd mig
som en vuxen person, inte bara som patient utan som méin-
niska. Likaren respekterar och tillvaratar mina kunskaper
och erfarenheter av sjukdomen och hur jag som lever med
min sjukdom hanterar livet.

— Som patient behdver man kinna att man ir med och
har koll. Det dr min kropp som ska vérdas, siger hon och
gor liknelsen med en bil som limnas in pé service och repa-
ration.
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— P4 bilverkstaden fir man ett protokoll som visar vilka
atgirder som har vidtagits och varfor. Ett sddant protokoll
borde vara lika sjilvklart i vdrden. Likaren har den medi-
cinska kunskapen, men som patient ska jag ha mojlighet
att vilja hur jag vill bli behandlad. Det stiller stora krav pd
virden att formedla korrekt information som jag forstir och
kan ta till mig.

Innan Carina Andrén virvades till Karolinska sjukhuset
arbetade hon pd Reumatikerférbundet. Dir var hon med
och drog igdng projektet med R A-instruktorer i slutet av
1990-talet. Instruktorerna ir erfarna patienter som special-
trinas att utbilda likare och annan vardpersonal. Proffspa-
tienterna lir ut ledundersokning och berittar hur det ir att
leva med RA. Det gav en bra grund for de nya uppgifterna
som vintade henne pd Karolinska.



En RA-instruktor maste kunna férmedla vad reumatiker
behover och hur sjukdomen kan upptickas. Och det méste
goras pd ett positivt sdtt.

Sorgeprocess

For att klara detta krivs inte bara social och verbal forméga,
utan ocksd att patienten har bearbetat sina egna kinslor infor
sjukdomen och lirt sig att leva med den. Carina Andrén
beskriver det som en sorgeprocess. Den tar tid att komma
igenom.

— Det tog mig tre &r innan jag 6verhuvudtaget borjade
acceptera att jag var sjuk. Innan dess var det mesta kaos.

Hon var 27 dr nir sjukdomen slog till. Ett halvér tidigare
hade hon avslutat sin forildraledighet och borjat ett nytt
jobb. Familjen, med man och tvd sméd barn, hade just flyttat
in i en nykopt villa. Det borjade med att hon fick ont i fot-
terna, i en td och i en arm som inte ville fungera.

— Jag kunde inte fatta vad det var och trodde forst att det
kanske var triningsvirk efter for mycket dans kvillen innan.

En helg blev hon plotsligt sd dilig att hon knappt kunde
rora sig. Hon fick hjilp att ta sig till Huddinge sjukhus. Det
visade sig att lederna var inflammerade. And4 slog hon ifrdn
sig likarens besked att hon hade RA, som troligen hade trig-

gats igdng i samband med hormonomstillningen efter andra
barnet.

Visserligen hade hon haft problem med ryggen innan hon
fick barn, men det var ingenting som hon satte i samband
med ndgon allvarlig sjukdom.

— Ingen i min slike har ndgon reumatisk sjukdom, sd
varfor skulle jag ha det. Jag ville absolut inte vara sjuk utan
intalade mig att jag snart skulle bli bra. Jag var ju ung och
ville tro att reumatism bara drabbade gamla.

Istillet forsokte hon hitta andra forklaringar till virken
och tréttheten. Hon proppade i sig massor av C-vitamin,
provade att bara dta vegetariskt och sanerade till och med
tinderna frin amalgam.

— Jag levde efter mottot att man inte ska gnilla och hade
gett mig tusan pd att jag skulle klara av det nya jobbet. Det
gjorde jag ju inte, men det tog ling tid innan jag vaknade
upp och insdg att det inte gick lingre, att jag faktiskt var
sjuk. Sedan var jag bara sjuk under flera 4r.

Tvarviandning

Hon fick olika behandlingar men ingenting fungerade. Inte
forrdn 1999. Carina Andrén hade varit sjuk i tio &r nir hon
som en av de forsta fick prova det da helt nya biologiska like-
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profilen

medlet Enbrel pd licens. Hon beskriver en tvirvindning.

— Jag kidnde mig pigg som en mort, trottheten var som
bortbldst. Svullnaden och virken lade sig pd ndgra veckor.
Det var som att fa livet tillbaka, siger hon, men blir snabbt
allvarlig.

— Det gér inte att ta for givet att jag alltid kommer att
md sd hir bra. Jag kan hamna pd botten igen. Jag har redan
bytt medicin en ging for att effekten borjade klinga av och
vet att medicinerna kan ha biverkningar. Samtidigt dr det
ingenting som jag kan gd och oroa mig for. Hittills har jag
fatt tio ar ndr jag har kunnat leva ett bra liv, trots sjuk-
domen. Och dven om medicinerna gor stor skillnad finns
virken och tréttheten alltid kvar.

Projekt for delaktighet

I sitt arbete ingdr Carina Andrén i ett ndtverk med deltagare
frin bdde Karolinska sjukhuset och Karolinska institutet.
Det ir lakare, psykologer, sjukskoterskor, doktorander,
manga ir forskare, som arbetar med olika projekt for att
utveckla motet mellan patienten och virden. Hon dr ocksa
patientrepresentant i en referensgrupp som arbetar med Nya
Karolinska Solna, det nya universitetssjukhuset, som ska std
klart 2015 och dr det storsta projektet ndgonsin inom Stock-
holms ldns landsting.

— Mitt nya jobb blev mycket mer, mycket stérre och
mycket mer inspirerande dn jag kunnat ana, sdger hon.

Ett spdnnande projekt 4r PER som stér for Patientens
egen registrering. Det dr en datortjdnst, ddr patienten loggar
in och via en enkel pekskidrm svarar pd fragor infor likarbe-
soket. Frigorna handlar om smiirta, livskvalitet, daglig funk-
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”Pa bilverkstaden
far man ett protokoll
som visar vilka at-
garder som har vid-
tagits och varfor.

Ett sadant protokoll
borde vara lika sjalv-
klart i varden.”

tion, svullnad och 6mhet i lederna. Uppgifterna géar direkt
in i Svensk reumatologis kvalitetsregister, som tidigare hette
R A-registret. Nir registreringen dr klar kan patienten skriva
ut en oversikt, som dven visar de egna och likarens tidigare
registreringar och provsvar.

Kvalitetssdakring

— Det dr ett bra sitt att kdnna att man dr delaktig och har
kontroll. Nér man sedan triffar likaren dr man uppdaterad.
Det sparar tid och man kan littare prata med likaren. Att
patienten och likaren gédr igenom uppgifterna tillsammans,
innebidr dessutom en kvalitetssikring, siger hon.

Carina Andrén sitter med i styrgruppen for kvalitets-
registret och medverkar regelbundet i registrets kurser for
likare runt om i Sverige. D4 informerar hon bland annat om
PER. Av de 61 reumatologmottagningar i landet, som regist-
rerar sina patienter i kvalitetsregistret, har 26 installerat eller
héller pd att installera PER. I framtiden #r det meningen att
patienterna ska kunna registrera sig hemifrén.

Nista steg dr en patientportal, en webbsajt ddr patienten
kan gd in i PER hemifrdn, men ocksé gora annat roligt och
nyttigt, bland annat egna vetenskapliga studier. Med hjilp
av sin egen verktygsldda ska patienten till exempel kunna
testa om sidant som diet, trining, vila, komplementirmedi-
cin med mera gér ndgon nytta, siger hon och pdminner om
att framtidens patienter dr dagens tondringar, alltsd en riktig
IT-generation.
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