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FOrord

Stockholms lans landsting har bedlutat genomféra behovsanalyser for en rad
olika besvérs- och sukdomskategorier i syfte att forbéttra underlaget for bl.a
upphandling av halso- och sukvard. Nordvastra sjukvardsomradet gavs ansvar
att driva analysen kring alergi och annan 6verkanslighet. Inom ramen for
Samhéllsmedicins arbete med behovsanalys fér allergi och annan dverkéndig-
het har Arbets & Miljomedicin med enheterna for Miljomedicin, Yrkesmedicin
och Yrkes- och Miljodermatologi samverkat i det aktuella projektet med
gruppintervjuer i syfte att anlagga patienternas perspektiv pa problemen och
behoven.

| arbetet med att framstélla rapporten har framst Magnus Svartengren, Hans
Brunnberg, Ann-Charlotte Egmar, Magnus Lindberg, Mans Waldenstrom samt
Magnus Wickman medverkat. Vid intervjutillfdlena har aven Karin Wrangs o
och Ingegard Anveden medverkat.

Rapporten beskriver en anvandbar kvalitativ metod som kan anvandas som ett

komplement for att fa en alsidig bild av allergisukdomarna som kan vara till
nytta for landstinget och andra aktorer.

Stockholm 2001-05-18

Magnus Svartengren

Arbets & Miljomedicin
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Sammanfattning

Under ménga & har olika vardgivare inom halso- och sukvéarden i generella
ordalag uttalat att patienten &r i fokus. Det har dock inte varit lika etablerat att i
praktiken efterfrdga patienters behov och synpunkter pa varden samt
mojligheter till hjalp och stod. Fokusgruppintervjuer har genomforts for att fa
kunskaper om patienters behov av och synpunkter pa allergisukvarden samt
kring andra behov av och mgjligheter till hjalp och stod. Forddrar till barn, 2-6
ar, ungdomar, 13-15 & samt vuxna Gver 18 &r, totalt 20 personer, med diagnos
astma och/eller eksem och sjukvardskontakt 2-4 ggr per & rekryterades fran
barnmottagningar och vardcentraler till fem olika fokusgruppintervjuer.
Frageinriktningarna vid gruppsamtalen var; inneborden av att ha astma eller
eksem/vara foralder till barn med dessa sjukdomar, asikter om kontakter med
hélso- och gukvarden och fordlag till forandringar. Samtalen bandades och
analyserades sa att de olika synpunkterna grupperades pa ett deskriptivt sétt
utifran innehallet.

| interjuverna framkom att patienterna tyckte det var bade svart och mycket
tidskravande att hitta fram till en kompetent och stabil vardgivarkontakt. De
uttryckte ett starkt behov av att fa kanna fortroende for vardgivaren, dvs. att bli
tagen pa alvar samt onskan om Omsesidigt fortroende mellan |akare/
sjukskdterska och patient. Man uttryckte ocksa ett problem med att bli sedd av
omgivningen och att fa sukdomen accepterad av andra. Krav att standigt
behéva planera och ibland avsta fran aktiviteter pa grund av sjukdomen,
paverkade bade privatliv och arbete. Behovet av omskolning och att gora rétt
yrkesval blev tydligt. Att galv bli ordentligt informerad om sin sukdom
framkom som viktigt, men &ven att information om allergisukdomar sprids i
samhaéllet. Patientorganisationer ndmns som viktiga informationsaktorer.

Sjdlva intervjutekniken beddms som lamplig fér denna typ av behovsanalys
inom omradet astma och eksem. Fokusgruppmetodik kraver dock mycket
forarbete bl.a.  vid rekrytering och gruppsammansdttning samt att
gruppintervjuaren fyller de speciella krav som metoden stéller. Metoden har
flera anvandningsomraden, men bor for att ge en alsidig bild av
sukdomstillstand och behov utféras ofta pa fler grupper med liknande
sammansattning.
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Patienten i fokus

Under manga & har olika vardgivare inom halso- och gukvéarden i generella
ordalag uttalat att patienten &r i fokus. Det har dock inte varit lika etablerat att i
praktiken efterfraga patienters behov och synpunkter pa varden och maéjligheter
till hjélp och stod. | ett patient- och befolkningsperspektiv behdvs denna typ av
information som en viktig komponent for att kunna bedéma behovet av vard.
For att pa ett korrekt sétt kunna relatera behovet av vard i befolkningen till
befintligt utbud av sjukvard, férdelning av resurser och prioriteringar krévs data
av olikatyper. Det behovs bl.a. produktions- och konsumtionsdata, kunskap om
behov, métt pa medicinsk kvalitet och behandling och ocksa majligheter att pa
ett definierat och accepterat sétt méta och utvérdera dessa saker. Detta arbete ar
komplicerat. For att exempelvis etablera en metodik som pa ett objektivt sétt
méter och utvarderar effekter av vidtagna atgarder inom ett vardprogram, krévs
att olika evalueringsmetoder anvéands samtidigt och i kombination.

For att fanga upp olika anvandares (konsumenters, vardtagares m.fl.) syn pa
och erfarenhet av en produkt, en aktivitet, ett bemotande eller dylikt, kan olika
metoder eller tekniker anvandas. En sadan & den s.k. fokusgruppintervjun. Det
utmarkande for den tekniken & att den utvalda gruppen fokuserar sig pa ett
fétal bestamda och avgransade fragor. Inom denna ram uppmuntras gruppen att
tillsammans téanka hogt och fritt med stéd av gruppledare.

Tekniken har under manga & anvants i samband med marknadsundersokningar
och under senare ar &en inom olika delar av hdso- och sukvarden. Inom
alergi och astmaomradet har fokusgrupper anvants bl.a. for att utvéardera
utbildningsbehov, attityder till sukdomen och hur man fdljer réd och
behandlingsanvisningar, egenvardsprogram och erfarenhet hos familjer med
barn med astma. Inom dermatologin har fokusgrupper tidigare anvands for att
utvardera erfarenheter hos familjer dar barnen har atopiskt eksem. Det finns
inga studier publicerade fran Sverige. Déarutover har fokusgruppsmetodik
anvands vid utarbetande av frageformular for att skatta olika aspekter av
livskvalitet. Syftet med det aktuella arbetet var tvafalt: dels har vi anvant
fokusgruppmetodiken for att belysa olika gruppers erfarenheter och synpunkter
pa varden avseende astma och eksem for att forsoka hitta en grund for fortsatt
arbete; dels har vi anvant fokusgruppmetodiken for att utvardera/beddma om
denna teknik & lamplig for det fortsatta arbetet inom ramen for
behovsanalysprojektet.
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Tillvagagangssatt

Att genom intervjuer belysa hur astma och eksem paverkar manniskors liv i
Stockholms 1an. Att fa uppdag till forbéttrande &garder inom halso- och
sjukvarden och dess samverkan med samhéllet i Gvrigt rérande manniskor med
astma och eksem. Fragor om hur sjukdomen paverkat yrkesval och om det
ger/givit problem | nuvarande eller i tidigare yrke inkluderas. |
ungdomsgruppen frégas om yrkesrédgivning. Betréffande barngruppen riktas
fragorna till foraldrar med syfte att klargora hur det &ar att vara forélder till ett
astmasjukt barn. Vilka rad och rekommendationer som ges och vilket stod
familjen har erhdllit fran samhéllet i vid bemarkelse.

Frageinriktning

1. Vad innebéar det for dig att ha astma och eller eksem, alternativt ha barn
som har astma/ eksem?

- almant

- i ditt/ditt barn dagliga liv som fritid, arbete, sociala relationer
(psykisk och fysisk paverkan, olika funktioner mm)

- infor framtiden

2. Hur upplever du dina/era kontakter med halso- och sjukvarden?
- medicinska kvaliteten (inklusive information om sukdomen och
dess behandling och uppfdljning)
- tillganglighet och bemétande
- samarbetet inom halso- och sukvarden
- samarbete mellan hdso- och sukvarden och andra sociala instanser
sasom barnomsorg, barnavard, arbetsgivare mm

3. Har du fdrslag till forandringar?
- inom halso- och sjukvarden
- i 0vrigt

Fokusgruppsintervjun som metod

Fokusgrupptekniken & en form av gruppintervju som anvands for att besvara
en eler ett fétal bestdmda och avgransade fragor. Gruppen leds av en
intervjuare som har till uppgift att uppmuntra gruppen att tillsammans ténka
hogt och fritt och samtidigt halla sig till de fragor som star i fokus. |
gruppledningen bor finnas kompetens inom det omréde intervjun géler.
Gruppledaren bor samtidigt inte ha en egen tidigare kontakt med
gruppdeltagare, for att inte hdmma den fria diskussionen. | praktiken kan det
vara svart att fylla dessa krav helt. Ett sitt kan da vara att vara flera intervjuare
med delvis olika funktioner. Gruppens sammanséitning bestdms av den
fragestallning man har. Gruppens storlek bor vara 4-10 personer beroende av
fragestallning och syfte. Langden for en intervju ar ofta 1-2 timmar, vilket dven
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det bor styras av amne och gruppstorlek. For att fa en tillracklig bredd pa
asikter och erfarenheter brukar man vélja att hellre tréffa flera grupper en gang
an bara en grupp vid flera tillfallen. Intervjun bor spelas in pa band for att
mojliggbra en noggrann analys av diskussionen.

Rekrytering

Vi planerade for en rekrytering av intervjupersoner till 6 olika grupper; tre
vardera for astma och eksem.

« Foradldrar till barn och ungdomar rekryterades fran barnmottagningar och
vardcentraler.

* Vuxna rekryterades fran vardcentraler inom ramen for landstingets
alergisatsning i samarbete med Centrum fér Allergiforskning, KI.

For att vara aktuell for intervju stalldes foljande kriterier: Barnen, 2-6 ar, och
ungdomarna, 13-15 &r, skulle ha en klar diagnos astma och eller eksem,
sjukvardskontakt minst 4 ggr per & och samma vardgivare under minst ett ar.
Halften av eksempatienterna skulle ha kontakt med speciaiserad
barnhudmottagning.

De vuxna, 6ver 18 &, skulle ha en klar diagnos av astma och/eller eksem,
kontakt med vérdgivare 2 ggr/ar(astma) respektive 4 ggr/ar(eksem) och
signifikant besvér. Astmasjukdomen skulle vara av betydelse med behov av
kontinuerlig medicinering. Eksemgruppen skulle inkludera hélften med
atopiskt eksem och haften med handeksem.

Informationsbrev och foljebrev att distribueras till potentiella intervjupersoner
skickades ut. Brevet skickades i november-december, vilket visade sig vara
olyckligt. Delvis darfor att framfor allt vuxenmottagningarna vid vardcentraler
hade svart att hinna ta fram |ampliga personer med det korta varsel somingick i
forutsattningarna. Delvis darfor att december visade sig vara en mindre 1amplig
tid for intervjuer sarskilt vad avser barnfamiljer.

For att kunna genomfora rekryteringen fick vi andra kriterierna négot. For
barngrupperna sanktes kraven pa kontakt med vardgivare till regelbunden
kontakt. For ungdomsgruppen med astma vidgades alderskriteriet till 11-15 &r.
For ungdomar och vuxna med eksem rekryterades intervjugruppen fran
specialistmottagningar och for vuxna patienter med astma fran fler enheter an
vad som initialt planerades. Vi anvénde oss av savdl privata och
landstingsdrivna mottagningar. Behovet av att andra kriterierna kan ses som ett
resultat i sig och belyser att det i forutséttningar for fokusgruppintervjuer ligger
tid for forankring med ett transparant klar malsattning med undersokningen.

For varje gruppintervju anvandes i genomsnitt totalt 3 timmar dagtid och 3
timmars telefontid, kvallstid, da tilltankta intervjupersoner kunde hora av sig.
Totalt &tgick ca 35-40 timmar for detta moment.
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Resultat av rekryteringen

Foraldrar till barn med eksem. Elvatillfragades, 5 familjer accepterade varav
en blev suk och en uteblev. Totalt bestod gruppen av 4 férédrar till 3 barn.

Foraldrar till barn med astma. Fjorton tillfragades, sex accepterade varav tva
ringde aterbud. Totalt bestod gruppen av sex foraldrar till fem barn. Gruppen
utgjordes av verbala och engagerade foraldrar till sm& barn med astma men
dven andra allergimanifestationer sdsom t.ex. svar fododmnesoverkandighet.
Barnen var méttligt till svart suka, dar de sjukaste kravde kontinuerlig,
kvalificerad omvardnad. Barnen medicinerades dagligen med framforallt
inhalationssteroider och luftrérsvidgande i inhal ationsform.

Ungdomar med astma. Tio tillfragades, 6 accepterade varav en blev sjuk och
en uteblev utan uppgiven orsak. Gruppen kompletterades med en extra kamrat
som ocksa uppfyllde kriterierna (n=5). Ungdomar hade alla astma med i olika
svarighetsgrad, frén lattare besvar i samband med idrottsutévande till svér
astma. Samtliga av de fem ungdomarna medicinerade dagligen med framforallt
inhalationssteroider och luftrérsvidgande.

Ungdomar med eksem. Nitton tillfrégades for totalt 3 olika tillfalen. Vid
forstatillfalet kom endast tva ungdomar, tva blev sjuka och tva"glomde bort".
Andra tillfallet stélldes in da enbart en accepterat att komma. Vid det tredje
tillfalet accepterade fem att deltaga, en kom, tva blev sjuka och tva glomde
bort. Vi bed 6t att stéllain gruppintervjun.

Vuxna med astma. Tolv tillfrégades, 8 accepterade varav 2 blev sjuka. Av de
som deltog hade 2 haft astma sedan barndomen, de 6vriga debuterade i vuxen
Ader. En hade haft besvar i 20 &, men hade strax innan intervju blivit
diagnosticerad. Alla hade vid tidpunkt for tillfragan om medverkan en
regel bunden kontakt och medicinerade dagligen.

Vuxna med handeksem. Alla hade under senaste dret haft flera kontakter med
Yrkes- och miljodermatologiska mottagningen och samtliga hade vé
definierade diagnoser. Sjukdomsdurationen avseende handeksem hos
gruppdeltagarna varierade fran drygt 1 & upp till mer an 20 &r. Vissa var i
arbete (ndgra omskolade), nagra sjukskrivna och en med fortida pension.
Samtliga hade handeksem och 4 hade samtidigt atopiskt eksem.

Det bedémdes att gruppernas sammanséttning var val lampade for att kunna
belysa frégestallningarna.

Bearbetning av intervjuerna

Intervjuerna spelades in pa band (cirka tva timmar per intervju) och har sedan
skrivits ut ordagrant. Varje intervju omfattar ungefér 40 sidor, varfér hela
ramaterialet kom att uppga till 200 sidor. Intervjuerna lastes igenom och
strukturerades efter de tre fragestallningarna. Texten under varje frégestallning
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har sedan forsetts med rubriker som técker innehallet. Typiska och rikhaltiga
intervjucitat och eventuella motsdgande intervjucitat har valts ut. En del citat
har komprimerats till beskrivningar, men nér citaten har varit sarskilt
informativa har de bibehdllits. Detta & grunden for rapportens appendix om
astma och eksem, med varje adersgrupp redovisad separat.

Varje avsnitt i astma respektive eksemintervjuerna har sedan jamférts med
varandra for att i gorligaste man fafram vad som & gemensamt och vad som &r
olikt i besvarsgrupperna. Detta bildar sammanfattningen av resultaten i

rapporten.
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Sammanfattning av Gruppintervjuer

Erfarenheter och synpunkter pa varden avseende astma och eksem for att
forsdka hitta en grund for fortsatt arbete.

1. Att leva med astma och/eller eksem

Att fa diagnos

Att fa diagnosen upplevdes som en l&ttnad. Problemet var att det kunde dréja
lange innan man fick en riktig diagnos. Flera av fordldrarna till barn med
eksem hade Overraskats av det starka samband som visat sig finnas mellan
eksem och astma. Négon funderade kring hur det hade varit om man bara hade
haft kunskapen.

P& senare & har man kanske forstatt sambandet, men det gjorde man vl inte
direkt fran borjan. Man var inte sa upplyst dd, nar man var nybliven foralder.
Man kanske hade kunnat undvika vissa féllor som man har trampat i...Vi
hade katt, det kanske hjélpte till. Man kanske hade ammat langre om man
hade haft forstand till det. Man kanske hade undvikit att introducera vissa
fododmnen...men det kanske inte hade forandrat dagssituationen....

Att matcha besvar mot bade egna behov och
omgivningens krav

Det grundl&ggande forhallningsséttet for astmatikerna ar detsamma oberoende
av alder aven om uttrycken for det varierar. For ungdomarna ar det en pendling
mellan att vara annorlunda eller lika, for forddrarnaisolering eller kontakt och
for de vuxna kalkylerade risker for att kunna leva som andra icke-astmatiker.
Ungdomarna betonar att astma inte & en sukdom utan ett hinder som kan
overvinnas, 1&t vara att astman inte & for svar. For forddrarna handlar det om
hindra sina barn fran att drabbas av akut andndd t.ex., men att barnen énda ska
kunna delta s3 mycket som majligt i sociala sasmmanhang. Foraldrarna maste
planera och delta for att detta ska fungera. De vuxna kan utsatta sig for
tobaksrok med vad det innebér i form av besvéar eller 6kad medicinering for att
fa ga parestaurang t.ex.

For ekseminformanterna & det ssmma slags tema: att aktivt gora en bedémning
av hur mycket sméarta eller klada vissa aktiviteter kan ledatill. Det &r en kalkyl
dar ofta lusten eller tvanget att genomfora aktiviteten bestammer vad man ar
beredd att "betala’. | kalkylen ingér ocksa att avgora om det & vart tiden och
anstrangningen att forsoka minska besvaren genom att forsoka skydda sig pa
olika sétt.
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Man kalkylerar den dar smértan ibland ocksd, som om man skalar en apelsin
" okgl nu svider det jattemycket, men det ar ju sa gott”. Eller om man skall
diska ” ska jag ta pd mig handskarna, nej jag hinner inte det” och sa gor det
jatteont och sa blir man jattetorr och sd skall man smérja och sa blir man
Kletig och sa f&r man byta klader. Det blir ett ménster pa nagot satt som man
ligger pa lite olika nivaer, hur mycket man " betalar” med olika kanslor eller
vad det nu kan vara.

Som fordder till barn med dessa besvér ar dessa avvagningar mycket patagliga.
Ett barn har t.ex. helt naturligt ett stort rorelsebehov, men har man den har
typen av besvér, s maste man hdllaigen en del pa den fysiska aktiviteten. Det
kan kannas tungt for en fordlder att behdva sétta snavare aktivitetsgranser for
det egna barnet an vad andra barn och lekkamrater behdver ha.

Samtidigt géller det att fa sitt barn att sjav forsta och lara sig handskas med
situationen. Det & inte bara tungt for foéréldern utan &ven for barnet.
Foraldrarnas omsorg kan missforstas och uppfattas som pjaskigt Gverbeskydd
eller vacka misstroende, att man t.ex. tar for sig pa andras bekostnad.

Jag har galv nar jag aker buss klagat manga ganger pa hundégare som
satter sig precis pa barnvagnsplatsen och sa far man siga till — ursakta mitt
barn ar allergiskt — - Ja, det har man ju hort forr - sager dom da och skiter
totalt i att barnet sitter dar och hostar och far andndd.

Som fordder vill man garna uppmuntra att ens eget barn far maojlighet att tréffa
andra barn och att gdlv tillsammans med sitt barn kunna tréffa andra. Det tycks
bli sd att umgénget och lekkamrater ofta kommer att bestdmmas av om det
finns "rena’ miljOer att varai. Fleravittnar om att man tappat viktiga kontakter
eller fatt siganegj till andrapga. att det funnits risk for att fa besvar.

Det ar mycket att halla reda pa. Jag kan inte bara skicka hem honom till
n&gon kompis efter skolan. Jag vet ju inte vad dom tanker bjuda pa. Jag vet
inte vad dom har for nagonting hemma, katt eller hund - och d& kan det bli
varldens 6verraskning och det tycker jag kan kénnas lite jobbigt for hans del.
Man ser hur ledsen han blir ...

Man har en liten klunga kompisar. Om dom sen far for sig att skaffa hund, far
man bocka av dom. D& kan man inte aka dit heller.

Som foralder & det ocksa extra viktigt att forsoka behdlla en hog stresstolerans.
Ménga vittnade om att stress och upprorda kanslor mot sina barn, kanske i
samband med tidspress pa morgonen, i sig & en motor att sitta igang barnens
besvér. Det finns hela tiden en risk att man startar en ond cirkel, dér besvéaren
Okar.

Maénga vuxna vittnar om svarigheterna att matcha de besvar man har till sitt
yrkesarbete. Det arbete man en gang valt och utbildat sig for och som man nu
ar ekonomiskt beroende av och som har blivit en viktig del av den vuxna
identiteten, det har man svért att klara och kanske behdlla pa grund av sina
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besvar. Som en ytterligare borda finns det flera hinder att byta jobb, inte minst
svarigheterna att hitta mdjliga alternativa jobb. For t.ex. en person med
handeksem kan det se ut sa har:

Jag har en gang tidigare varit inne och nosat pa att jag skall byte yrke i
samband med min arbetsskada, men jag blev helt enkelt nastan knéckt av det,
for jag vet inte vad jag skall gora. Vad jag vill gora ar att jobba med
hénderna och jobba med handerna skall man inte géra nar man har ett
handeksem. Ja, vad finns det for jobb dér man inte jobbar med handerna —
vintrampare?

Att ha eksem innebar ofta att ha sméarta och kladda. Hur ofta och hur starka
besvar man har varierar. Symtomen finns dar antingen direkt pétagligt eller
som en risk. S kan man vardera sina besvar olika.

Kladan &r varre néar det gor ont. Jag har heller ont &n att det kliar. Jag far
panik da. Till slut sitter man bara och letar ” vad skall jag riva mig med” ?

Men for en del racker det inte att ha ont fran morgon till kvéll. Besvaren kan
folja personen hela dygnet, inte minst pa natten.

Dalig nattsdbmn & nagot som ofta tycks drabba bade vuxna med astma och
eksem och aven barn och darmed &ven deras fordldrar. Graden av storningar
varierar mellan personer och éver tid. En fordder till ett barn med svéra eksem
beréttade:

Jag har haft manga langa vakna nétter kan jag saga i och med att min son
har eksem precis dverallt. D& nar det blir varmt pad sommaren t.ex. D& — det
kan man tanka sig galv— det &r som att lagga sig i en myrstack som dom
séger att det &r hemskt, det ar jobbigt.

Dalig nattsbmn &r ytterligare ndgot som kan starta den onda cirkeln. Trétthet
minskar stresstoleransen, som paverkar hur man lyckas genomfora
behandlingen, vilket riskerar ledatill att behandlingen kanske blir samre och att
man blir sen till arbetet, somi sin tur 6kar besvéren, som ....

Omgivningen

Ett alergidaghem &r ett stod, eftersom personalen & speciaiserad pa astma.
Skolan och vanliga daghem kan inte vara specialiserade pa samma sétt. Det
finns en forstaelse hos personal och andra foéraldrar, men som enskild foralder
far man ta ett stort informationsansvar, eftersom det inte finns nagon specidllt
ansvarig pa skolan. Det finns ocksa en oro hos de foraldrar som har barn i
forskoledldern pa allergidaghem eller hos astmakunnig dagmamma for hur det
ska fungera nér de bdrjar skolan.

Pa arbetet & forstéelsen god for att man som forédder till ett astmatiskt barn
maste ga ifran snabbt om det behtvs. Men den kommer av att man som
foralder har informerat pa arbetsplatsen noggrant och tydligt.
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Viktigt for forddrarna till astmabarnen & att fa avlastning och fa gora nagot
som vuxen pa egen hand. Men det & svart att hitta ndgon som man kan lita pa
som kan vara barnvakt. Darfor blir det sillan nagon avlastning, &en om nagra
intervjupersoner fatt timmar av kommunen for detta.

Behandlingen

Behandlingen av astma innebér disciplin och kunnande. Det géller att iaktta
vad som fungerar i vilka situationer och att komma ihag att ta viss medicin
regelbundet och annan medicin vid speciellatillfallen. Det galler forstas ocksa
att inte ta for mycket medicin. Speciellt forddrarna & vaksamma pa detta.
Biverkningar av mediciner & nagot man helt naturligt fruktar som foralder.

Behandlingen av eksem kréver normalt att man sétter av en halvtimme morgon
och kvéll. S3 kompletterar man den under dagen beroende pa vad man sysslar
med. En komplikation, inte minst fér barn, & att salvans positiva, lindrande
effekt kan lata vanta pa sig. Forst kan det faktiskt vara tvartom, salvan kan
ibland inledningsvis 6ka besvéren.

Salvan svider pa en gang, svider eller kliar, for det frater i huden. SA det ar
ingen lindring eller bot, som blir bra pa en gang, utan pa sikt. Men det &r
svart att dvertyga sitt barn om nar det gor ont pa en gang nar man smarjer.

Att hitta ett forhallningssatt till sina besvar

For att kunna leva med sina besvér i vardagen for 1ang tid framat, kanske under
hela livet, soker man och utvecklar ndgon form av dvergripande strategi. Det &r
ett forhallningssétt, som speglar bade personlighet och de villkor som man
lever i och som kan varamer eller mindre framgangsrikt.

...Skall man orka leva vidare si maste man ocksa se framat ...Jag ar jag med
eksem och det &r jag som maste lara mig att leva med mitt eksem. Sen kan ju
sjalvklart omgivningen ta hansyn, men det gar inte att hela tiden papeka detta
for omgivningen. Man blir ingen rolig figur i ens omgivning, fér man blir en
" gnallig typ” . D& maste man vara en valdigt tolerant manniska for att kunna
sitta sig in i en annan méanniskas problematik. D& maste vi sitta och tala om
det vi sitter héar och talar om, att pA morgonen nar man slér upp 6gonen, det
forsta man tanker - "ska jag orka tvatta av handerna nu, eller g& in i
duschen? Hur skall jag gora innan jag far upp rorligheten och den har forsta
smartan innan det gar vidare” - men det kan ju inte dom 6verhuvudtaget
forsta.

Att identifiera risker

Né&r man vet vad man & allergisk mot, 6kar mdjligheten att planera vad man
skall undvika. | praktiken ar det dock inte altid sa l&tt.

Jag ar allergisk mot konserveringsmedel .... Jag tycker att det &r sa ohyggligt
svart for det heter en sak pa pappret och sedan heter det nagot helt annat nar
det star pa paketet, sd jag har givit upp. Jag orkar inte titta efter det langre.
Det ar klart jag tittar efter just det namnet, men jag vet inte vad jag skall leta
efter.
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2. Kontakt med varden

Om svarigheter att hitta fram till vardgivare med ratt
kompetens

En gemensam erfarenhet hos alla tre ddersgrupperna var att det varit en lang
vag och tagit mycket tid att hitta fram till nagon inom varden som haft
tillracklig kompetens att ge den vard man sokt. En beskrivning som en person
med eksem gav, kande manga allt for va igen:

Jag har ju ocksa gatt hos ett antal sdna hér hudlakare .. och sa fick jag hora
da " prova den har salvan, den ar nog bra, den gor att det kommer att 1&ka”
och sa funkade inte det s& himla bra. ” Jamen da testar vi en annan” . Och sen
en tredje och da han det ” Jamen nu har du snart frikort da kan vi ju borja
testa lite fler olika sorters salvor” .

Fortroende och kontinuitet

Vérainformanter hade till slut anda kommit till en kompetent vardgivare som
man kande fortroende for. Grunden for detta fortroende var erfarenheten av att
man hittat ndgon som tagit problemen pa allvar. En annan del i tilliten var att
man kunnat bygga upp en stabil kontakt med denna vardgivare over tid. Det
fanns ocksa en omsesidig tillit mellan 1&karen och patienten. Patienten litar pa
vad |8karen siger. Lakaren vet att patienten kan sina besvér, och respekterar
darfor vad denne séger:

- N&ar man till dut kom till ratt person d& har det vant helt och da ser man en
otroligt professionell attityd. --- och lakaren som siger " Det & du som &r
mamma, du vet, tror du det s3, ar det sakert s3” .

En informant litade pa specialisten men inte allméanl akaren:

- Jag har nastan bara gétt hos specialister och det &r en jakla skillnad allts3.
Jag litar, da lagger jag mitt liv totalt i handerna [pa dem], for dom litar jag
totalt pA. Men en allménlékare, det & mojligtvis for att de ska skicka en
vidare. Man ska lagga 120 spann sa att man kan komma vidare for att man
ska fa en remiss. Det &r bara det de &r till for. Det & bara den dar extra
végen runt, innan man kommer vidare.

Kravet man stéller paen |&kare &r:

- Det som ar viktigt for mig med en lakare, det ar att de tar sig tid, och att de
skickar vidare till ndgon annan nar de inte vet.

Informanterna var angel&gna att framhalla att allt inte beror palakaren;
exempelvis kan en astmaskoterska géra en god insats.
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Det blev uppenbart att nar man har tillgang till en kompetent vardgivare som
dessutom finns kvar under en langre tid, sa fick varden ett bra innehdll, dven
om man inte alltid blev av med sina besvar.

Om orsaker

Det finns vid sidan om ett behov att fa en bra behandling, dven ett intresse att
forsta vad som orsakar besvaren. Men nuvarande kunskaper ar begransade och
det kan det vara olika svart att sta ut med.

Det finns inget svar att fa. Jag har lamnat si mycket prover i olika faser
under dom har 5 aren. Jag har haft javligt jobbigt. Jag har blivit bra
behandlad har och jag saker pa att dom har gjort vad dom har kunnat, men
jag far inte ndgot besked tillbaka pa dom dér proverna.

Yrkesarbete

Ibland méter man varden darfor att man skall fa sina besvar bedomda utifran
mojligheterna att fortsétta sitt yrkesarbete. For en person blev det ett trakigt
mote.

Det tog ungefar 5 minuter for honom och konstatera att ” du skall jobba” . Det
var vad han behdvde den dar |akarn. Och alla papper dom hade harifran, det
struntade han i. Sen kom jag till forsakringskassan och hon har ju sett mina
hander under aren, for jag har gatt dit personligen varje gang. Hon var ju
alldeles fortviviad, s3 hon hjalpte mig sa jag fick fortid.

Ja, genom AMI skickade dom mig till en bradgard dar jag fick st och lasta
plank......Jag har jobbat 35 ar som snickare och jag &lskar mitt jobb. Det &r
javligt grymt da. S sager dom da " du kan ga pa en bradgard” . Det &r ju
samma sak, plocka med samma javla plankor en gang till.

Det fanns aven beréttelser i gruppen som refererade till positiva insatser. Det
var framgangsrikt néar foretagshalsovarden och arbetsgivaren tillsammans
lyckades hjédpa personerna till bade rétt vardgivare och till lampliga
arbetsuppgifter eller hjalp till omskolning.
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3. Forslag till forbattringar

| vara gruppintervjuer vaxte fordagen till forbéttringar i varden pa ett naturligt
sétt fram ur informanternas breda erfarenhet av vad som varit ett stéd och vad
som varit hinder for att fa behandling eller rad i att handskas med sina besvér.

Oka och bredda kompetensen inom 6ppenvarden

Primart har varit att hitta fram till en kompetent vardgivare. Eftersom det har
visat sig vara ett tidskravande och krangligt sbkande, sa & ett savklart
onskemad att fler inom Oppenvarden tkar sin kompetens inom astma- och
allergiomradet.

Oka tillgangligheten och kontinuiteten

Men det récker inte att ha goda kunskaper. Man maste ocksa ha forutséttningar
att anvanda sig av dessa. Det betyder att den kompetenta vardgivaren maste ha
mycket mera tid for sina patienter. Darmed forbéttras &ven méjligheterna till
okad tillganglighet och kontinuitet i varden.

Formedla att man tar problemen pa allvar

| vardgivarens kompetens ingar ocksa att ha och visa sitt engagemang. Flera i
gruppen framhaller vikten av att bli tagen pa allvar, ” &en om man inte bar pa
en dodlig gukdom”, som en av personerna uttryckte det. Detta & grunden for
ett fortroende.

Om specialistmottagningar

Det fanns fordag fran flera att inrétta sérskilda astma- och allergimottagningar.
Enligt var tolkning av diskussionerna var anda det priméra att kompetensen,
tillgangligheten och kontinuiteten fanns nagonstans. Klarar inte dppenvarden
att méta detta krav, sa blir inrdttandet av flera speciaenheter ett nodvandigt
aternativ.

Tidigt stod infor yrkesval

| Oppenvardens kompetens borde dessutom nagonstans finnas kunskap som
hjélpte personer med eksem och astma att tidigt hitta rétt i sitt yrkesval. Nér
man val via en kanske en lang och dyrbar utbildning valt ett yrke, kan det vara
mycket svart att byta nar besvaren kopplade till arbetet har blommat ut.

» Geett kompetenshojt BV C mdjlighet att bestka bade hem och dagis.

» Ge skolhdsovarden kompetens och mojligheter att aktivt delta i det fore-
byggande och behandlingsstodjande arbetet

Skolsyster & tyvarr numera ingen tillforlitlig resurs, eftersom personen ifraga
kanske finns bara tio timmar pa en skola. Hander nagot akut, maste det finnas
en resursperson tillganglig omedel bart.

18 Vad sager den som ar allergisk? ® 2001:3 ® Yrkesmedicinska enheten



Information och forskning

Astma- och Allergiférbundet

En viktig aktor och informatdr skulle kunna vara Astma- och Allergiforbundet.
Erfarenheterna av forbundets verksamhet varierar. Nagra kande inte till den,
nagra hade mycket positiva erfarenheter och nagra kénde inte att forbundet var
viktigt i deras situation.

Oka forskningen kring eksem och astma

Véra informanter & val medvetna om de kunskapsluckor som finns kring
varfor de séva eller deras barn har fatt astma eller eksem. For att kunna bygga
upp ett bra forhdIningssétt till sina langa kamp med sina besvar, har man stor
hjdlp av att forsta orsaken till dessa, samtidigt som man behdver en ha
forhoppning om att det i framtiden kommer en behandling som aminstone
minskar besvaren. Sa vill man ocksa kanna sig trygg med att den behandling
man nu far & optimal, vilket inkluderar att man vet vilka biverkningar man kan
raka ut for om man inte skéter sin behandling pa rétt satt.

Informera bada foraldrarna
Att informera bada forddrarna om astma & viktigt. Det & grunden for
delaktighet i barnets besvar.

Natverk — foréldrar

Forddrarna till barn med astma kénde ett klart behov av avlastning men
vittnade samtidigt om svarigheten att hittat.ex. kompetenta barnvakter. Ett satt
att stédja dem vore att bilda nétverk mellan dessa fordldrar som skulle kunna
avlasta varandra och &ven utbyta information om allt som har med astma att
gora.

Preventiv inriktning

Informanterna framhaller att varden borde arbeta mer preventivt. De vuxna och
tondringarna tranade alla mycket, vilket forbéttrade de astmatiska besvéren.
Vérden borde stodja detta:

Men du far subventionerade mediciner. Det tycker jag &r helt vansinnigt. Du
far subventionerade mediciner, men du far inte subventionerat traningskort --.
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Diskussion

Anvandning av fokusgruppmetodiken inom ramen for
behovsanalysprojektet

Fokusgruppmetodiken & en kvalitativ mdmetod déar grupperna sétts samman
utifran vilken fragestallning som skall belysas. | den aktuella studien, som kan
ses som ett forsta forsok med fokusgrupper inom omradet astma och eksem i
Stockholm, har vi arbetat med en grupp per definierad alder och diagnos. Trots
ett ganska omfattande rekryteringsarbete hade vi svérigheter att inom de
uppsatta tidsramarna fa ihop adekvata grupper, framfor allt vad avser
tondringar. Det & var bedomning att det finns stora vinster att gora genom att
forankra projektet och garna genomféra rekrytering och intervjuarbete i néra
samarbetet med ordinarie vardgivare. Véara resultat visar dock, att vi dven med
denna begransade studie, erhdller information som direkt kan anvandas som
underlag for fortsatt arbete med dessa fragor. For att anvanda tekniken med
fokusgrupper i fortsatt arbete maste vi dock arbeta betydligt mer med
rekryteringen och ocksa uttka antalet grupper for att sa mangsidigt som majligt
belysa fragestalIningarna (uppna méttnad avseende informationsutbytet).

Slutsatser

| interjuverna framkom att patienterna tyckte det var bade svart och mycket
tidskravande att hitta fram till en kompetent och stabil vardgivarkontakt. De
intervjuade uttryckte ett starkt behov av fortroende mellan véardgivare och
patient, dvs. att bli tagen pa alvar samt dnskan om omsesidigt fortroende
mellan |akare/sjukskoterska och patient. Man uttryckte ocksa ett problem med
att bli sedd av omgivningen och att fa sjukdomen accepterad av andra. Krav att
standigt behtva planera och ibland avsta fran aktiviteter pa grund av sjukdo-
men, paverkade bade privatliv och arbete. Behovet av omskolning och att gora
rétt yrkesval blev tydligt. Att gav bli ordentligt informerad om sin sukdom
framkom som viktigt, men &ven att information om allergisukdomar sprids i
samhaéllet. Patientorganisationer ndmns som viktiga informationsaktorer.

Vi anser att tekniken med fokusgrupper & anvandbar for att belysa fragor inom
omradet astma och eksem. Den bor ocksa kunna vara anvandbar for andra
allergisukdomar och magjligen &ven for individer med mer 6verkéanslighetspro-
blematik. Man maste dock vara mycket klar 6ver metodens begréansningar och
mojligheter. Dels krdver metoden mycket forarbete vid rekryteringen av
fokusgrupperna. En forutsdttning for att kunna beddma om man uppnatt
informationsmattnad, & att flera fokusgrupper per definierad grupp ingdr.
Informationen som man far maste, for att vara anvandbar, kombineras med
andra tekniker.
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APPENDIX

Underlag fran fokusgruppintervjuer kring
astma

Foraldrar till barn

Hur ar det att leva med astma

Fa diagnosen &r en lattnad. Behandlingen |ar man sig sa smaningom.

Kontakter med omgivningen innebér ett val och en noggrann planering. Man
pendlar som forélder mellan isolering och kontakt. Mitt hem & min borg, séger
en intervjuperson, men framhaler samtidigt att barnet ju maste kunna tréffa
andra barn.

Ett allergidaghem &r ett stod, eftersom personalen & specialiserad pa astma.
Skolan kan inte vara specialiserad pa samma sétt; det finns en forstaelse hos
larare och andra forddrar, men som enskild fordder far man ta ett stort
informationsansvar, eftersom det inte finns ndgon ansvarig pa skolan. Det finns
ocksa en oro hos de forddrar som har barn i forskoleddern for hur det ska
fungera nar de borjar skolan.

Forstaelsen pa arbetet & god for att man maste ga ifrén snabbt om det behovs.
Men den kommer av att man som foralder informerar pa ett tydligt sétt. Man
maste som fordder kontrollera barnen sa att de inte &er farlig mat; négra
intervjupersoner kan det, medan andra har barn som testar salva med féljd att
det kan bli ilfard till sukhus.

Ett viktigt temai intervjun &r att fa avlastning och fa gora ndgot som vuxen pa
egen hand. Men det & svart att hitta ndgon som man kan lita pa som kan vara
barnvakt. Darfor blir det sdlan nagon avlastning, &en om nagra
intervjupersoner fatt timmar av kommunen for detta.

Hur &ar bemotandet i varden

Problemet att na fram till rétt instans eller rétt person & genomgaende. For
astmapatienterna & det speciellt viktigt med en fast kontakt for att minska
akutbesoken. Det kan talang tid innan sa sker:

- Néar man till dut kom till ratt person da har det vant helt och da ser man en
otroligt professionell attityd. --- och ldkaren som siger " Det & du som &r
mamma, du vet, tror du det s3, &r det sikert s3” .

Né&r man har nétt fram till rétt stélle, fungerar varden val:

- Dom kan till och med lyssna pa ungen i luren och saga ” Nej, det dér tycker
jag att du skall aka in med” , eller ” Det racker att du kommer hit” .

- Och man kan ringa om man behdver lite nya mediciner, dom vet att det &r
ingen hypokondrisk mamma som ringer.
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Citaten uttrycker ocksa att nér varden fungerar som béast finns det en 6msesidigt
tillit mellan 1&8kare och patient. Patienten litar pa |akarens kompetens; |akaren
litar pa patientens kunskap och erfarenhet.

Forslag till forbattringar i varden

Att bli tagen pa allvar, att personalen lyssnar & grunden for bemétandet enligt
intervjupersonerna. Intervjupersonerna kommer ocksain pa resurser lokalt:

- | alla kommuner borde det finnas en specialistfunktion just med barnlékare
med just barnallergi, astma och alla andra sjukdomar.

- SA borde det vara for alla barn, om man har en kronisk sukdom, att man
har en |akare som skéter om en frén borjan till slut. Och att dom sen istéllet i
sin tur tar kontakten utdt om dom behdver ha nya remisser. Att man inte
borjar utifran och gér in utan att man borjar har inne och far ga ut i sa fall.

Som forédder vill man inte dverdosera. Biverkningar av mediciner & nagot man
helt naturligt fruktar som fordder. Intervjugruppen framhaller att det behdvs
stéd och information ofta for att man ska vara mottaglig:

- Att informera bada foraldrarna om astma ar viktigt. Det ar grunden for
delaktighet i barnets besvér.

Ungdomar 13 - 15 ar

Hur ar det att leva med astma

Intervjupersonerna & i tondren, vilket marks pa olika sitt néar det géler
behandlingen av astma:

- Nér man var mindre tror jag att man kdnde sig béttre for alla ” duttade”
med en. Nu ar de mer raka, sA har och s har & det och dom har
medicinerna skall du ha och sedan var det bra med det.

Att komma ih&g att ta medicin beror pa hur svar astma intervjupersonerna har.
Maéngai skolan har pasdjur och det kan besvara mycket for vissa och litet for
vissa. Intervjupersonerna &r ala fysiskt aktiva. Blir det ndgra besvar fran
astman i det sammanhanget:

- Jag tar mediciner innan s& gar det bra.

- Man maste ju kanna att man kan halla pa med det man tycker om trots att
man har astma, det far ju inte vara nagot hinder

Intervjupersonerna betonar att astma inte & en gukdom utan ett hinder som ska
Overvinnas:

- Bara for att man kanner att man har ett hinder s maste man over det, visa
att jag kan visst sA man kanske ar den som springer mest pa
gympal ektionerna och visar att titta jag kan fast jag har astma.
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Svér astma & emellertid ett hinder. Intervjupersonerna talar om att man maste
bedéma en situation som innebéar problem for astman; gar den att forandra eller
maste man som astmatiker tasig ur den.

En viktig fréga for intervjupersonerna som varieras pa flera sétt & om man &r
annorlunda for att man har astma. Man vill absolut inte vara annorlunda, men
anda bor det tas hansyn till de besvar man har eller kan fa Astma syns inte som
t.ex. ett rorelsehinder, vilket gor att inte samma hansyn tas. Man vill inte heller
synas med sina astmabesvar. Darfor tar man puffar i skymundan eller hos
skolsyster. En intervjuperson ssmmanfattar sin hallning sa har:

- Ifall ndgon sager att du skall vara pa ett lager och traffa andra som har
astma €eller allergi da kanner man sig —i alla fall jag tycker det — det kanns
konstigt, annorlunda, man kanner sig inte som en vanlig méanniska da.

Bemotandet i varden

En viktig del av varden &r att fatid nér man behover. Nagra intervjupersoner &r
nojda, for att de inte har s mycket besvér; andra efterlyser mer tid och besok
oftare for att diskutera kring mediciner och ta upp fragor man har. Méanga
ganger behovs en kontakt per telefon istédllet for ett besok.

Forslag om forbattringar i varden
Samspelet mellan [&karen och patienten &r viktigt:

Jag tror att man maste préva mediciner salv, det stdr om man laser att for
vissa sa fungerar den jattebra, for vissa fungerar den inte alls. --- S man far
prova sig fram. Det &r and& vi som har astma som vet mer vad som ger astma
an vad lakaren gor, for man vet ofta hur man kanner galv, det kan inte lakare
gora.

Skolsyster har en viktig uppgift men har for liten tid pa varje skola.

Vuxna med astma

Hur ar det att leva med astma

Att ha astma innebar att hela tiden vaga om man ska utsétta sig for en dalig
miljd och anpassa sig sa gott det gar eller att undvika miljon.
Intervjupersonerna sager att de kalkylerar med att ta besvér ibland. Liksom
ungdomarna anser de vuxna att det &r viktigt att tréna for att hantera astman.

Vad & farligt att utsdtta sig for? Det & svart att veta fran borjan utan man
maste testa. Detta géller dven for de som nu & medeldlders och haft astma
sedan barndomen. De som arrangerar miljoer som ska vara riskfria, vet inte hur
de ska gora. Rokfria miljoer pa restauranter kan t.ex. innebéra att man forst
maste passera rokavdel ningen.
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Bemotandet i varden

Ett tema & att det & svart att hitta fram till en |akare som man kan lita pa Den
hér intervjupersonen litar pa specialisten men inte allménl 8karen:

Jag har nastan bara gatt hos specialister och det &r en jakla skillnad alltsa.
Jag litar, da lagger jag mitt liv totalt i handerna [pa dem], for dom litar jag
totalt pA. Men en allménlékare, det & mojligtvis for att de ska skicka en
vidare. Man ska lagga 120 spann sa att man kan komma vidare for att man
ska fa en remiss. Det &r bara det de &r till for. Det & bara den dar extra
végen runt, innan man kommer vidare.

Allt beror inte palakaren. En astmaskéterska kan gora en god insats.
N&r man val natt fram till rétt person i varden sa kan det fungera mycket bra:

- Forsta gangen jag traffade honom fick jag sitta i trekvart med honom. Och
det &r den tid man behdver. D& kom vi fram till och resonerade lange, och det
ar sa jag tycker det skall vara.

Foljande dialog mellan intervjuaren och en intervjuperson visar att det kan
varieramellan |&kare oavsett deras stéllning i organisationen:

Jag har val haft det problemet med |akare. N&, hon nonchade. Jag hade feber
till exempel, nd, men du &r frisk. Varfor ska du géra det har? om en annan
grej da.

Intervjuaren: Var det en lakare for din astma?
- N4, det var en annan en huslakare.
Intervjuaren: Den nuvarande, &r det ocksa en huslakare?

- Ja, hon ér jattebra.

Vilkakrav stéller intervjupersonerna pa en l&kare?

- Det som &r viktig for mig med en lakare, det ar att de tar sig tid, och att de
skickar vidare till ndgon annan nar de inte vet.

- Ja, ja, ja, men det har ju med prestigelGshet att gora. Det hér att de kan
erkanna att det har vet jag ingenting om. Jag skickar ivag dig, ja, att de &r
sakra pa vad de kan och inte kan. Ja, det tycker jag kénns bra.

Né&r man natt fram till den rétte (de rétta), kan det fungeraval:

- N&, jag tycker jag har det jattebra pd min vardcentral. Jag har en
astmasyrra och si har jag lakaren och jag far alltid komma till henne forst
och gora spirometri och s&. Sedan har jag tid hos |lakaren direkt efterat. Med
de resultat jag fatt, eftersom jag har bytt mediciner och héllit pa att forsoka
hitta det som &ar bast. Nu gér jag var tredje manad. S det funkar jattebra
tycker jag.

26 APPENDIX @ 2001:3 ® Yrkesmedicinska enheten



Forslag till forbattringar i varden

Andningsteknik kan vara ett komplement till medicineringen. Patienten som
subjekt med eget ansvar & ett tema, men intervjugruppen framhaller ocksa att
varden borde ha en mer preventiv inriktning:

- Forebygga det tycker jag, det far man inte mycket hjalp med.
- Ngj det f&r man absolut inte.
- Det tar fér mycket tid. Jag behdver mycket hjalp med forebyggande.

- Men du fér subventionerade mediciner. Det tycker jag ar helt vansinnigt. Du
far subventionerade mediciner, men du far inte subventionerat traningskort --.

Fran resonemanget om prevention kommer intervjugruppen in pa temat
alternativ behandling:

Negj, --- min astmasyrra hanvisar till den akupunktéren. S att hon ar ju bra,
sa det ar ju bra, och det funkar faktiskt.

Intervjupersonerna efterlyser ocksa astmamottagningar pa allavardcentraler.

Slutsatser for astmapatienterna

Helt naturligt tar de olika intervjugrupperna upp teman som ar aktuella fér den
livsfas de befinner sig i. Det finns emellertid nagra teman som & genomgaende
men uttryckta pa olika sétt av grupperna.

Det existentiella temat & "annorlunda eller lika’ for ungdomarna, "isolering
eller kontakt” for foréldrarna och for de vuxna "kalkylerade risker” for att
kunna leva som andraicke-astmatiker. Ungdomarna betonar att astmainte &r en
sukdom utan ett hinder som kan 6vervinnas, |ét vara att astman inte ar for
svar. For forddrarna handlar det om hindra sina barn fran att drabbas av akut
andntd t.ex. men att barnen anda ska kunna delta sa mycket som mgjligt i
socidla sammanhang. Fordldrarna maste planera och delta for att detta ska
fungera. De vuxna kan utsétta sig for tobaksrok med vad det innebér | form av
besvér eller 6kad medicinering for att fa ga pa restaurant t.ex.

Nér det galler varden & temana " Att nd fram” och "Att etablera tillit”. Att na
fram till den réttalékaren eller att fa kontakt med en astmaskoterska kan talang
tid. Nar man val ndtt fram, kan varden fungera val. | basta fall uppstar en
omsesidig tillit mellan lakaren och patienten; de litar bada pa varandras
kunskaper.

Bade ungdomarna och de vuxna talar om vikten av traning. De vuxna foreslar
ocksa att tréaning och &ven andra preventiva insatser ska vara en uppgift for
varden. Forddrarna daremot efterlyser behovet av avlastning men betonar
samtidigt svarigheten att fa en kunnig person for detta andamdl. Ett nétverk
mellan foréldrar till astmabarn kunde l6sa en del av detta behov.
Intervjupersonerna foreddr dock inte att bildande av nétverk kunde vara en
arbetsuppgift for varden; de formulerar bara behovet, men vilken annan instans
skulle annars ta pa sig uppgiften.
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Underlag fran fokusgruppintervjuer kring
eksem

Hur ar det att leva med eksem?

Foraldrar till barn med eksem

Att fa en diagnos

Nagra av barnen fick tidigt diagnos pa sina eksem. For nagon drojde
upptackten och barnet fick forst fel diagnos. For fleravar det dessutom svart att
upptécka den astma som dessa barn hade vid sidan om sina eksem, aven for
sjukvardspersonal. Flera av fordldrarna hade 6verraskats av det starka samband
som visat sig finnas mellan eksem och astma. Nagon funderade kring hur det
hade varit om man bara hade haft denna kunskap, att om man har eksem sa
okar risken pétaglig att man ocksa har eller kan fa astma.

P& senare & har man kanske forstatt sambandet, men det gjorde man vl inte
direkt fran borjan. Man var inte sa upplyst dd, nar man var nybliven foralder.
Man kanske hade kunnat undvika vissa fallor som man har trampat i. ..Vi
hade katt, det kanske hjélpte till. Man kanske hade ammat langre om man
hade haft forstand till det. Man kanske hade undvikit att introducera vissa fo-
doamnen ... men det kanske inte hade foréndrat dagssituationen....

Matcha besvar mot egna behov och omgivningens krav

Gemensamt for foréldrar till barn med eksem och som ofta dessutom har astma,
& att man i extra hog grad maste agna sig & att matcha dessa besvar mot bade
barnets egna olika behov och 6nskningar liksom mot omgivningens krav.

Som fordder till barn med dessa besvdr & dessa avvagningar mycket
pagagliga. Ett barn har t.ex. helt naturligt ett stort rorelsebehov, men har man
den har typen av besvér, sA maste man hdlla igen en del pa den fysiska
aktiviteten. Det kan kannas tungt for en fordlder att behdva sétta snévare
aktivitetsgranser for det egna barnet an vad andra barn och lekkamrater behtver
ha.

...man forstka dampa det hela. Kan du inte gora det, kan du géra nagonting
annat istallet — kan inte du vara med och spela fotboll nér det ar pollensisong
da far du gora nagot annat istallet. Men det &r klart att dom tycker synd om
sig gélva.

- Det har gétt upp och ner. Det har varit stora protester manga ganger. Nu
har vi kommit till ett stadium nér han har gett upp att han vet att okej det
spelar ingen roll vad jag séger, for det blir sa har anda - Han har rutinerna
pa det nu, men det har varit brak och slagsmal.

Samtidigt géller det att fa sitt barn att sjav forsta och léra sig handskas med
situationen. Det &r inte bara tungt for fordldern utan &ven for barnet.
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Foraldrarnas omsorg kan missforstas och uppfattas som pjaskigt Gverbeskydd
eller vacka misstro, att man t.ex. tar for sig pa andras bekostnad.

Jag har galv nar jag aker buss klagat manga ganger pa hundagare som sat-
ter sig precis pa barnvagnsplatsen och s far man siga till — ursikta mitt
barn ar allergiskt. - Ja, det har man ju hort forr - sager dom da och skiter to-
talt i att barnet sitter dar och hostar och far andndd.

Som férdder vill man garna uppmuntra att ens eget barn far maojlighet att tréffa
andra barn och att gdlv tillsammans med sitt barn kunna tréffa andra. Det tycks
bli sd att umgénget och lekkamrater ofta kommer att bestdmmas av om det
finns "rena’ miljOer att varai. Fleravittnar om att man tappat viktiga kontakter
eller fatt siga ng till andra magjliga pa grund av att det funnits risk for
allergiska besvér i dessa miljGer.

Det ar mycket att halla reda pa. Jag kan inte bara skicka hem honom till na-
gon kompis efter skolan. Jag vet ju inte vad dom tanker bjuda pa. Jag vet inte
vad dom har for nagonting hemma, katt eller hund - och d& kan det bli varl-
dens dverraskning och det tycker jag kan kannas lite jobbigt for hans del.
Man ser hur ledsen han blir ...

Man har en lite klunga kompisar. Om dom sen far for sig att skaffa hund, far
man bocka av dom. D& kan man inte aka dit heller.

Som foralder &r det ocksa extra viktigt att forsoka behdlla en hog stresstolerans.
Ménga vittnade om att stress och upprorda kanslor, ofta i samband med
tidspress pa morgonen, & nagot som &t startar en ond cirkel dar barnens
besvéar okar.

Den dagliga behandlingen ges som regel till barnen morgon och kvall och
kompletteras vid behov pa dagtid, men da ofta av dagispersonal eller pa skolan.
Forddrarna har utvecklat rutiner och en sadan rutin & att just sétta av ungefar
en halvtimme pa morgonen och kvéllen, for att undvika stress.

En komplikation, inte minst for barn, & att salvans positiva, lindrande effekt
kan l3ta vanta pa sig. Forst kan det faktiskt vara tvartom, salvan kan ibland
inledningsvis Oka besvaren. Formagan att ha tédlamod att vanta pa lindring av
besvaren & mindre for barn &n vuxna.

Kladan &r varre néar det gor ont. Jag har heller ont an att det kliar. Jag far
panik da. Till slut sitter man bara och letar ” vad skall jag riva mig med?” .

Men man utvecklar knep for att kunna genomfora behandlingen sa smidigt som
mojligt, som att t.ex. |ata barnen vara med att smorja sig sjdva samtidigt som
kanske aven dockan eller gossedjuret far sin medicin.

Bade dagis och skola tycks kunna klara problemen kring eksem- och viss
astmabehandling rétt bra, om det inte uppstar komplikationer.
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Det krévs da att dagis och skola bl.a. har tillrackligt med personal, sa att det

..men det beror pa vad det ar for personal, for dom &r ju skraja ocksa. | och
med att man informerar sjalv och att dom kanner att dom vagar ta det ansva-
ret, sa fungerar det. Vissa anser att det inte ar deras uppgift. Det har jag hort
flera andra foraldrar saga.

finns forutséttningar att ta detta” extra’ ansvar.

Dalig nattsomn & nagot som ofta tycks drabba eksembarn och darmed &aven
deras foraldrar. Dalig nattsomn & ytterligare nagot som kan starta den onda
cirkeln. Trotthet minskar stresstoleransen, som paverkar hur man lyckas
genomfdra behandlingen, vilket riskerar leda till att behandlingen kanske blir

sdmre och att man blir sen till arbetet, somi sin tur Okar besvéren osv.

Jag har haft manga langa vakna natter kan jag siga i och med att min son
har eksem precis Gverallt. Da nar det blir varmt pA sommaren t.ex. da — det
kan man tanka sig sdlv — det & som att lagga sig i en myrstack som dom s&-
ger att det & hemskt, det &r jobbigt.

Kontakt med sjukvarden och forslag till forbattringar

Lang tid att hitta ratt kompetens

En gemensam erfarenhet hos dessa fordldrar var att det tagit lang tid att hitta
fram till ndgon inom véarden som haft tillracklig kompetens att kunna hjapa
deras barn med sina alergiska besvéar. Till slut har man anda hittat fram till

nagon med tillracklig kompetens och som man kanner fértroende for.

Dom flesta foraldrar man pratar med, beroende pa vad dom soker for, har
ofta efter en lang sméartsam process lyckats hitta ett stélle, nagon bra egen
foretagsékare eller nagon person som man tycker, att den har vet vad det
handlar om. For det handlar ju mycket om tillit fran foraldrarna tror jag.
Aven om det kanske ar valdigt manga bra lakare si géller det att man som
foralder kanner tillit for 18karen for jag kommer ju faktiskt dit med det basta
jag har och da vill jag faktiskt ha nagon jag litar pa ocksa.

Ja frén borjan da, i och med att han var sa pass liten nar det har kom, nar
han fick eksem var det i ansiktet, dd var det vanliga BVC man vande sig till.
Och dar far jag lova att saga att dar kan man faktiskt inte ett skit rent ut sagt.
De forsta buden vi fick var — det dar ar hormonprickar och det kan ju vara
n&gonting du har &tit och bla bla bla bla. - men det var ju inte det. Och pa nét
vanster fick jag kontakt med en barnladkare (Iakarens namn + gukhus) pa
deras allergimottagning....och det ar en underbar manniska och henne har vi
fatt valdigt mycket hjalp av. Jag tror det var genom henne vi fick remiss till
barnhud.... Det & dom enda jag behover. Jag ar faktiskt valdigt besviken pa
BVC, domkan sa lite.

Tidig hjap en vinst

Forddrarnas asikt & att det skulle vara en stor vinst att f& kompetent hjdp
tidigare. Det tidskravande och tunga sbkandet manga har erfarenhet av innan
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man i basta fal kommer réatt, gor att besvaren hinner férvarras och
behandlingen riskerar bli bade mera omfattande och tidskravande.

Oka tillganglighet och garantera kontinuitet i vardkontakten

Det &r ett savklart behov hos férdldrarna att snabbt kan na fram till kompetent
personal nar man behover hjdp. Okar kompetensen inom dppenvérden, okar
samtidigt forutséttningarna for detta. Har man dessutom mdjlighet att na fram
till samma personal som kanner till ens barns besvar och som man har hunnit
bygga upp en fortroendefull relation till, sa Okar kvaliteten i varden avsevart.

Geforsta motet extratid

Forddrarna vittnar om hur viktigt det &r att ge det forsta métet mellan barnet,
fordldrarna och l&karen gott om tid. For att upprétta en positiv, effektiv och
hallbar kontakt kravs att undersokningen och behandlingen bade &r och upplevs
professionell.

Inratta flera astma- och allergidagis och skolor

En foréldragrupp i en kommun har uppvaktat ansvariga kring att inrétta flera
astma- och alergifria dagis och skolor. Det finns manga goda argument for
detta, men an sd lange inte tillgang till pengar i kommunerna den stérsta brom-
sen for att genomfora detta.

Betydelsen av 6kad information till bade beslutsfattare och allmanhet upp-
fattar forddrarna som stor. Chansen att minska de problemframkallande
miljoer deras barn skall vistas i, kraver kunskap, medvetenhet och sannolikt
aven ekonomiska resurser.

En viktig aktor och informator skulle Astma- och allergiférbundet kunna
vara. Erfarenheterna av forbundets verksamhet varierar.

Oka forskningen kring eksem och astma
Det finns en utbredd uppfattning hos férdldrarna att det & langt ifran klart vad
som orsakar deras barns problem liksom vad géller besvérens behandling. Det
finns en oro att t.ex. medicineringen blir felaktig och skapar negativa biverk-
ningar, framfor allt kring astmamedicinerna.

Vuxna med eksem

Att ha smarta och klada

Att ha eksem innebar ofta att ha sméarta och kldda. Hur ofta och hur starka
besvar man har varierar. Symtomen finns dar antingen direkt patagligt eller
som en hot. Man kan vardera sina besvér olika.

Kladan &r varre néar det gor ont. Jag har heller ont &n att det Kliar. Jag far
panik da. Till slut sitter man bara och letar ” vad skall jag riva mig med?” .
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Matchning av besvar mot behov och krav

N&r man har astma eller eksem ingar det ofta att aktivt gora en bedomning av
hur mycket andningsbesvar, smérta eller klada vissa aktiviteter kan leda till.
Det & en kakyl dar ofta lusten eler tvanget att genomféra aktiviteten
bestdmmer vad man &r beredd att "betala’. | kalkylen ingar ocksa att avgéra om
det & vért tiden och anstréngningen att férsoka minska besvéren genom att
forsoka skydda sig pa olika sétt.

Man kalkylerar den dar smértan ibland ocksd, som om man skalar en apelsin
" okgl nu svider det jattemycket, men det ar ju sa gott”. Eller om man skall
diska ” ska jag ta pa mig handskarna, nej jag hinner inte det” och sa gor det
jétteont och sa blir man jattetorr och sd skall man smorja och sa blir man
Kletig och sa far man byta klader. Det blir ett monster pa nagot satt som man
ligger pa lite olika nivaer, hur mycket man " betalar” med olika kanslor eller
vad det nu kan vara.

Det &r inte nog med att gora sin egen privata kalkyl av vad man skall géra och
vad man skall avsta fran. Det man har att gora, inte minst hemma och i famil-
jen, paverkar andra pa olika sétt. Arbetsuppgifter vill man fordela hyfsat réttvist
och att man gor dem i rétt ordning och i rétt tid. Den ordningen kan vara svar
att halla.

Jag tycker att det ar jobbigt att be om hjalp hela tiden, jag vet inte vad ni
andra tycker, man kanner sig som en diva "neg, jag kan inte’ med
frokenfingrarna. Det ar jobbigt néar man har familj och hus, det ar ett stort
projekt som skall drivas runt att inte kunna da &r ju urjobbigt. Darfor gor jag
det oftast hellre an att be nagon annan gora eller |ata det std, men det straffar
sig snabbt.

Sen kan man ocksd paverka sin omgivning dven pa annat sitt. Eksemen
paverkar humoret och humoret paverkar relationen, som i sin tur garna
framkallar irritation och stress. Det finns en uppenbar risk att denna typ av
besvar sétter igng en ond cirkel, trots manga goda ambitioner. — Fornuftiga
tankar dranks | &tt i smértan.

Aven om man vanjer sig vid klada eller att ha ont efter en viss grans s& ibland
vissa ganger nar det har varit som vérst da ar det labilare i humoret for att
du gar och &r irriterad av att det kliar och det svider och gér ont och allting
ar i vagen och det irriterar. D& paverkar ju det din omgivning ocksd. SA
forsoker man halla sig glad och vara trevlig pa jobbet sd orkar man inget mer
néar man kommer hem. Dom som har barn dom maste vara glada en stund till.

Att ha eksem, ofta i kombination med astma, sétter granser for vilka miljGer
man kan vara i, som i sin tur paverkar vilka manniskor man kan umgas med.
Det styr ocksa vilka fritidsaktiviteter man sdv och ofta familjen kan &gna sig
a.

Identifiera risker

Ibland vet man vad man & alergisk mot. Det & ju en bra start for sin egen
planering av vad man skall undvika. | praktiken &r det dock inte alltid sa |tt.
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Har man t.ex. en alergi mot konserveringsmedel, s& innebér det ett stort och
ibland omdjligt arbete att hitta de produkter man maste undvika.

Jag ar allergisk mot konserveringsmedel .... Jag tycker att det &r sa ohyggligt
svart for det heter en sak pa pappret och sedan heter det nagot helt annat nar
det star pa paketet, sd jag har givit upp. Jag orkar inte titta efter det langre.
Det ar klart jag tittar efter just det namnet, men jag vet inte vad jag skall leta
efter.

Overgripande forhallningssatt

For att kunnaleva med sina besvér i vardagen for 1ang tid framat, kanske under
hela livet, soker och utvecklar man ndgon form av dvergripande strategi. Det &r
ett forhallningssétt, som speglar bade personlighet och de villkor som man
lever i och som kan varamer eller mindre framgangsrikt.

...Skall man orka leva vidare si maste man ocksa se framat ...Jag ar jag med
eksem och det &r jag som maste lara mig att leva med mitt eksem. Sen kan ju
sjalvklart omgivningen ta hansyn, men det gar inte att hela tiden papeka detta
for omgivningen. Man blir ingen rolig figur i ens omgivning, fér man blir en
" gnallig typ” . D& maste man vara en valdigt tolerant manniska for att kunna
sitta sig in i en annan manniskas problematik. D& maste vi sitta och tala om
det vi sitter héar och talar om, att pa morgonen nar man slér upp 6gonen, det
forsta man tanker - "ska jag orka tvatta av handerna nu, eller g& in i
duschen? Hur skall jag gora innan jag far upp rorligheten och den har forsta
smartan innan det gar vidare” - men det kan ju inte dom 6verhuvudtaget
forsta.

Né&gra véljer en mer spontant |attsam strategi, som man & medveten om att
man far betala senare. De egna besvéaren kan ocksa stdllas mot annat, t.ex. hur
det var forr. Genom den referens man véjer kan man oka eller minska
upplevelsen av sina besvar.

..nar man kom framtill att jag var allergisk, det ar alltsa 6ver 30 ar sedan, da
pratade man inte om allergier i det hdr samhéllet, vilket innebar att jag
pratade inte om det. Det var inte som det ar i skolorna idag, jag &r helt
fascinerad man far inte ha blommor. Och ar det nagon som &r allergisk, da
pratar man i skolan om den har personen och att dom andra far inte komma
med klader som varit i kontakt med djur.. Det existerade inte nér jag vaxte
upp, utan det var jag somfick léara mig att undvika allting istéllet. Det dar har
jag med mig pa nat satt i mitt bagage. Jag vet hur jag skall snirkla mig fram
pa nat satt och kunna hantera det har. Det blir mitt sitt att leva och sa har
jag alltid fatt gora. Nar jag hade astma och det pep i lungorna, da var jag
med i alla lekar och sant for att fA vara med, att inte blir utanfor..... Jag
tycker att det har hant enormt mycket bade inom eksem och allergi. Jag tycker
att det ar fantastiskt.

Vissa utvecklar en smidighet och ett undvikande att drain andrai sina problem.
Det & sannolikt en av omgivningen belénande strategi, men bygger pa att
personen orkar harbérgera manga olika typer av kanslor, sannolikt &ven
beréttigad irritation mot andra. Och da och d& och négonstans maste man fa
mojlighet att rensa ut det man samlat pasig.
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Yrkesarbete

Manga vuxna vittnar om svarigheterna att matcha de besvar man har till sitt
yrkesarbete. Det arbete man en gang valt och utbildat sig for och som man nu
ar ekonomiskt beroende av och som har blivit en viktig del av den vuxna
identiteten, det har man svért att klara och kanske behalla pa grund av sina
besvar. Som en ytterligare borda finns det flera hinder att byta jobb, inte minst
svarigheterna att hitta mgjliga alternativa jobb. For t.ex. en person med

handeksem kan det se ut sa har:

Jag har en gang tidigare varit inne och nosat pa att jag skall byte yrke i
samband med min arbetsskada, men jag blev helt enkelt nastan knéckt av det,
for jag vet inte vad jag skall gora. Vad jag vill gora ar att jobba med
hénderna och jobba med handerna skall man inte géra nar man har ett
handeksem. Ja, vad finns det fér jobb dér man inte jobbar med handerna —
vintrampare?

Kontakt med varden och forslag till forbattringar

Det var en gemensam erfarenhet fran deltagarnai gruppintervjun att det varit en

tung och Iang vandring innan man fatt en kompetent hjalp.

Det & viktigt att man moter en 1&kare som tar problemen pa allvar, ger tid och

Jag har ju ocksa gétt hos ett antal sdna har hudlakare .. och sa fick jag hora
da ” prova den har salvan, den ar nog bra, den gor att det kommer att |aka”
och sa funkade inte det s& himla bra. ” Jamen da testar vi en annan” . Och sen
en tredje och d& han det ” Jamen nu har du snart frikort da kan vi ju borja
testa lite fler olika sorters salvor” .

som ocksa féljer upp behandlingsarbetet.

Ibland méter man varden darfor att man skall fa sina besvar bedémda utifran
mojligheterna att fortsétta sitt yrkesarbete. For en person blev det ett trakigt

mote.

Jag har inte fatt hjalp forran jag kom hit. Fran det att man var liten och hade
enkla eksem under 6gonen och pa handerna, ... hade man redan dar .. tagit
tag i det och inte bara fatt cortisonsalvor och smérja i ur och skur och lite titt
som tatt, utan kunnat fatt ndgon slags ordning pa hur man skall anvanda
cortison, lagga upp ndgon sorts schema och trappa upp €eller trappa ner,
nagon som foljer upp det och kollar att det blir battre, nAgon somtar tag i det
som kan hjélpa en och vagleda en nar man sjalv inte vet, s hade det kanske
inte gatt sa [angt n&r man blev aldre.

Det tog ungefar 5 minuter for honom och konstatera att ” du skall jobba” . Det
var vad han behdvde den dar |akarn. Och alla papper dom hade harifran, det
struntade han i. Sen kom jag till forsakringskassan och hon har ju sett mina
hander under aren, for jag har gatt dit personligen varje gang. Hon var ju
alldeles fortviviad, s3 hon hjalpte mig sa jag fick fortid.

Ja, genom AMI skickade dom mig till en bradgard dar jag fick st och lasta
plank......Jag har jobbat 35 ar som snickare och jag &lskar mitt jobb. Det &r
javligt grymt da. S sager dom da " du kan ga pa en bradgard” . Det &r ju
samma sak, plocka med samma javla plankor en gang till.
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Det fanns aven berdttelser i gruppen som refererade till positiva insatser. Det
var framgangsrikt nér foretagshalsovarden och arbetsgivaren tillsammans
lyckades hjalpa personerna till bade ratt vardgivare och till lampliga
arbetsuppgifter eller hjdlp till omskolning.

Det finns vid sidan om ett behov att fa en bra behandling, dven ett intresse att
forsta vad som orsakar besvaren. Men nuvarande kunskaper ar begransade och
det kan det vara olika svart att sta ut med.

Primart har varit att hitta fram till en kunnig vardgivare. Det har visat sig svart,
sa ett galvklart onskemd & att fler inom Gppenvarden 6kade sin kompetens
inom detta félt.

I denna kompetens borde finnas kunskap som hjaper personer med eksem och
astma att tidigt hitta rétt i sitt yrkesval. Nar man val via en kanske en lang och
dyrbar utbildning valt ett yrke, kan det vara mycket svart att byta nar besvéren
kopplade till arbetet har blommat ut.

Och det racker inte att ha goda kunskaper. Man maste ocksa ha forutsattningar
att anvanda sig av dessa. Det betyder att den kompetenta vardgivaren maste ha
mycket mera tid for sina patienter. Darmed forbéttras &ven méjligheterna till
okad tillganglighet och kontinuitet i varden.

| vardgivarens kompetens ingar ocksa att ha och visa sitt engagemang. Flera i
gruppen framhaller vikten av att bli tagen pa allvar, ”&ven om man inte bar pa
en dodlig gukdom”, som en av personerna uttryckte det. Detta & grunden for
ett fortroende.

Flera framforde onskemadl att det skulle finnas sarskilda allergimottagningar
inom primarvarden.
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