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Som ett forsok att forbattra informationen och
bearbeta problematiken kring en kronisk sjuk-
dom har vi pa MoIndals Centrallasarett genom-
fort kurser for tonaringar med diabetes mellitus,
fér yngre barn med samma sjukdom samt for
barnens foraldrar. Kurser gavs pa dagtid, med
bestamda medicinska tematan som inledning,
och uppféljdes av enkater. De visade sig utgéra
ett vardefullt komplement till den individuella
diabetesvarden, och ar val genomférbara pa
centrallasaretts-niva.
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Bakgrund

Nir ett barn med kronisk sjukdom kommer till sin
doktor pa aterbesok, dgnas detta av naturliga skiil
ndstan endast at en nulagesbeskrivning av sjukdo-
men. Man diskuterar vad som hint sedan sist. Vad
har fungerat bra? Vad har fungerat daligt? Vilka
problem vintar under den nirmaste framtiden. Man
vidtar sedan erforderliga atgirder.

Nér far man da tid till diskussion om framtiden?
Om nya behandlingsmdjligheter? Att kontrollera
aktuella kunskaper hos barnet eller familjen? Att
sondera barnets och familjens kiinslomissiga an-
passning till sjukdomen?

Vi pa var barnklinik trodde att sadana diskussio-
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ner kom upp alltfor sillan och ville gora nagot at
detta. Dessutom riknade vi med att tonaringarna
skulle vilja ha en egen kunskap om sin sjukdom. Vi
som jobbar med kroniskt sjuka barn har vil alla
som sitter inne med den langvariga kunskapen om
sjukdomen. Den ursprungliga informationen till bar-
net kunde ha kommit nér detta var vildigt litet, eller
ocksa da barnet dnnu inte insdg vad sjukdomen
skulle komma att innebira for dess del.

Uppléaggning av undervisningen

For en barnklinik med sma resurser forefoll grupp-
undervisning rimlig. Vi bjod in alla vdra tonaringar
med diabetes mellitus, vid det tillfillet 25 st. 21 av
dessa accepterade att komma, vilket vi bedémde
som ett mycket positivt gensvar med hiansyn till
skolarbete och langa resvigar.

I forsta omgangen genomférde vi tre kurser, med
6—7 tonaringar per grupp. Varje grupp triffades
fyra ganger, 90 minuter per ging, pa dagtid. Vi
talade om sjukdomens patofysiologi, om behand-
lingsmetoder, bade och framtida, om
yrkesval, komplikationer, graviditeter etc. For att

aktuella

fa igang en diskussion kring problemen bemodade
vi oss om att halla informationen kort, enkel, aktu-
ell, och med siddana forklaringsmodeller vi i vanliga
fall anvander. Detta var for att inte himma diskus-
sionen genom att 9sa dver deltagarna for manga nya
obegripliga eller okinda fakta.

Betriaffande komplikationer dgnade vi ett helt un-




Vi riknade med att fordldrarna skyggar for att
ta upp diskussion om komplikationer med sina
barn.

dervisningstillfille at det. Vi riknade med att for-
aldrarna skyggar for att ta upp en sadan diskussion
med sina barn. Aven likarna kan kiinna sig tvek-
samma, och osokta tillfallen ges sallan. Vi var emel-
lertid forvissade om att tonaringarna sjalva pa egen
hand forsokte skaffa sig kunskaper genom att tex
lasa likarbocker hemma eller hos farmor, vecko-
press eller pd bibliotek. Vi var ocksa dvertygade om
att den kunskap de péa det viset kom Over kunde
vara bade foraldrad och vinklad at ett alltfor nega-
tivt hall.

Hur reagerade deltagarna pa
kursverksamheten?

Att 20 av de 21 tonaringarna kom pa samtliga under-
visningstillfallen 4r vil ett bevis sa gott som nagot
pa hur engagerade de blev av verksamheten. I kurs-
virderingen efterat tryckte flera stycken pa ett for
oss nagot forvanande faktum, namligen att de aldrig
nagonsin hade haft nigon jamnarig att diskutera sin
sjukdom med. Detta att upptéicka att alla satt i sam-
ma bat, dvs var sprutridda, smygat eller kinde
sjukdomen som en tvangstroja var en befrielse for
manga. Det var uppenbart att flera av dem upplevt
sig sjalva som sirskilt karaktirssvaga och ynkliga
jamfort med andra diabetiker som tycktes klara sin
situation med glans.

Onskemal om samtalsterapi och effekten av
denna

Flera tonaringar blev sa intresserade att de begérde
att fa diskutera mera. Sa smaningom fick vi darfor
mojlighet med en fortsattning. Den utformades som
en samtalsterapigrupp, dar 8 tonaringar av de ur-

Flera hade aldrig nagonsin haft nagon jimn-
arig att diskutera sin sjukdom med.

Man blir aldrig riktigt vuxen om man har en
kronisk sjukdom.

sprungliga 21 triffades 10 ganger tillsammans med
psykolog.

I denna gruppverksamhet kom mer regelritta
psykologiska behandlingsmetoder att tas i bruk.
Sammankomsterna hade olika temata, som svarig-
heterna att halla kost, att ta sprutor sjalv, att forsta
vad ldkarbesoken gick ut pa etc.

Avsikten med verksamheten var att 9ka tonaring-
arnas expressivitet, sjalvsiakerhet och medvetenhet
om den egna situationen och det egna reaktionssat-
tet. Ofta anvindes rollspel. Man kunde tex gestalta
“fodelsedagskalas for storebror — vad far jag da
ata?”’

Resultatet av denna behandling méttes med frage-
formular déar tonaringarna fick bejaka eller forneka
vissa pastdenden. Egna spontana kommentarer kan
visa vad denna undervisning astadkom. Salunda
skrev tonaringarna bl a foljande:

— Man blir aldrig riktigt vuxen om man har en kro-
nisk sjukdom.

— Forut gick jag aldrig hem till mina kamrater pa
kvillarna, jag visste att det gick galet med maten
da.

— Forut trodde jag att doktorn och mamma var arga
pa mig nir mina prover var daliga . . .

— Forut trodde jag att det var mitt eget fel nér
proverna var déliga, nu vet jag att jag kan fa hjalp
av doktorn att ritta till det hela.

— Nu kinner jag mig mera som en hel méanniska . . .

— Efterhand har jag forstatt att det ar viktigt att
man skoter sin sjukdom ordentligt, och nir pro-
verna da blir bra sa dr det ocksa mycket roligare
att skota sig . . .

Vi tror att kommentarer som dessa tydligt visar
vilken attitydforindring en sadan héir gruppverk-
samhet kan astadkomma bland tonaringar.

Vi vill ocksa papeka att man som likare far sig
sina tankestillare. Vad ir det egentligen vi sager till
patienterna nér de uppfattar oss sa hér?




Vi har kompletterat tondrsundervisningen

med fordildrakurser.

Langtidseffekt av kursverksamhet

Efter genomgéngen kurs var det betydligt littare att
bygga upp ett verkligt samarbete kring sjukdomens
handlaggning mellan tonaringarna och oss likare pa
kliniken. Knappast f6r nigon av de deltagande ton-
aringarna dndrades diabeteslaget radikalt direkt ef-
ter kursen. Umgéngestonen blev emellertid annor-
lunda och mer fortroendefull. Samtliga har pa sikt
ocksa blivit betydligt bittre. Det verkar som om de
pa ett helt annat siitt kan tackla problemen realis-
tiskt i skola, i familj och sjukhuskontakten. Vi tror
att kursverksamheten ar en viktig orsak till detta,
kanske helt enkelt genom att pdskynda ett naturligt
mognadsforlopp.

Andra kurser behovs ocksa

Vi tror att fordldrakurser dr mycket viktiga som
komplement till tonarskurser. Det gar inte att lira ut
nya kunskaper bara till tondringarna, och fora dver
alltmer av behandlingsansvaret pa dem, och limna
fordldrarna helt utanfér. Det ar viktigt att fa in dem
ocksa i diskussionen, och ge dem samma aktuella
kunskaper. Det ir viktigt att de ocksa far ventilera
sin oro, sina uppfostringsbekymmer med tondring-
arna och sin 6vergivenhetskinsla nir det hela gar
bra. Vi har darfor kompletterat tonarsundervisning-
en med foraldrakurser. Faktainnehéllet har dir vi-
sentligen varit detsamma som pa tonarskurserna,
men diskussionen kring undervisningsmaterialet
har naturligtvis fatt en annan inriktning.

Vi har slutligen fragat oss om vi inte borde ha
kurser for barn, dvs fore toniren. Kan man etablera
ett fortroendefullt samarbete redan fore puberteten
borde mycket vara vunnet. Vi har darfor nu i host
1979 genomfort var forsta barnkurs med 10—12-
aringar. Det gensvar vi motte i den gruppen var
starkt. Det visade sig att de var mycket Gppna,
mycket oroliga och otroligt belista nir det gillde
tex komplikationer. Det var ocksd alldeles uppen-
bart hur de njot av att ha en egen diskussion med
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10—12-daringarna visade sig vara mycket opp-
na, mycket oroliga och otroligt beliista niir det
gdllde t ex komplikationer.

lakarna och psykologen utan férildrarna niarvaran-
de. Resultatet blev saledes sadant att vi tror att man
med fordel bérjar kursverksamhet bland 10— 12-
aringar for att minska tondringarnas problem med
sin sjukdom.
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