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Angelica: Mitt id-kort sa att nu var jag vuxen

Klockan slog halv fem i vantrummet, blip, mitt nummer
pa skdrmen. Fram till luckan, hej jag skulle behova traffa
min ldkare; racker fram id-kortet. Du tillhor inte den har
avdelningen langre, ga till huvudkassan. Mitt id-kort sa

att nu var jag vuxen.

Jag gick till huvudkassan, forklarade mitt drende och fick
sitta ned igen. Sedan traffade jag en fraimmande
skoterska som inte visste ndgot om mig. Du ser ju frisk ut,
varfor vill du se en ldkare? Pa hemvéagen ringde jag
mamma, som i sin tur forsokte forklara och fa
information om hur vi skulle ga tillvdga. ”Din dotter
maste ringa sjalv, vi kan inte diskutera en myndig patient

med dig.”

Fran och med den dagen blev jag samre och samre tills
nagon till slut orkade ldsa hela min journal och bérjade

utreda, remisser skickades, tester gjordes, en diagnos

stalldes. Inte de diagnoser jag haft tidigare, for dem
fornyades bara medicineringen elektroniskt, fér nar man ar vuxen blir uppféljning till stor del det
egna ansvaret. Utan medicinsk utbildning skall man avgéra om man behdéver se éver den dos av
medicin man anvant i flera ar, samtidigt som man inte blir trodd nar man beskriver sitt maende och

sina symtom.

Hyrlakaren borta; cykeln borjar om.



Madelen: Dar krossades drommen om fina skor till mitt framtida
broéllop

Jag heter Madelen och &r 25 ar gammal Jag bor med min sambo och vara marsvin. Jag har diagnosen
neurofibromatos typ 1. Denna diagnos har
gjort att jag under manga ar levde med

fruktansvarda smartor. Det borjade redan i
tidig alder. Mina ben var olika langa och pa

ischiasnerven i héger ben vaxte det kndlar.

En varm julidag i tidiga tonaren var vi till en
doktor pa ett av Sveriges storre sjukhus for att
diskutera mojligheten till ett kirurgiskt ingrepp
for att minska pa den 6verflodiga huden.

Lakaren tittade pa mig och sa — vi kan operera.

Sa kom brevet med tiden, operationen gjordes,
men tyvarr dréjde det inte lange innan hoppet
om att kunna ha andra skor dn de trakiga och
fula fran sjukhuset krossades, eftersom jag fick
en kraftig infektion som det tog flera manader
att fa bukt pa och ldka ut. Dar krossades

drommen om fina skor till mitt framtida

brollop!

Efter detta vagrade jag ny operation for att jag inte ville missa mer i skolan. Trots en klumpig fot och
ett varkande knéa sa kimpade jag pa med livet och i skolan. Klarade mig nagorlunda bra i

grundskolan, nar jag till slut fick den extra hjalp och stéd jag behovde for att forsta och hinna med.

Jag borjade gymnasiet och i samband med det sa borjade mitt knd smygande rotera inat. Nar jag som
18-aring ringde min ortopedlikare och fick en specialistvardsremiss var jag stel och 6m i knéet. Fick
snabbt komma till en lakare. Han klamde och kdnde pa knéet, kollade rontgenbilderna sen kliade han

sig i huvudet och sa” detta kommer bli svart”. Knaet visade sig vara roterat 94 grader inat.

Hosten 2010 fick jag en Hoffman-stéllning som skulle rdta ut kndet. 7,5 manader av rent helvete
foljde samtidigt som jag skulle ta mig i genom sista aret pa gymnasiet. Studentdagen var en dag fylld
av gladje och tarar. Fick ta farval av de larare som stottade mig pa ett otroligt satt under mina fyra ar

hos dom bade i studier och genom perioden med stallningen.

Samma ar som studenten blev jag 6vertalad, med tanke pa knaets dnnu daliga skick, till en ny
kirurgisk operation. Min kropp var daremot inte redo for det och vivnaden pa hilen dog. Ater igen
kraftig infektion och vecka ut och vecka in pa sjukhus, ensam, flera timmar fran min familj. Lédkarna sa

att jag skulle ha talamod, det skulle bara ta 6-8 veckor till.



Men ndr man hort det nagra ganger sa tryter till slut talamodet. Vid ett aterbesok hos en lakare for
mitt kna februari 2012 fick jag det besked som tog luften ur mig, “Madelen, det basta vi kan gora ar
att amputera ditt ben”. Dar och da dunkade mitt hjarta hart, tararna brande bakom 6gonlocken, men
jag visste samtidigt att jag ville bli av med skiten! Jag var trott pa att vara fangen i min egen kropp, att

inte orka med plugget pa folkhégskolan i det tempo som behdvdes eller vara med mina vanner!

29 maj 2012 ar dagen som gav mig livet ater. Kan inte saga att resan sen dess varit en dans pa rosor,
da det ar svart lara sig ga igen. Men jag klarar mig bra och jag har aldrig angrat att jag gick med pa

amputationen. Diagnosen har genomsyrat livet med mycket jobbiga perioder, beslut.

Samtidigt som jag fatt chansen mota en hel grupp nya méanniskor. Jag har insett att man maste
kampa for ratten till ratt stod. Sjukvarden star ibland radl6sa. De flesta gangerna gor de vad de kan
for att hjalpa. Fast ett ord pa en diagnos de aldrig hort forut far dem att tugga tillbaka pa grund av

okunskap.

Tack for mig
/Madelen Olsson



Jenny: Den viktigaste dagen i mitt liv var nar jag, genom flera
operationer, slutligen fick mitt leende
Jag heter Jenny, jag ar 29 ar och bor med min familj: pappa Dan och mamma Kerstin och hunden Leo,

som ar en blandras av Golden och Collie, utanfér Stockholm.

Jag har daglig verksamhet pa Karolinska Institutet och Bromma bibliotek och jag trivs som fisken i
vattnet pa bada stéllena. Mina arbetsomraden ar pa Bromma biblioteket att samla in bocker som har
blivit reserverade och stélla undan dem eller skicka bockerna till biblioteket som reserverat dem. Pa

Karolinska Institutet jobbar jag med att lagga in enkater i datorn.

Jag har diagnosen Mdobius syndrom och den stalldes néar jag var ungefar atta manader gammal. Vi ar i
Sverige omkring 50 personer som har Mdbius syndrom. Symtomen ar flera och varierar gradvis
mycket fran individ till individ. Det &r vanligt att man saknar, eller har en kraftig férsvagning pa den
nerv som hor till 6gats utatforande muskel, enkel eller dubbel ansiktsférlamning, Till symtomen hor

dven skelettmissbildningar, olika former av autism eller drag av autism.

Mina autistiska drag, eller “stér ej-behov” som jag kallar dem, dr nagonting jag behover ta hansyn till
varje dag. Jag gar in i min lilla bubbla, dar jag lyssnar pa musik med monotona rorelser, ritar
rutmonster och sorterar saker. Det har jag haft nytta av dar jag har min dagliga verksamhet.

Den viktigaste dagen i mitt liv var nar jag, genom flera operationer, slutligen fick mitt leende. Innan
sa reagerade inte mina ansiktsmuskler pa grund av fel pa ansiktsnerverna. Men med en sarskild
kirurgisk metod kan nu mitt leende visa mina kdnslor och jag kan visa méanniskor hur jag kdanner mig

pa ett annat satt!

Mina foraldrar har alltid Iatit mig vara just jag och har aldrig behandlat mig annorlunda for att jag har
Mobius syndrom. Ibland nar jag har mina forédldrar med mig pa Arbetsformedlingen eller till Idkaren
far jag kanslan av att de vander sig till mamma och pappa, dven om mina foréldrar sager ifran. Det

basta 4r om jag redan fran borjan talar om klart och tydligt att det ar mig de ska prata med.

Fran det att jag var liten till dess att jag fyllde 18 ar fungerade métet med lakare perfekt, eftersom
jag bara hade en. Nar jag blev myndig fick inte lakaren ha mig kvar som patient langre. Det ar ovanligt
att lakare har nagon erfarenhet av patienter som jag, sa det behdvs sdkert lite upplarning; men jag

hoppas det inte blir alltfor besvarande for mig.



Janita: Det ar mina ord som galler, det ar min berattelse

Mitt namn ar Janita. 26 ar och bor i Géteborg, men ar
fodd och uppvuxen i Luled. Mycket av min tid spenderar
jag pa min arbetsplats, socialtjansten. Dar moter jag
personer med missbruksproblematik eller som blir

utsatta for vald i nara relationer.

Nar jag inte ar pa mitt arbete dgnar jag helst tiden med
andra manniskor eller ute pa dventyr. Jag gillar hoga
hojder, fart, det oférutsdgbara, men ocksa lugnet jag
bara finner i naturen. Allt detta ar maojligt for mig, trots

en konstant smarta som inte syns.

Nar jag var ungefar sju ar borjade jag att fa smartor i kroppen. Jag fick beratta om min kropp och hur
det kdndes for personer kladda i vita eller blaa klader. Som liten tyckte jag om sjukhuset, personerna

jag motte dar var trevliga att prata med.

Jag fick som sjuaring felaktigt diagnosen reumatism, och jag hade den diagnosen tills jag var runt
femton ar da jag fick diagnosen Ehlers-Danlos syndrom, en bindvavssjukdom som jag upplever finns i
manga olika varianter. For mig innebar diagnosen framst smartor i muskulatur, i synnerhet nacke och
rygg. Aven smirta ar stindigt narvarande pd hud samt i muskulatur vid leder sdsom fingrar,

armbagar, knan, ja allt dar jag bojer.

Min sjukdom kan dven bete sig lite mystiskt da den alltfor ofta kan ge mig akommor som sjukvarden
har svart att forklara orsaken till. Nagra exempel av manga ar infektioner, utslag, nya smartor,
domningar, blédningar, forandringar i eller pa kroppen, godartade tumorer. Det som &r varst ar
saklart och utan tvekan smartan, men ocksa den standiga 6vervagningen om jag ska sdka vard for en
akomma eller inte da det ar svart for mig att avgora allvarlighetsgraden. Det kdnns alltid som att det

var precis nyss jag var hos sjukvarden senast.

Jag vet inte riktigt hur det gick till eller varfor jag feldiagnostiserades med reumatism, men i tonaren
lades mycket uppmarksamhet pa att jag var overrorlig och latt fick blaméarken, varpa undersékningar
gjordes och jag diagnostiserades med Ehlers-Danlos. Det var val ingen direkt “wow-kansla” 6ver att

antligen fa ratt diagnos, men det gav en viss forklaring till varfor lakare ofta inte foérstod mig och min

problematik.

Nar jag fick ratt diagnos férandrades ocksa varden en del, da var jag ju fortfarande barn och som
barn var jag prioriterad inom sjukvarden. De satte till exempel in ett smartteam for att kartlagga min
sjukdom. Jag fick traffa lakare, psykolog, arbetsterapeut och fysioterapeut som tillsammans
fokuserade pa mig och min problematik, vilket jag aldrig upplevt innan. De var véldigt engagerade

och bekraftande, vilket kdndes bra.



For mig var det inte sa stor skillnad att ga 6ver fran barnvard till vuxenvard. Jag hade ju redan fatt
mitt smartteam och var van sedan tidigare att besdka sjukvarden utan mina foéraldrar. Jag har alltid
varit ganska sjalvstandig som person, jag kan fightas sjalv for att fa den vard jag behéver. Med min
problematik har jag manga olika vardkontakter, men jag har i vardagen inte behov av sarskilda stod,
hjalpmedel eller liknande. Ar tyvarr mer negativ mot lakemedel &n vad jag nog borde vara, men jag
har en tanke om att jag vill klara mig utan sa lange jag kan da jag vet att det kommer att komma en

tid da jag inte kan vara utan.

Den stora skillnaden jag markte i 6vergangen fran barnvard till vuxenvard var att det inte var lika latt
att fa den hjalp jag behover efter att jag fyllt 18 ar. Innan dess var varden mer lyhord. Nu far jag
kampa mer for att fa tid, fa varden att lyssna pa mig och for att fa tag i en lakare nar jag behover rad

eller stod.

Sjukvardssystemet idag ar ganska fyrkantigt och med en séllsynt diagnos som Ehlers-Danlos (som allt
fler inom sjukvarden verkar utveckla kunskap om — awsome) blir det krangligare for att folk inte
forstar. Ofta far jag sjalv beskriva mina symptom, forklara mojliga orsaker och ge forslag pa

undersdkningar eller behandlingar.

Aven om kontakten med sjukvarden var smidigare nar jag var barn s& tycker jag om att det &r mig
som vuxen person som de moter, och inte mig genom mina féraldrar. Det ar mina ord som géller, det

ar min berattelse.



Jakob: Nar man blir 18 ar ska man over en natt plotsligt skota
allting sjalv och kriga for sina rattigheter

Jag heter Jakob Fichtelius, ar 29 ar och bor i Sandviken i en egen lagenhet. Jag trivs i mitt hem och
skulle gérna dela det med nagon i framtiden. Om dagarna jobbar jag inom Svenska kyrkan pa en
traffpunkt for pensionarer. Det ar en praktik jag fatt via ett foretag som hjalper folk att komma in pa

arbetsmarknaden.

Jag har diagnosen Sturge Weber syndrom.
Det innebdr att man i de flesta fall har ett
portvinsfargat eldsmarke i ansiktet och att
man har kramper och epilepsi. Jag ar fri fran
kramperna for jag fick min vanstra hjarnhalva
bortopererad nar jag var ett halvar gammal.
Jag var den forsta i varlden som 6verlevde

den operationen, det ar lite coolt!

Min vard idag bestar av att jag har kontakt

med min héalsocentral nar jag behdver olika
remisser. Ibland kanske jag behover tréffa en doktor som ar lite mer insatt i mina fragor och min
situation. Men jag ater inga mediciner eller sa. Nar jag var barn var det mest traffar med

sjukgymnaster och arbetsterapeuter. Da hade jag en doktor pa barnkliniken jag gick till.

Under min 6vergang fran barn- till vuxenvard sa kdnde jag att jag blev valdigt utelamnad. Nar man
blir 18 ar ska man over en natt plotsligt skota allting sjalv och behdva kriga for sina rattigheter. Ibland
kanske man inte har ork och energi till det. Innan var det barnldkaren och anhoriga som hjalpte mig.
Nu har jag en god man, men det ar valdigt luddigt vad en god mans uppdrag innebar. Vissa sager att

det inte ingar att skota vardkontakter och vissa sdger att det visst ingar.

Men det har sina fordelar att bli vuxen och ta 6ver sina egna vardkontakter ocksa. Nu ar det jag som
bestammer och jag har mer inflytande sjalv. Man kan sdga vad man tycker och tanker pa ett annat

satt.

Men jag tycker att 6vergangen borde skjutas fram tills den dagen man fyller 20. Det heter ju barn-
och ungdomshabilitering, och ungdom &r man ju tills man fyller 20 ar. Sa det borde ju vara ratt
logiskt. Det skulle ju anda kunna vara en sluss, att man blir myndig nar man fyller 18 men att man har
kvar kontakter med barn- och ungdomshabiliteringen tills man ar 20. Det skulle kunna vara ett bra

satt att trédna och ldra sig hur man kan skota kontakter med myndigheter och sjukvard och sa.

| framtiden hoppas jag pa att ha ett jobb med I6n. Jag vill jobba med manniskor pa ett eller annat
satt. Garna ett liknande som jag hade tidigare nar jag hade praktik pa ett dldreboende. Jag fyller snart
30 och da kommer jag inte langre fa aktivitetsersattning. Det ar darfor vi forsoker ordna med betalt

jobb nu innan jag fyller ar. Man vill ju inte bli utforsakrad.



En annan |Gsning jag tror pa skulle vara det har med medborgarlon. Da skulle alla medborgare i
Sverige kunna fa en draglig slant i planboken oavsett arbetsférmaga eller funktionsnedsattning. Det

skulle ocksa minska klassklyftorna i samhallet.



Kumari: Jag har fatt vara min egen expert

Hej,

Kumari heter jag, ar 20 ar gammal och har en diagnos som heter Robinow syndrom. Det innebar att
jag bland annat har hal i hjartklaffarna, sa jag har kontakt med en hjartdoktor. Utover det sa traffar

jag en talpedagog, 6ron- nasa- och halslakare, jag gar hos specialisttandvarden, BUP och

reumatologen. Kort sagt har jag manga olika vardkontakter.
Min 6vergang fran barn- och ungdomsvard till vuxenvard var bade jobbig och smidig...

Jag har bott i olika lan, vilket gjort att jag fatt borja om fran noll ndstan varje gang. Nya ldkare, nya

journaler, nytt allt da de inte kan se varandras arbeten. Jag har fatt vara min egen expert.

Det som varit jobbigt med 6vergangen fran barn till vuxenavdelningen har framst varit den
psykologiska avdelningen, men dven till exempel tandldkare med mera. Problemen som man hade
nar man var 17 ar och 364 dagar ar inte lika seriésa nar man ar 18 ar och en dag. Da ar du vuxen och

forvantas sta ut med dina problem och hantera det béttre.

Det jag funnit positivt har varit att man kunnat ga kvar vid vissa mottagningar som inte skiljer pa barn

och vuxna, utan fortsatter arbetet oberoende av den faktorn.

En annan problematik &r att det skiljer sig fran lan till lan hur man valjer att hantera folk med
sdllsynta diagnoser. | Uppsala hade jag en 6verlakare som tog hand om alla mina saker och som jag
kunde vanda mig till, om jag inte visste vart jag skulle ta vagen inom vardens djungel. | Vastmanland

var de ocksa vildigt mana om att hjalpa mig. Jag har inte fatt samma bemotande i Stockholm.
Jag 6nskar att andra unga vuxnas 6vergang blir smidigare, men det ar en lang vag att ga.

(Kumari heter egentligen nagot annat.)



Karl: Det nya ansvaret som tillkommer efter 18 ar kanner jag att jag
kan hantera

Mitt namn ar Karl Johansson och jag ar 19 ar gammal. Jag bor i Sollentuna, strax norr om Stockholm
med mina foraldrar. Pa dagarna studerar jag en kurs i statsvetenskap pa Stockholms Universitet. Jag
jobbar dven extra som vikarie i en vikariepool i Taby. Dar vikarierar jag for bade férskolor och

lagstadieskolor.

Jag har Mo6bius syndrom som karaktariseras av att man har muskelférlamningar i ansiktet som kan

gora det valdigt svart med mimiken, att uttrycka sig med ansiktet.

Det kan dven kopplas till att man har en
horselnedsattning, som jag har. Nar jag var yngre, och
inte hade nagon horselapparat, kunde jag ha ganska
svart for att kommunicera. Jag var tvungen att sitta
langt fram i klassrummet och néra personer for att
hora vad de sa. Om jag skulle prata med folk ville jag
helst gbra det i mindre grupp. En grupp pa 8-10

personer kunde kdnnas valdigt virrigt.

Forlamningen i ansiktet var inget jag tankte sa mycket

pa nar jag var yngre, men det kan kanske har paverkat

hur man nar fram till andra personer.

Nér jag var liten sa fungerade inte heller dréaneringen till mina tarkanaler som de skulle, sa jag hade
svarigheter att grata. Jag fick opereras nagra ganger for att fixa det. Sen har jag ocksa opererat

horseln en gang nar jag var 14 ar. Men det ledde inte direkt till ndgra markbara férbattringar.

Utover de operationerna sa har min vard varit ganska sporadiskt. Idag kretsar den framforallt kring

min horsel och fix med min hérapparat som jag har nu.

Nar det kommer till muskelférlamningen i ansiktet sa har jag lagt det lite pa is for tillfallet. Jag tycker
det funkar bra utan operation just nu. Nar vi undersdkte mojligheten for flera ar sedan var
operationerna valdigt komplicerade och tog valdigt lang tid. Nu gors operationen valdigt mycket
lattare, det tar cirka tre timmar och allt 4r mycket smidigare. Men som jag ser det nu sa paverkar inte
min forlamning mig sa mycket. Och jag har svart att se att det skulle paverka min framtid pa nagot

speciellt satt faktiskt, varken positivt eller negativt.

Overlag tycker jag att vardens mottagande jag har fatt bade som barn och vuxen har varit bra och
enhetlig. For mig har det varit ganska latt. Under min 6vergang sa fick jag tréffa en grupp andra
personer med horselnedsattningar. Vi fick chansen att diskutera olika alternativ for olika

horselapparater och tipsa varandra var man kan fa reda pa nyheter inom omradet.



For mig sa kdnns det faktiskt inte som nagon stérre skillnad mellan barn- och vuxenvarden. Min
kontakt med varden har alltid varit ganska begrdansad och kdnner jag att jag behover kontakta varden
om nagot kanns fel, sa kan jag det. Det nya ansvaret som tillkommer efter 18 ar kanner jag att jag kan

hantera. Jag tycker inte att det kanns sarskilt dramatiskt.

Just nu ténker jag att jag ska ta en paus i pluggandet for att jobba mer under varen, kanske dven i
host. Framforallt vill jag testa pa hur det ar att ha ett arbete som huvudsysselsattning, det vore ocksa
skont att ha lite pengar att réra sig med. Sen planerar jag att ateruppta studierna, antagligen till

nasta var for att ta en kandidat i statsvetenskap.

Jag vill i framtiden jobba med nagot inom det omradet, men vet inte exakt med vad. Jag har en

ganska oklar bild 6ver hur mitt liv kommer att se ut i framtiden.



Linnea: Assistansen jag far ar det som gor att jag kan leva, inte
bara Overleva

Jag heter Linnea, dr 21 ar gammal och har en diagnos som heter Epidermolysis Bullosa (EB). Det &ar en
hudsjukdom som innebér att mina hudlager inte haller ihop. Vid friktion far jag hudavlossning och
eller blasor. Min sjukdom &r valdigt oberaknelig, vilket leder till snabba forandringar i hur jag mar.
Om den till exempel satter sig pa 6gat maste jag ligga i ett morkt rum tills det har lakt, vilket kan ta

allt fran en dag upp till tva veckor. Att sjukdomen ar sa pass oberaknelig gor att jag inte kan arbeta

med vanliga jobb.

Min vard skots framférallt hemma, men jag
behover dven traffa en ldkare ganska ofta. Nar jag
var barn hade jag en lakare som jag alltid gick till.
Han hjalpte oss med valdigt mycket. Om det var
nagot han inte kunde |6sa letade han upp en
annan lakare. Han sag ocksa till att alla mina
andra vardkontakter, sdsom dietist, hudlakare,
oron- och 6gonlakare hade kontakt och férde
dialog med varandra. Han var liksom spindeln i

natet.

Nu nér jag ar vuxen ar det sa olika det bara kan bli. Jag har gatt till en vardcentral i tva ar nu och ar
inne pa min femte lakare. Det ar fér manga lakare och ingen forstar ordentligt vad det ar jag lever
med. Jag kanner att de ifragasatter sjalvklara saker och gor fel som att till exempel skriva ut tabletter

fast det tydligt star i min journal att jag inte kan dta nagonting i fast form.

Det kdnns mycket opersonligare och de har aldrig den tid jag skulle behova. Nar jag far en ny ldkare
har de inte alltid last min journal sa da maste jag ater igen borja om, och berétta vad min diagnos

innebar.

Om jag fick 6nska sa skulle jag fa behalla en och samma lakare i princip hela livet ut. Det ar sa manga
saker som férandras och som man maste borja tanka pa nar man blir vuxen dnda. Att da inte fa ga till

samma lakare gor att man forlorar en stor del av kdrntryggheten nar man fyller 18.

Jag kénner ocksa att det ar mycket kunskap som lakare gar miste om, da de inte far chansen att folja
en person med till exempel EB fran barn, till vuxen, till déden. De gar miste om helhetsperspektivet.
Nu maste man satta ihop en massa journaler fran olika stéllen for att forsdka fa en helhet, men det
gar ju inte. Just nu vet jag inte ens hur mycket journal som finns om mig eftersom jag byter ldkare

hela tiden.



Mina foraldrar hjalper och stottar mig fortfarande en del med min vard. Framst med smasaker som

jag inte riktigt har koll pa. Men jag tar 6ver mer och mer sjalv. Det ar krangligt men det kanns bra.

| april 2016 flyttade jag till en egen lagenhet. Eftersom jag gick i gymnasiet pa internat sa var det inte
en jattestor férandring att flytta hemifran. Det var nog jobbigare att flytta hem efter gymnasiet an att
flytta till eget boende. Jag dlskar att bo sjalv, det ar en enorm frihet. Det klart jag saknar internatet

och alla kompisarna, men nu nar jag bor sjadlv har jag mycket mer energi.

Nu kan jag vara hemma en hel dag och ladda upp med energi infér nagon annan aktivitet. Pa
internatet sa blev det ju mer att man hangde med pa massa fester och aktiviteter, trots att jag
kanske egentligen inte orkade. Det &r ju inte sa att man sager att “nej jag kan inte félja med pa fest,

for jag maste sitta imorgon...”. Nu ar det lattare att ta det lugnt och vila kroppen.

En stor oro jag kdnner &r 6ver den assistanskris som &r i Sverige just nu. Jag har tur och far i princip
alla de timmar jag behover, men jag har en kompis som har det jattetufft just nu da hon inte far den
hjalp hon behover. Jag ar valdigt tacksam 6ver den assistans jag har jamfért med andra. Assistansen
jag far tillsammans med aktivitetsersattning och bostadsbidrag ar det som gor att jag kan leva, inte
bara 6verleva. Det ar det som mojliggor att jag kan ga pa min tecknarkurs, dar jag far komma ut och

traffa andra manniskor, skratta och slappna av.

Om jag plotsligt skulle bli frantagen nagot av det skulle de samtidigt ta ifran mig min frihet och den
lilla tid och ork jag har att gbra nagot. Det &r en radsla att nagon ska anse att jag inte ar tillrackligt

sjuk for att fa den ersattning jag far nu.

Min storsta drom just nu ar att skaffa en hund. En hund skulle hjalpa mig att fa rutin i min vardag,
nagot som ett jobb skulle ha gjort, men som ju inte gar i min situation. Med en hund har jag alltid
nagot att géra och jag kan umgas med, och ta hand om den, dven de dagarna jag maste ligga ner. Nu

har jag tva marsvin som husdjur men en hund skulle halla mig mer sysselsatt!



Daniel: Forr ville jag d6lja mina &@rr pa magen om jag var pa
stranden, nu ar det nastan tvartom!

Jag heter Daniel, jag ér 24 ar gammal och uppvuxen i
Boras, dar jag nu bor i en etta med stor balkong. Jag
har precis avslutat en praktik i en kladbutik, nagot
som lett till en timanstallning. Efter tva ar utanfor
arbetsmarknaden pa grund av psykisk ohalsa, sa ar
det ett valdigt stort steg for mig. Jag har hittat balans
i min vard och livet fungerar bra. Efter en lang resa sa

ar min halsa inte nagot jag tar for givet.

Nar jag var 8 ar sa fick jag ett tarmvred som
orsakades av en cysta pa tunntarmen. Detta
resulterade i att jag var tvungen att operera bort ca
80 procent totalt av hela tunntarmen. Detta betyder

att den korta tunntarm jag har kvar inte hinner ta

upp all néring fran maten som passerar. Sa fyra till

fem natter i veckan har jag naringsdropp som jag skoter sjalv hemifran, med allt vad det innebér.

Under min forsta, langsta sjukhusperiod lag jag totalt fem manader pa Drottning Silvias barnsjukhus,
trots allt jobbigt under den har perioden i mitt liv sa har jag nastan enbart positiva minnen fran den

héar tiden. Allt stod fran min familj, ldkare och vardpersonal har idag gjort mig till en stark person.

Jag kdnner néstan enbart en kénsla av stolthet nér jag tanker pa att jag Overlevt nagot sa svart. Detta
har nu i vuxna ar ocksa kommit starkare i takt med att jag mognat. Forr kunde jag till exempel délja

mina arr pa magen om jag var pa stranden, nu ar det nastan tvartom!

Nar jag fyllde 18 lamnade jag ett av de framsta barnlakarteamen i Goteborg och blev flyttad till
vuxenvarden pa mag-tarmmottagningen i Boras. Jag var under den perioden ganska stark och hade
inte behov av mer &n rutinkoller, men jag kdnde daremot att min lakare da inte riktigt bemotte mig
enligt de behov jag hade. Det blev korta bestk en gang om aret déar vi i princip bara diskuterade
provsvar och recept. Detta fortlopte tills jag var 21, da jag av en slump fragade om jag skulle ha en
dietist. Da blev jag skickad till en dietist i Boras som efter ett par moten sa att hon ville skicka vidare

mitt komplicerade fall till Tarmsviktsmottagningen i Goteborg.

Vart att ndmna ar att jag vid 21 hade en kraftig D-vitaminbrist som var en av faktorerna till min

psykiska ohélsa vid den tiden, alltsa nagot min ldkare hade missat pa grund av sa glesa aterbesok.

| Goteborg blev jag bemott med exakt den vard jag sOkte av ett helt team bestdende av en lakare,
dietist och en sjukskoterska som ar specialist pa skotsel av dropp som gett mig mycket stod. Dar gar

jag fortfarande och har kontakt ca var tredje manad vilket kanns valdigt bra och viktigt for min halsa.



Sammanfattningsvis kan man alltsa sdga att jag efter en krokig vag hittat hem.

Under min uppvaxt har min mamma tagit ett valdigt stort ansvar och hon har alltid sett till att
droppet och min sjukdom aldrig var i vagen for mig, speciellt under min tonarstid. Hon skotte mitt
dropp under den har tiden och sen nar det blev dags fér mig att ta 6ver hjélptes vi at med det tills jag
var sdker. Hon har hjalpt mig till att bli bade sjalvstandig och sjalvsaker i vad det innebar att skota

dropp hemifran.

Sjukvarden har saklart hjdlpt mig mycket och kort sagt raddat mitt liv. Det finns dock stunder da jag
har kadnt att vissa behandlingar varit hoppldsa. Mitt framsta exempel ar under aret 2006 kunde jag
inte 4ta nagon mat 6ver huvud taget pa grund av en sa forsvagad tarmflora av manga

antibiotikakurer. Jag hade darfoér dropp dygnet runt och i skolan bar jag droppet i en ryggsack.

Detta var en valdigt tuff tid bade fysiskt och psykiskt. Jag hittade da en valdigt duktig homeopat som
gav mig nagot sa enkelt som en tablett med probiotika, som finns att kopa i vanlig halsokostbutik.
Detta gjorde att jag pa bara ett par veckor kunde ata normalt igen. Jag har sedan dess &tit samma

tablett och kan sdga att jag inte skulle ha samma livskvalitet utan den hjalpen.

Jag vet att det finns manga kritiska roster angaende homeopati, men for mig har det, tillsammans
med min vanliga sjukvard verkligen fungerat och &arligt talat hade jag inte haft samma lividag utan

den extra hjalpen.

Just nu fungerar min vardag valdigt bra och jag vill inte hamna i en situation dér jag far problem igen.
Mitt storsta fokus just nu ar att fa en fast anstallning pa jobbet jag gillar och &r bra pa och det ser
ljust ut. Bara att jag orkar med att jobba fullt ut som jag kan nu efter allt som hant i livet ar en maktig
kansla vilket jag ar bade stolt och tacksam dver. Aven om jag ofta sédger att ”jag har klarat mig bra” s3
glommer jag nastan sjalv hur kdmpigt och orattvist det har varit i vissa stunder. Men jag tanker siga

det igen for jag ger inte upp utan i det stora hela har jag klarat mig bra!



Matilda: Jag onskar att jag hade en
lakare som brydde sig om mig och
min sjukdom.

Mitt namn ar Matilda och jag &r en tjej pa 21 ar som
bor i Orebro dir jag pluggar till socionom. Jag &r
fodd med en sjukdom som har manga namn.
Kromosombunden hypofosfatemisk rakit, X-Linked

Hypophosphatemia, X-Linked Hypophosphatemic

X
A

Rickets eller D-vitamin resistent Rakitis. Den

Ly
3
5,
=\
A

forkortningen som anvands och som jag dven

kommer anvanda i denna beréattelse ar XLH.

Kort sagt betyder min sjukdom att min kropp har svart att ta hand om de fosfat som finns i kroppen,
vilket i sin tur leder till att skelettet och tanderna ar valdigt skora samt att jag har en del smartor i

leder och muskler. Det gar inte en dag utan att jag har ont nagonstans i kroppen.

Trots detta tranar jag en hel del och férsoker leva livet som vilken 21-arig universitetsstudent som
helst. Mitt liv skiljer sig inte sa mycket jamfért med “en frisk person”, mer &n att jag behover ata
mediciner fem ganger om dagen, vara extra forsiktig nar det géller mina tander och aka pa lite
lakarbesok med jamna mellanrum. Pa det sattet &r jag lyckligt lottad, da jag inte behdver braka sa

mycket med férsakringskassan och sa vidare.

Vardmassigt finns det for tillfallet inget mer att gora for att underlatta min vardag an att bibehalla
och kontrollera att mina varden ligger stabilt. Jag ar opererad sju ganger for att rata ut mina fotter

och ben. Allt detta gjordes mellan 12 och 18 ars alder.

Medicinerad har jag varit med samma mediciner sedan jag bara var nagot ar gammal. Min storsta
skillnad for mig fran varden som barn och som vuxen ar att ha en lakare som bryr sig och tar min
sjukdom pa allvar. Pa barnmedicin hade jag en lakare som tog prover flera ganger om aret och

jobbade for att hitta en bra balans mellan mina mediciner.

Nar jag blev jag 6verskriven till vuxen fick jag forst jobba for att fa komma dit 6verhuvudtaget och nér
jag val fick traffa min lakare var hon inte intresserad av mig eller min sjukdom och tyckte att
medicinering och de kontrollundersékningar jag gjort tidigare inte var nddvandiga. Efter lite tjat fran
min sida men framférallt fran min syster och pappa (som har samma sjukdom och samma lakare) har
hon gatt med pa att jag far fortsdtta med medicinerna, men nu tar jag inte prover lika ofta och far

inte gora kontrollundersokningar (till exempel ultraljud av njurar) lika ofta heller.

Jag 6nskar att jag hade en lakare som brydde sig om mig och min sjukdom. Som jag ndmnde ovan sa

innebar dven XLH att tdnderna ar svaga och att nerven i tanden utan forvarning kan do, vilket gor att



det krévs en rotfylining. Aven har har jag fatt byta tandlidkare frdn min barntandlikare till en

vuxentandldkare.

Skillnaden har jamfort nar jag bytte fran barnmedicin till vuxen medicin ar att har har allt gatt felfritt.
Jag fick en lakare (utan nagot tjat fran min sida) som var inlast och intresserad i mitt fall som gor allt
for att jag ska fa den hjélp jag behover. Hon gjorde allt ratt i min 6vergang och far allt rérande min

tandvard att fungera felfritt.

Detta Onskar jag att dven min ldkare pa medicinmottagningen kunde géra for mig. Att hon utan att
jag behover tjata om nagot ger mig exakt den hjilpen jag behdver och ger mig den tiden jag behover
for att ma bra. Jag hoppas dven i framtiden att de ldkare jag traffar inte nonchalerar mig och far mina

behov att verka mindre an vad de ar bara for att jag ser frisk ut pa utsidan.
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