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Angelica:	Mitt	id-kort	sa	att	nu	var	jag	vuxen	
	
Klockan	slog	halv	fem	i	väntrummet,	blip,	mitt	nummer	

på	skärmen.	Fram	till	luckan,	hej	jag	skulle	behöva	träffa	

min	läkare;	räcker	fram	id-kortet.	Du	tillhör	inte	den	här	

avdelningen	längre,	gå	till	huvudkassan.	Mitt	id-kort	sa	

att	nu	var	jag	vuxen.	

Jag	gick	till	huvudkassan,	förklarade	mitt	ärende	och	fick	

sitta	ned	igen.	Sedan	träffade	jag	en	främmande	

sköterska	som	inte	visste	något	om	mig.	Du	ser	ju	frisk	ut,	

varför	vill	du	se	en	läkare?	På	hemvägen	ringde	jag	

mamma,	som	i	sin	tur	försökte	förklara	och	få	

information	om	hur	vi	skulle	gå	tillväga.	”Din	dotter	

måste	ringa	själv,	vi	kan	inte	diskutera	en	myndig	patient	

med	dig.”	

Från	och	med	den	dagen	blev	jag	sämre	och	sämre	tills	

någon	till	slut	orkade	läsa	hela	min	journal	och	började	

utreda,	remisser	skickades,	tester	gjordes,	en	diagnos	

ställdes.	Inte	de	diagnoser	jag	haft	tidigare,	för	dem	

förnyades	bara	medicineringen	elektroniskt,	för	när	man	är	vuxen	blir	uppföljning	till	stor	del	det	

egna	ansvaret.	Utan	medicinsk	utbildning	skall	man	avgöra	om	man	behöver	se	över	den	dos	av	

medicin	man	använt	i	flera	år,	samtidigt	som	man	inte	blir	trodd	när	man	beskriver	sitt	mående	och	

sina	symtom.	

Hyrläkaren	borta;	cykeln	börjar	om.	

 

 

 

 

 



Madelen: Där krossades drömmen om fina skor till mitt framtida 
bröllop 
Jag	heter	Madelen	och	är	25	år	gammal	Jag	bor	med	min	sambo	och	våra	marsvin.	Jag	har	diagnosen	
neurofibromatos	typ	1.	Denna	diagnos	har	
gjort	att	jag	under	många	år	levde	med	
fruktansvärda	smärtor.	Det	började	redan	i	
tidig	ålder.	Mina	ben	var	olika	långa	och	på	
ischiasnerven	i	höger	ben	växte	det	knölar.	

En	varm	julidag	i	tidiga	tonåren	var	vi	till	en	
doktor	på	ett	av	Sveriges	större	sjukhus	för	att	
diskutera	möjligheten	till	ett	kirurgiskt	ingrepp	
för	att	minska	på	den	överflödiga	huden.	
Läkaren	tittade	på	mig	och	sa	–	vi	kan	operera.	

Så	kom	brevet	med	tiden,	operationen	gjordes,	
men	tyvärr	dröjde	det	inte	länge	innan	hoppet	
om	att	kunna	ha	andra	skor	än	de	tråkiga	och	
fula	från	sjukhuset	krossades,	eftersom	jag	fick	
en	kraftig	infektion	som	det	tog	flera	månader	
att	få	bukt	på	och	läka	ut.	Där	krossades	
drömmen	om	fina	skor	till	mitt	framtida	
bröllop!	

Efter	detta	vägrade	jag	ny	operation	för	att	jag	inte	ville	missa	mer	i	skolan.	Trots	en	klumpig	fot	och	
ett	värkande	knä	så	kämpade	jag	på	med	livet	och	i	skolan.	Klarade	mig	någorlunda	bra	i	
grundskolan,	när	jag	till	slut	fick	den	extra	hjälp	och	stöd	jag	behövde	för	att	förstå	och	hinna	med.	

Jag	började	gymnasiet	och	i	samband	med	det	så	började	mitt	knä	smygande	rotera	inåt.	När	jag	som	
18-åring	ringde	min	ortopedläkare	och	fick	en	specialistvårdsremiss	var	jag	stel	och	öm	i	knäet.	Fick	
snabbt	komma	till	en	läkare.	Han	klämde	och	kände	på	knäet,	kollade	röntgenbilderna	sen	kliade	han	
sig	i	huvudet	och	sa”	detta	kommer	bli	svårt”.	Knäet	visade	sig	vara	roterat	94	grader	inåt.	

Hösten	2010	fick	jag	en	Hoffman-ställning	som	skulle	räta	ut	knäet.	7,5	månader	av	rent	helvete	
följde	samtidigt	som	jag	skulle	ta	mig	i	genom	sista	året	på	gymnasiet.	Studentdagen	var	en	dag	fylld	
av	glädje	och	tårar.	Fick	ta	farväl	av	de	lärare	som	stöttade	mig	på	ett	otroligt	sätt	under	mina	fyra	år	
hos	dom	både	i	studier	och	genom	perioden	med	ställningen.	

Samma	år	som	studenten	blev	jag	övertalad,	med	tanke	på	knäets	ännu	dåliga	skick,	till	en	ny	
kirurgisk	operation.	Min	kropp	var	däremot	inte	redo	för	det	och	vävnaden	på	hälen	dog.	Åter	igen	
kraftig	infektion	och	vecka	ut	och	vecka	in	på	sjukhus,	ensam,	flera	timmar	från	min	familj.	Läkarna	sa	
att	jag	skulle	ha	tålamod,	det	skulle	bara	ta	6-8	veckor	till.	



Men	när	man	hört	det	några	gånger	så	tryter	till	slut	tålamodet.	Vid	ett	återbesök	hos	en	läkare	för	
mitt	knä	februari	2012	fick	jag	det	besked	som	tog	luften	ur	mig,	”Madelen,	det	bästa	vi	kan	göra	är	
att	amputera	ditt	ben”.	Där	och	då	dunkade	mitt	hjärta	hårt,	tårarna	brände	bakom	ögonlocken,	men	
jag	visste	samtidigt	att	jag	ville	bli	av	med	skiten!	Jag	var	trött	på	att	vara	fången	i	min	egen	kropp,	att	
inte	orka	med	plugget	på	folkhögskolan	i	det	tempo	som	behövdes	eller	vara	med	mina	vänner!	

29	maj	2012	är	dagen	som	gav	mig	livet	åter.	Kan	inte	säga	att	resan	sen	dess	varit	en	dans	på	rosor,	
då	det	är	svårt	lära	sig	gå	igen.	Men	jag	klarar	mig	bra	och	jag	har	aldrig	ångrat	att	jag	gick	med	på	
amputationen.	Diagnosen	har	genomsyrat	livet	med	mycket	jobbiga	perioder,	beslut.	

Samtidigt	som	jag	fått	chansen	möta	en	hel	grupp	nya	människor.	Jag	har	insett	att	man	måste	
kämpa	för	rätten	till	rätt	stöd.	Sjukvården	står	ibland	rådlösa.	De	flesta	gångerna	gör	de	vad	de	kan	
för	att	hjälpa.	Fast	ett	ord	på	en	diagnos	de	aldrig	hört	förut	får	dem	att	tugga	tillbaka	på	grund	av	
okunskap.	

Tack	för	mig	
/Madelen	Olsson	

  



 
 
Jenny: Den viktigaste dagen i mitt liv var när jag, genom flera 
operationer, slutligen fick mitt leende	
Jag	heter	Jenny,	jag	är	29	år	och	bor	med	min	familj:	pappa	Dan	och	mamma	Kerstin	och	hunden	Leo,	
som	är	en	blandras	av	Golden	och	Collie,	utanför	Stockholm.	

Jag	har	daglig	verksamhet	på	Karolinska	Institutet	och	Bromma	bibliotek	och	jag	trivs	som	fisken	i	
vattnet	på	båda	ställena.	Mina	arbetsområden	är	på	Bromma	biblioteket	att	samla	in	böcker	som	har	
blivit	reserverade	och	ställa	undan	dem	eller	skicka	böckerna	till	biblioteket	som	reserverat	dem.	På	
Karolinska	Institutet	jobbar	jag	med	att	lägga	in	enkäter	i	datorn.	

Jag	har	diagnosen	Möbius	syndrom	och	den	ställdes	när	jag	var	ungefär	åtta	månader	gammal.	Vi	är	i	
Sverige	omkring	50	personer	som	har	Möbius	syndrom.	Symtomen	är	flera	och	varierar	gradvis	
mycket	från	individ	till	individ.	Det	är	vanligt	att	man	saknar,	eller	har	en	kraftig	försvagning	på	den	
nerv	som	hör	till	ögats	utåtförande	muskel,	enkel	eller	dubbel	ansiktsförlamning,	Till	symtomen	hör	
även	skelettmissbildningar,	olika	former	av	autism	eller	drag	av	autism.	

Mina	autistiska	drag,	eller	”stör	ej-behov”	som	jag	kallar	dem,	är	någonting	jag	behöver	ta	hänsyn	till	
varje	dag.	Jag	går	in	i	min	lilla	bubbla,	där	jag	lyssnar	på	musik	med	monotona	rörelser,	ritar	
rutmönster	och	sorterar	saker.	Det	har	jag	haft	nytta	av	där	jag	har	min	dagliga	verksamhet.	
Den	viktigaste	dagen	i	mitt	liv	var	när	jag,	genom	flera	operationer,	slutligen	fick	mitt	leende.	Innan	
så	reagerade	inte	mina	ansiktsmuskler	på	grund	av	fel	på	ansiktsnerverna.	Men	med	en	särskild	
kirurgisk	metod	kan	nu	mitt	leende	visa	mina	känslor	och	jag	kan	visa	människor	hur	jag	känner	mig	
på	ett	annat	sätt!	

Mina	föräldrar	har	alltid	låtit	mig	vara	just	jag	och	har	aldrig	behandlat	mig	annorlunda	för	att	jag	har	
Möbius	syndrom.	Ibland	när	jag	har	mina	föräldrar	med	mig	på	Arbetsförmedlingen	eller	till	läkaren	
får	jag	känslan	av	att	de	vänder	sig	till	mamma	och	pappa,	även	om	mina	föräldrar	säger	ifrån.	Det	
bästa	är	om	jag	redan	från	början	talar	om	klart	och	tydligt	att	det	är	mig	de	ska	prata	med.	

Från	det	att	jag	var	liten	till	dess	att	jag	fyllde	18	år	fungerade	mötet	med	läkare	perfekt,	eftersom	
jag	bara	hade	en.	När	jag	blev	myndig	fick	inte	läkaren	ha	mig	kvar	som	patient	längre.	Det	är	ovanligt	
att	läkare	har	någon	erfarenhet	av	patienter	som	jag,	så	det	behövs	säkert	lite	upplärning;	men	jag	
hoppas	det	inte	blir	alltför	besvärande	för	mig.	

	
  



Janita: Det är mina ord som gäller, det är min berättelse 
	

Mitt	namn	är	Janita.	26	år	och	bor	i	Göteborg,	men	är	
född	och	uppvuxen	i	Luleå.	Mycket	av	min	tid	spenderar	
jag	på	min	arbetsplats,	socialtjänsten.	Där	möter	jag	
personer	med	missbruksproblematik	eller	som	blir	
utsatta	för	våld	i	nära	relationer.	

När	jag	inte	är	på	mitt	arbete	ägnar	jag	helst	tiden	med	
andra	människor	eller	ute	på	äventyr.	Jag	gillar	höga	
höjder,	fart,	det	oförutsägbara,	men	också	lugnet	jag	
bara	finner	i	naturen.	Allt	detta	är	möjligt	för	mig,	trots	
en	konstant	smärta	som	inte	syns.	

När	jag	var	ungefär	sju	år	började	jag	att	få	smärtor	i	kroppen.	Jag	fick	berätta	om	min	kropp	och	hur	
det	kändes	för	personer	klädda	i	vita	eller	blåa	kläder.	Som	liten	tyckte	jag	om	sjukhuset,	personerna	
jag	mötte	där	var	trevliga	att	prata	med.	

Jag	fick	som	sjuåring	felaktigt	diagnosen	reumatism,	och	jag	hade	den	diagnosen	tills	jag	var	runt	
femton	år	då	jag	fick	diagnosen	Ehlers-Danlos	syndrom,	en	bindvävssjukdom	som	jag	upplever	finns	i	
många	olika	varianter.	För	mig	innebär	diagnosen	främst	smärtor	i	muskulatur,	i	synnerhet	nacke	och	
rygg.	Även	smärta	är	ständigt	närvarande	på	hud	samt	i	muskulatur	vid	leder	såsom	fingrar,	
armbågar,	knän,	ja	allt	där	jag	böjer.	

Min	sjukdom	kan	även	bete	sig	lite	mystiskt	då	den	alltför	ofta	kan	ge	mig	åkommor	som	sjukvården	
har	svårt	att	förklara	orsaken	till.	Några	exempel	av	många	är	infektioner,	utslag,	nya	smärtor,	
domningar,	blödningar,	förändringar	i	eller	på	kroppen,	godartade	tumörer.	Det	som	är	värst	är	
såklart	och	utan	tvekan	smärtan,	men	också	den	ständiga	övervägningen	om	jag	ska	söka	vård	för	en	
åkomma	eller	inte	då	det	är	svårt	för	mig	att	avgöra	allvarlighetsgraden.	Det	känns	alltid	som	att	det	
var	precis	nyss	jag	var	hos	sjukvården	senast.	

Jag	vet	inte	riktigt	hur	det	gick	till	eller	varför	jag	feldiagnostiserades	med	reumatism,	men	i	tonåren	
lades	mycket	uppmärksamhet	på	att	jag	var	överrörlig	och	lätt	fick	blåmärken,	varpå	undersökningar	
gjordes	och	jag	diagnostiserades	med	Ehlers-Danlos.	Det	var	väl	ingen	direkt	”wow-känsla”	över	att	
äntligen	få	rätt	diagnos,	men	det	gav	en	viss	förklaring	till	varför	läkare	ofta	inte	förstod	mig	och	min	
problematik.	

När	jag	fick	rätt	diagnos	förändrades	också	vården	en	del,	då	var	jag	ju	fortfarande	barn	och	som	
barn	var	jag	prioriterad	inom	sjukvården.	De	satte	till	exempel	in	ett	smärtteam	för	att	kartlägga	min	
sjukdom.	Jag	fick	träffa	läkare,	psykolog,	arbetsterapeut	och	fysioterapeut	som	tillsammans	
fokuserade	på	mig	och	min	problematik,	vilket	jag	aldrig	upplevt	innan.	De	var	väldigt	engagerade	
och	bekräftande,	vilket	kändes	bra.	



För	mig	var	det	inte	så	stor	skillnad	att	gå	över	från	barnvård	till	vuxenvård.	Jag	hade	ju	redan	fått	
mitt	smärtteam	och	var	van	sedan	tidigare	att	besöka	sjukvården	utan	mina	föräldrar.	Jag	har	alltid	
varit	ganska	självständig	som	person,	jag	kan	fightas	själv	för	att	få	den	vård	jag	behöver.	Med	min	
problematik	har	jag	många	olika	vårdkontakter,	men	jag	har	i	vardagen	inte	behov	av	särskilda	stöd,	
hjälpmedel	eller	liknande.	Är	tyvärr	mer	negativ	mot	läkemedel	än	vad	jag	nog	borde	vara,	men	jag	
har	en	tanke	om	att	jag	vill	klara	mig	utan	så	länge	jag	kan	då	jag	vet	att	det	kommer	att	komma	en	
tid	då	jag	inte	kan	vara	utan.	

Den	stora	skillnaden	jag	märkte	i	övergången	från	barnvård	till	vuxenvård	var	att	det	inte	var	lika	lätt	
att	få	den	hjälp	jag	behöver	efter	att	jag	fyllt	18	år.	Innan	dess	var	vården	mer	lyhörd.	Nu	får	jag	
kämpa	mer	för	att	få	tid,	få	vården	att	lyssna	på	mig	och	för	att	få	tag	i	en	läkare	när	jag	behöver	råd	
eller	stöd.	

Sjukvårdssystemet	idag	är	ganska	fyrkantigt	och	med	en	sällsynt	diagnos	som	Ehlers-Danlos	(som	allt	
fler	inom	sjukvården	verkar	utveckla	kunskap	om	–	awsome)	blir	det	krångligare	för	att	folk	inte	
förstår.	Ofta	får	jag	själv	beskriva	mina	symptom,	förklara	möjliga	orsaker	och	ge	förslag	på	
undersökningar	eller	behandlingar.	

Även	om	kontakten	med	sjukvården	var	smidigare	när	jag	var	barn	så	tycker	jag	om	att	det	är	mig	
som	vuxen	person	som	de	möter,	och	inte	mig	genom	mina	föräldrar.	Det	är	mina	ord	som	gäller,	det	
är	min	berättelse.	

	 	



Jakob: När man blir 18 år ska man över en natt plötsligt sköta 
allting själv och kriga för sina rättigheter 
Jag	heter	Jakob	Fichtelius,	är	29	år	och	bor	i	Sandviken	i	en	egen	lägenhet.	Jag	trivs	i	mitt	hem	och	
skulle	gärna	dela	det	med	någon	i	framtiden.	Om	dagarna	jobbar	jag	inom	Svenska	kyrkan	på	en	
träffpunkt	för	pensionärer.	Det	är	en	praktik	jag	fått	via	ett	företag	som	hjälper	folk	att	komma	in	på	
arbetsmarknaden.	

Jag	har	diagnosen	Sturge	Weber	syndrom.	
Det	innebär	att	man	i	de	flesta	fall	har	ett	
portvinsfärgat	eldsmärke	i	ansiktet	och	att	
man	har	kramper	och	epilepsi.	Jag	är	fri	från	
kramperna	för	jag	fick	min	vänstra	hjärnhalva	
bortopererad	när	jag	var	ett	halvår	gammal.	
Jag	var	den	första	i	världen	som	överlevde	
den	operationen,	det	är	lite	coolt!	

Min	vård	idag	består	av	att	jag	har	kontakt	
med	min	hälsocentral	när	jag	behöver	olika	
remisser.	Ibland	kanske	jag	behöver	träffa	en	doktor	som	är	lite	mer	insatt	i	mina	frågor	och	min	
situation.	Men	jag	äter	inga	mediciner	eller	så.	När	jag	var	barn	var	det	mest	träffar	med	
sjukgymnaster	och	arbetsterapeuter.	Då	hade	jag	en	doktor	på	barnkliniken	jag	gick	till.	

Under	min	övergång	från	barn-	till	vuxenvård	så	kände	jag	att	jag	blev	väldigt	utelämnad.	När	man	
blir	18	år	ska	man	över	en	natt	plötsligt	sköta	allting	själv	och	behöva	kriga	för	sina	rättigheter.	Ibland	
kanske	man	inte	har	ork	och	energi	till	det.	Innan	var	det	barnläkaren	och	anhöriga	som	hjälpte	mig.	
Nu	har	jag	en	god	man,	men	det	är	väldigt	luddigt	vad	en	god	mans	uppdrag	innebär.	Vissa	säger	att	
det	inte	ingår	att	sköta	vårdkontakter	och	vissa	säger	att	det	visst	ingår.	

Men	det	har	sina	fördelar	att	bli	vuxen	och	ta	över	sina	egna	vårdkontakter	också.	Nu	är	det	jag	som	
bestämmer	och	jag	har	mer	inflytande	själv.	Man	kan	säga	vad	man	tycker	och	tänker	på	ett	annat	
sätt.	

Men	jag	tycker	att	övergången	borde	skjutas	fram	tills	den	dagen	man	fyller	20.	Det	heter	ju	barn-	
och	ungdomshabilitering,	och	ungdom	är	man	ju	tills	man	fyller	20	år.	Så	det	borde	ju	vara	rätt	
logiskt.	Det	skulle	ju	ändå	kunna	vara	en	sluss,	att	man	blir	myndig	när	man	fyller	18	men	att	man	har	
kvar	kontakter	med	barn-	och	ungdomshabiliteringen	tills	man	är	20.	Det	skulle	kunna	vara	ett	bra	
sätt	att	träna	och	lära	sig	hur	man	kan	sköta	kontakter	med	myndigheter	och	sjukvård	och	så.	

I	framtiden	hoppas	jag	på	att	ha	ett	jobb	med	lön.	Jag	vill	jobba	med	människor	på	ett	eller	annat	
sätt.	Gärna	ett	liknande	som	jag	hade	tidigare	när	jag	hade	praktik	på	ett	äldreboende.	Jag	fyller	snart	
30	och	då	kommer	jag	inte	längre	få	aktivitetsersättning.	Det	är	därför	vi	försöker	ordna	med	betalt	
jobb	nu	innan	jag	fyller	år.	Man	vill	ju	inte	bli	utförsäkrad.	



En	annan	lösning	jag	tror	på	skulle	vara	det	här	med	medborgarlön.	Då	skulle	alla	medborgare	i	
Sverige	kunna	få	en	dräglig	slant	i	plånboken	oavsett	arbetsförmåga	eller	funktionsnedsättning.	Det	
skulle	också	minska	klassklyftorna	i	samhället.	

	 	



	

 

Kumari: Jag har fått vara min egen expert 
Hej,	
Kumari	heter	jag,	är	20	år	gammal	och	har	en	diagnos	som	heter	Robinow	syndrom.	Det	innebär	att	
jag	bland	annat	har	hål	i	hjärtklaffarna,	så	jag	har	kontakt	med	en	hjärtdoktor.	Utöver	det	så	träffar	
jag	en	talpedagog,	öron-	näsa-	och	halsläkare,	jag	går	hos	specialisttandvården,	BUP	och	
reumatologen.	Kort	sagt	har	jag	många	olika	vårdkontakter.	

Min	övergång	från	barn-	och	ungdomsvård	till	vuxenvård	var	både	jobbig	och	smidig…	

Jag	har	bott	i	olika	län,	vilket	gjort	att	jag	fått	börja	om	från	noll	nästan	varje	gång.	Nya	läkare,	nya	
journaler,	nytt	allt	då	de	inte	kan	se	varandras	arbeten.	Jag	har	fått	vara	min	egen	expert.	

Det	som	varit	jobbigt	med	övergången	från	barn	till	vuxenavdelningen	har	främst	varit	den	
psykologiska	avdelningen,	men	även	till	exempel	tandläkare	med	mera.	Problemen	som	man	hade	
när	man	var	17	år	och	364	dagar	är	inte	lika	seriösa	när	man	är	18	år	och	en	dag.	Då	är	du	vuxen	och	
förväntas	stå	ut	med	dina	problem	och	hantera	det	bättre.	

Det	jag	funnit	positivt	har	varit	att	man	kunnat	gå	kvar	vid	vissa	mottagningar	som	inte	skiljer	på	barn	
och	vuxna,	utan	fortsätter	arbetet	oberoende	av	den	faktorn.	

En	annan	problematik	är	att	det	skiljer	sig	från	län	till	län	hur	man	väljer	att	hantera	folk	med	
sällsynta	diagnoser.	I	Uppsala	hade	jag	en	överläkare	som	tog	hand	om	alla	mina	saker	och	som	jag	
kunde	vända	mig	till,	om	jag	inte	visste	vart	jag	skulle	ta	vägen	inom	vårdens	djungel.	I	Västmanland	
var	de	också	väldigt	måna	om	att	hjälpa	mig.	Jag	har	inte	fått	samma	bemötande	i	Stockholm.	

Jag	önskar	att	andra	unga	vuxnas	övergång	blir	smidigare,	men	det	är	en	lång	väg	att	gå.	

(Kumari	heter	egentligen	något	annat.)	



Karl: Det nya ansvaret som tillkommer efter 18 år känner jag att jag 
kan hantera 

Mitt	namn	är	Karl	Johansson	och	jag	är	19	år	gammal.	Jag	bor	i	Sollentuna,	strax	norr	om	Stockholm	
med	mina	föräldrar.	På	dagarna	studerar	jag	en	kurs	i	statsvetenskap	på	Stockholms	Universitet.	Jag	
jobbar	även	extra	som	vikarie	i	en	vikariepool	i	Täby.	Där	vikarierar	jag	för	både	förskolor	och	
lågstadieskolor.	

Jag	har	Möbius	syndrom	som	karaktäriseras	av	att	man	har	muskelförlamningar	i	ansiktet	som	kan	
göra	det	väldigt	svårt	med	mimiken,	att	uttrycka	sig	med	ansiktet.	

Det	kan	även	kopplas	till	att	man	har	en	
hörselnedsättning,	som	jag	har.	När	jag	var	yngre,	och	
inte	hade	någon	hörselapparat,	kunde	jag	ha	ganska	
svårt	för	att	kommunicera.	Jag	var	tvungen	att	sitta	
långt	fram	i	klassrummet	och	nära	personer	för	att	
höra	vad	de	sa.	Om	jag	skulle	prata	med	folk	ville	jag	
helst	göra	det	i	mindre	grupp.	En	grupp	på	8-10	
personer	kunde	kännas	väldigt	virrigt.	

Förlamningen	i	ansiktet	var	inget	jag	tänkte	så	mycket	
på	när	jag	var	yngre,	men	det	kan	kanske	har	påverkat	
hur	man	når	fram	till	andra	personer.	

När	jag	var	liten	så	fungerade	inte	heller	dräneringen	till	mina	tårkanaler	som	de	skulle,	så	jag	hade	
svårigheter	att	gråta.	Jag	fick	opereras	några	gånger	för	att	fixa	det.	Sen	har	jag	också	opererat	
hörseln	en	gång	när	jag	var	14	år.	Men	det	ledde	inte	direkt	till	några	märkbara	förbättringar.	

Utöver	de	operationerna	så	har	min	vård	varit	ganska	sporadiskt.	Idag	kretsar	den	framförallt	kring	
min	hörsel	och	fix	med	min	hörapparat	som	jag	har	nu.	

När	det	kommer	till	muskelförlamningen	i	ansiktet	så	har	jag	lagt	det	lite	på	is	för	tillfället.	Jag	tycker	
det	funkar	bra	utan	operation	just	nu.	När	vi	undersökte	möjligheten	för	flera	år	sedan	var	
operationerna	väldigt	komplicerade	och	tog	väldigt	lång	tid.	Nu	görs	operationen	väldigt	mycket	
lättare,	det	tar	cirka	tre	timmar	och	allt	är	mycket	smidigare.	Men	som	jag	ser	det	nu	så	påverkar	inte	
min	förlamning	mig	så	mycket.	Och	jag	har	svårt	att	se	att	det	skulle	påverka	min	framtid	på	något	
speciellt	sätt	faktiskt,	varken	positivt	eller	negativt.	

Överlag	tycker	jag	att	vårdens	mottagande	jag	har	fått	både	som	barn	och	vuxen	har	varit	bra	och	
enhetlig.	För	mig	har	det	varit	ganska	lätt.		Under	min	övergång	så	fick	jag	träffa	en	grupp	andra	
personer	med	hörselnedsättningar.	Vi	fick	chansen	att	diskutera	olika	alternativ	för	olika	
hörselapparater	och	tipsa	varandra	var	man	kan	få	reda	på	nyheter	inom	området.	



För	mig	så	känns	det	faktiskt	inte	som	någon	större	skillnad	mellan	barn-	och	vuxenvården.	Min	
kontakt	med	vården	har	alltid	varit	ganska	begränsad	och	känner	jag	att	jag	behöver	kontakta	vården	
om	något	känns	fel,	så	kan	jag	det.	Det	nya	ansvaret	som	tillkommer	efter	18	år	känner	jag	att	jag	kan	
hantera.	Jag	tycker	inte	att	det	känns	särskilt	dramatiskt.	

Just	nu	tänker	jag	att	jag	ska	ta	en	paus	i	pluggandet	för	att	jobba	mer	under	våren,	kanske	även	i	
höst.	Framförallt	vill	jag	testa	på	hur	det	är	att	ha	ett	arbete	som	huvudsysselsättning,	det	vore	också	
skönt	att	ha	lite	pengar	att	röra	sig	med.	Sen	planerar	jag	att	återuppta	studierna,	antagligen	till	
nästa	vår	för	att	ta	en	kandidat	i	statsvetenskap.	

Jag	vill	i	framtiden	jobba	med	något	inom	det	området,	men	vet	inte	exakt	med	vad.	Jag	har	en	
ganska	oklar	bild	över	hur	mitt	liv	kommer	att	se	ut	i	framtiden.	

	 	



Linnea: Assistansen jag får är det som gör att jag kan leva, inte 
bara överleva 
Jag	heter	Linnea,	är	21	år	gammal	och	har	en	diagnos	som	heter	Epidermolysis	Bullosa	(EB).	Det	är	en	
hudsjukdom	som	innebär	att	mina	hudlager	inte	håller	ihop.	Vid	friktion	får	jag	hudavlossning	och	
eller	blåsor.	Min	sjukdom	är	väldigt	oberäknelig,	vilket	leder	till	snabba	förändringar	i	hur	jag	mår.	
Om	den	till	exempel	sätter	sig	på	ögat	måste	jag	ligga	i	ett	mörkt	rum	tills	det	har	läkt,	vilket	kan	ta	
allt	från	en	dag	upp	till	två	veckor.	Att	sjukdomen	är	så	pass	oberäknelig	gör	att	jag	inte	kan	arbeta	
med	vanliga	jobb.	

Min	vård	sköts	framförallt	hemma,	men	jag	
behöver	även	träffa	en	läkare	ganska	ofta.	När	jag	
var	barn	hade	jag	en	läkare	som	jag	alltid	gick	till.	
Han	hjälpte	oss	med	väldigt	mycket.	Om	det	var	
något	han	inte	kunde	lösa	letade	han	upp	en	
annan	läkare.	Han	såg	också	till	att	alla	mina	
andra	vårdkontakter,	såsom	dietist,	hudläkare,	
öron-	och	ögonläkare	hade	kontakt	och	förde	
dialog	med	varandra.	Han	var	liksom	spindeln	i	
nätet.	

	

Nu	när	jag	är	vuxen	är	det	så	olika	det	bara	kan	bli.	Jag	har	gått	till	en	vårdcentral	i	två	år	nu	och	är	
inne	på	min	femte	läkare.	Det	är	för	många	läkare	och	ingen	förstår	ordentligt	vad	det	är	jag	lever	
med.	Jag	känner	att	de	ifrågasätter	självklara	saker	och	gör	fel	som	att	till	exempel	skriva	ut	tabletter	
fast	det	tydligt	står	i	min	journal	att	jag	inte	kan	äta	någonting	i	fast	form.	

Det	känns	mycket	opersonligare	och	de	har	aldrig	den	tid	jag	skulle	behöva.	När	jag	får	en	ny	läkare	
har	de	inte	alltid	läst	min	journal	så	då	måste	jag	åter	igen	börja	om,	och	berätta	vad	min	diagnos	
innebär.	

Om	jag	fick	önska	så	skulle	jag	få	behålla	en	och	samma	läkare	i	princip	hela	livet	ut.	Det	är	så	många	
saker	som	förändras	och	som	man	måste	börja	tänka	på	när	man	blir	vuxen	ändå.	Att	då	inte	få	gå	till	
samma	läkare	gör	att	man	förlorar	en	stor	del	av	kärntryggheten	när	man	fyller	18.	

Jag	känner	också	att	det	är	mycket	kunskap	som	läkare	går	miste	om,	då	de	inte	får	chansen	att	följa	
en	person	med	till	exempel	EB	från	barn,	till	vuxen,	till	döden.	De	går	miste	om	helhetsperspektivet.	
Nu	måste	man	sätta	ihop	en	massa	journaler	från	olika	ställen	för	att	försöka	få	en	helhet,	men	det	
går	ju	inte.	Just	nu	vet	jag	inte	ens	hur	mycket	journal	som	finns	om	mig	eftersom	jag	byter	läkare	
hela	tiden.	



Mina	föräldrar	hjälper	och	stöttar	mig	fortfarande	en	del	med	min	vård.	Främst	med	småsaker	som	
jag	inte	riktigt	har	koll	på.	Men	jag	tar	över	mer	och	mer	själv.	Det	är	krångligt	men	det	känns	bra.	

I	april	2016	flyttade	jag	till	en	egen	lägenhet.	Eftersom	jag	gick	i	gymnasiet	på	internat	så	var	det	inte	
en	jättestor	förändring	att	flytta	hemifrån.	Det	var	nog	jobbigare	att	flytta	hem	efter	gymnasiet	än	att	
flytta	till	eget	boende.	Jag	älskar	att	bo	själv,	det	är	en	enorm	frihet.	Det	klart	jag	saknar	internatet	
och	alla	kompisarna,	men	nu	när	jag	bor	själv	har	jag	mycket	mer	energi.	

Nu	kan	jag	vara	hemma	en	hel	dag	och	ladda	upp	med	energi	inför	någon	annan	aktivitet.	På	
internatet	så	blev	det	ju	mer	att	man	hängde	med	på	massa	fester	och	aktiviteter,	trots	att	jag	
kanske	egentligen	inte	orkade.	Det	är	ju	inte	så	att	man	säger	att	”nej	jag	kan	inte	följa	med	på	fest,	
för	jag	måste	sitta	imorgon…”.	Nu	är	det	lättare	att	ta	det	lugnt	och	vila	kroppen.	

En	stor	oro	jag	känner	är	över	den	assistanskris	som	är	i	Sverige	just	nu.	Jag	har	tur	och	får	i	princip	
alla	de	timmar	jag	behöver,	men	jag	har	en	kompis	som	har	det	jättetufft	just	nu	då	hon	inte	får	den	
hjälp	hon	behöver.	Jag	är	väldigt	tacksam	över	den	assistans	jag	har	jämfört	med	andra.	Assistansen	
jag	får	tillsammans	med	aktivitetsersättning	och	bostadsbidrag	är	det	som	gör	att	jag	kan	leva,	inte	
bara	överleva.	Det	är	det	som	möjliggör	att	jag	kan	gå	på	min	tecknarkurs,	där	jag	får	komma	ut	och	
träffa	andra	människor,	skratta	och	slappna	av.	

Om	jag	plötsligt	skulle	bli	fråntagen	något	av	det	skulle	de	samtidigt	ta	ifrån	mig	min	frihet	och	den	
lilla	tid	och	ork	jag	har	att	göra	något.	Det	är	en	rädsla	att	någon	ska	anse	att	jag	inte	är	tillräckligt	
sjuk	för	att	få	den	ersättning	jag	får	nu.	

Min	största	dröm	just	nu	är	att	skaffa	en	hund.	En	hund	skulle	hjälpa	mig	att	få	rutin	i	min	vardag,	
något	som	ett	jobb	skulle	ha	gjort,	men	som	ju	inte	går	i	min	situation.	Med	en	hund	har	jag	alltid	
något	att	göra	och	jag	kan	umgås	med,	och	ta	hand	om	den,	även	de	dagarna	jag	måste	ligga	ner.	Nu	
har	jag	två	marsvin	som	husdjur	men	en	hund	skulle	hålla	mig	mer	sysselsatt!	

	 	



Daniel: Förr ville jag dölja mina ärr på magen om jag var på 
stranden, nu är det nästan tvärtom! 
Jag	heter	Daniel,	jag	är	24	år	gammal	och	uppvuxen	i	
Borås,	där	jag	nu	bor	i	en	etta	med	stor	balkong.	Jag	
har	precis	avslutat	en	praktik	i	en	klädbutik,	något	
som	lett	till	en	timanställning.	Efter	två	år	utanför	
arbetsmarknaden	på	grund	av	psykisk	ohälsa,	så	är	
det	ett	väldigt	stort	steg	för	mig.	Jag	har	hittat	balans	
i	min	vård	och	livet	fungerar	bra.	Efter	en	lång	resa	så	
är	min	hälsa	inte	något	jag	tar	för	givet.	

När	jag	var	8	år	så	fick	jag	ett	tarmvred	som	
orsakades	av	en	cysta	på	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	näring	från	maten	som	passerar.	Så	fyra	till	
fem	nätter	i	veckan	har	jag	näringsdropp	som	jag	sköter	själv	hemifrån,	med	allt	vad	det	innebär.	

Under	min	första,	längsta	sjukhusperiod	låg	jag	totalt	fem	månader	på	Drottning	Silvias	barnsjukhus,	
trots	allt	jobbigt	under	den	här	perioden	i	mitt	liv	så	har	jag	nästan	enbart	positiva	minnen	från	den	
här	tiden.	Allt	stöd	från	min	familj,	läkare	och	vårdpersonal	har	idag	gjort	mig	till	en	stark	person.	

Jag	känner	nästan	enbart	en	känsla	av	stolthet	när	jag	tänker	på	att	jag	överlevt	något	så	svårt.	Detta	
har	nu	i	vuxna	år	också	kommit	starkare	i	takt	med	att	jag	mognat.	Förr	kunde	jag	till	exempel	dölja	
mina	ärr	på	magen	om	jag	var	på	stranden,	nu	är	det	nästan	tvärtom!	

När	jag	fyllde	18	lämnade	jag	ett	av	de	främsta	barnläkarteamen	i	Göteborg	och	blev	flyttad	till	
vuxenvården	på	mag-tarmmottagningen	i	Borås.	Jag	var	under	den	perioden	ganska	stark	och	hade	
inte	behov	av	mer	än	rutinkoller,	men	jag	kände	däremot	att	min	läkare	då	inte	riktigt	bemötte	mig	
enligt	de	behov	jag	hade.	Det	blev	korta	besök	en	gång	om	året	där	vi	i	princip	bara	diskuterade	
provsvar	och	recept.	Detta	fortlöpte	tills	jag	var	21,	då	jag	av	en	slump	frågade	om	jag	skulle	ha	en	
dietist.	Då	blev	jag	skickad	till	en	dietist	i	Borås	som	efter	ett	par	möten	sa	att	hon	ville	skicka	vidare	
mitt	komplicerade	fall	till	Tarmsviktsmottagningen	i	Göteborg.	

Värt	att	nämna	är	att	jag	vid	21	hade	en	kraftig	D-vitaminbrist	som	var	en	av	faktorerna	till	min	
psykiska	ohälsa	vid	den	tiden,	alltså	något	min	läkare	hade	missat	på	grund	av	så	glesa	återbesök.	

I	Göteborg	blev	jag	bemött	med	exakt	den	vård	jag	sökte	av	ett	helt	team	bestående	av	en	läkare,	
dietist	och	en	sjuksköterska	som	är	specialist	på	skötsel	av	dropp	som	gett	mig	mycket	stöd.	Där	går	
jag	fortfarande	och	har	kontakt	ca	var	tredje	månad	vilket	känns	väldigt	bra	och	viktigt	för	min	hälsa.	



Sammanfattningsvis	kan	man	alltså	säga	att	jag	efter	en	krokig	väg	hittat	hem.	

Under	min	uppväxt	har	min	mamma	tagit	ett	väldigt	stort	ansvar	och	hon	har	alltid	sett	till	att	
droppet	och	min	sjukdom	aldrig	var	i	vägen	för	mig,	speciellt	under	min	tonårstid.	Hon	skötte	mitt	
dropp	under	den	här	tiden	och	sen	när	det	blev	dags	för	mig	att	ta	över	hjälptes	vi	åt	med	det	tills	jag	
var	säker.	Hon	har	hjälpt	mig	till	att	bli	både	självständig	och	självsäker	i	vad	det	innebär	att	sköta	
dropp	hemifrån.	

Sjukvården	har	såklart	hjälpt	mig	mycket	och	kort	sagt	räddat	mitt	liv.	Det	finns	dock	stunder	då	jag	
har	känt	att	vissa	behandlingar	varit	hopplösa.	Mitt	främsta	exempel	är	under	året	2006	kunde	jag	
inte	äta	någon	mat	över	huvud	taget	på	grund	av	en	så	försvagad	tarmflora	av	många	
antibiotikakurer.	Jag	hade	därför	dropp	dygnet	runt	och	i	skolan	bar	jag	droppet	i	en	ryggsäck.	

Detta	var	en	väldigt	tuff	tid	både	fysiskt	och	psykiskt.	Jag	hittade	då	en	väldigt	duktig	homeopat	som	
gav	mig	något	så	enkelt	som	en	tablett	med	probiotika,	som	finns	att	köpa	i	vanlig	hälsokostbutik.	
Detta	gjorde	att	jag	på	bara	ett	par	veckor	kunde	äta	normalt	igen.	Jag	har	sedan	dess	ätit	samma	
tablett	och	kan	säga	att	jag	inte	skulle	ha	samma	livskvalitet	utan	den	hjälpen.	

Jag	vet	att	det	finns	många	kritiska	röster	angående	homeopati,	men	för	mig	har	det,	tillsammans	
med	min	vanliga	sjukvård	verkligen	fungerat	och	ärligt	talat	hade	jag	inte	haft	samma	liv	idag	utan	
den	extra	hjälpen.	

Just	nu	fungerar	min	vardag	väldigt	bra	och	jag	vill	inte	hamna	i	en	situation	där	jag	får	problem	igen.	
Mitt	största	fokus	just	nu	är	att	få	en	fast	anställning	på	jobbet	jag	gillar	och	är	bra	på	och	det	ser	
ljust	ut.	Bara	att	jag	orkar	med	att	jobba	fullt	ut	som	jag	kan	nu	efter	allt	som	hänt	i	livet	är	en	mäktig	
känsla	vilket	jag	är	både	stolt	och	tacksam	över.	Även	om	jag	ofta	säger	att	”jag	har	klarat	mig	bra”	så	
glömmer	jag	nästan	själv	hur	kämpigt	och	orättvist	det	har	varit	i	vissa	stunder.	Men	jag	tänker	säga	
det	igen	för	jag	ger	inte	upp	utan	i	det	stora	hela	har	jag	klarat	mig	bra!	

	 	



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

Mitt	namn	är	Matilda	och	jag	är	en	tjej	på	21	år	som	
bor	i	Örebro	där	jag	pluggar	till	socionom.	Jag	är	
född	med	en	sjukdom	som	har	många	namn.	
Kromosombunden	hypofosfatemisk	rakit,	X-Linked	
Hypophosphatemia,	X-Linked	Hypophosphatemic	
Rickets	eller	D-vitamin	resistent	Rakitis.	Den	
förkortningen	som	används	och	som	jag	även	

kommer	använda	i	denna	berättelse	är	XLH.	

Kort	sagt	betyder	min	sjukdom	att	min	kropp	har	svårt	att	ta	hand	om	de	fosfat	som	finns	i	kroppen,	
vilket	i	sin	tur	leder	till	att	skelettet	och	tänderna	är	väldigt	sköra	samt	att	jag	har	en	del	smärtor	i	
leder	och	muskler.	Det	går	inte	en	dag	utan	att	jag	har	ont	någonstans	i	kroppen.	

Trots	detta	tränar	jag	en	hel	del	och	försöker	leva	livet	som	vilken	21-årig	universitetsstudent	som	
helst.	Mitt	liv	skiljer	sig	inte	så	mycket	jämfört	med	”en	frisk	person”,	mer	än	att	jag	behöver	äta	
mediciner	fem	gånger	om	dagen,	vara	extra	försiktig	när	det	gäller	mina	tänder	och	åka	på	lite	
läkarbesök	med	jämna	mellanrum.	På	det	sättet	är	jag	lyckligt	lottad,	då	jag	inte	behöver	bråka	så	
mycket	med	försäkringskassan	och	så	vidare.	

Vårdmässigt	finns	det	för	tillfället	inget	mer	att	göra	för	att	underlätta	min	vardag	än	att	bibehålla	
och	kontrollera	att	mina	värden	ligger	stabilt.	Jag	är	opererad	sju	gånger	för	att	räta	ut	mina	fötter	
och	ben.	Allt	detta	gjordes	mellan	12	och	18	års	ålder.	

Medicinerad	har	jag	varit	med	samma	mediciner	sedan	jag	bara	var	något	år	gammal.	Min	största	
skillnad	för	mig	från	vården	som	barn	och	som	vuxen	är	att	ha	en	läkare	som	bryr	sig	och	tar	min	
sjukdom	på	allvar.	På	barnmedicin	hade	jag	en	läkare	som	tog	prover	flera	gånger	om	året	och	
jobbade	för	att	hitta	en	bra	balans	mellan	mina	mediciner.	

När	jag	blev	jag	överskriven	till	vuxen	fick	jag	först	jobba	för	att	få	komma	dit	överhuvudtaget	och	när	
jag	väl	fick	träffa	min	läkare	var	hon	inte	intresserad	av	mig	eller	min	sjukdom	och	tyckte	att	
medicinering	och	de	kontrollundersökningar	jag	gjort	tidigare	inte	var	nödvändiga.	Efter	lite	tjat	från	
min	sida	men	framförallt	från	min	syster	och	pappa	(som	har	samma	sjukdom	och	samma	läkare)	har	
hon	gått	med	på	att	jag	får	fortsätta	med	medicinerna,	men	nu	tar	jag	inte	prover	lika	ofta	och	får	
inte	göra	kontrollundersökningar	(till	exempel	ultraljud	av	njurar)	lika	ofta	heller.	

Jag	önskar	att	jag	hade	en	läkare	som	brydde	sig	om	mig	och	min	sjukdom.	Som	jag	nämnde	ovan	så	
innebär	även	XLH	att	tänderna	är	svaga	och	att	nerven	i	tanden	utan	förvarning	kan	dö,	vilket	gör	att	



det	krävs	en	rotfyllning.	Även	här	har	jag	fått	byta	tandläkare	från	min	barntandläkare	till	en	
vuxentandläkare.	

Skillnaden	här	jämfört	när	jag	bytte	från	barnmedicin	till	vuxen	medicin	är	att	här	har	allt	gått	felfritt.	
Jag	fick	en	läkare	(utan	något	tjat	från	min	sida)	som	var	inläst	och	intresserad	i	mitt	fall	som	gör	allt	
för	att	jag	ska	få	den	hjälp	jag	behöver.	Hon	gjorde	allt	rätt	i	min	övergång	och	får	allt	rörande	min	
tandvård	att	fungera	felfritt.	

Detta	önskar	jag	att	även	min	läkare	på	medicinmottagningen	kunde	göra	för	mig.	Att	hon	utan	att	
jag	behöver	tjata	om	något	ger	mig	exakt	den	hjälpen	jag	behöver	och	ger	mig	den	tiden	jag	behöver	
för	att	må	bra.	Jag	hoppas	även	i	framtiden	att	de	läkare	jag	träffar	inte	nonchalerar	mig	och	får	mina	
behov	att	verka	mindre	än	vad	de	är	bara	för	att	jag	ser	frisk	ut	på	utsidan.	
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