stma och sérskilt allergi har bli-
vit vanligare hos barn och
ungdomar. Samtidigt som
allt fler familjer drabbas, har forstael-
sen Okat for de sarskilda behov barn
med astma och allergi har. Personal
inom skola och forskola kan allt mer
om allergi. Barn som behover sérskild
kost i skolan mots med storre forsta-
else — dven om det kan uppsta svarig-
heter i vissa situationer. Det har ock-
sa blivit allt mer sjalvklart att barn
med luftrorshesvar har rétt att fa vis-
tas i en rokfri miljo.

En annan stor fordndring som
skett &r att den medicinska behand-
lingen blivit béttre. De ldkemedel
som anvénds nu &r effektivare dn de
som fanns tillgangliga for 20-30 ar
sedan. Det mérks pa sa satt att det ar
allt farre barn med astma och allergi
som behover ligga pa sjukhus. Och
for de barn som anda behdver sjuk-
husvard racker i allmanhet nagra da-
gars behandling. De mediciner som
anvands nu har ocksa mindre biverk-
ningar dn de som brukades forr.

Valbefinnande

och livskvalitet

hos barn med astma
och deras familjer

Vi har grundligt undersokt 61 barn 7
till 9 ar med astma om hur deras val-
befinnande ar och vilken inverkan
astmasjukdomen har pa halsa och

livskvalitet. De flesta av de barn vi
undersokt har forutom astma ocksa
eksem, hosnuva eller nésselutslag.
Manga har allergi mot nagot fodo-
amne som fisk, &gg eller mjolk. — For-
utom barnen har vi ocksa intervjuat
en foralder i varje familj.

Undersokningen visar att barn
med astma paverkas i sitt valbefin-
nande och att barn med mycket ast-
ma paverkas mer. Men
andra forhallanden &n
hur svar astman ar har
minst lika stor betydelse
for hur barn med astma har det: om
barnen samtidigt har eksem, famil-
jens sociala situation, psykologiska
forhallanden i familjen och hur stort
inflytande foréldrarna har Over sitt
barn.

Barn med astma har
fler psykiska problem
an friska barn

Som grupp bedémde fordldrar till
barn med astma att deras barn hade
mer psykiska problem &n foréldrar till
friska barn. Det var ocksa sa att ande-
len barn med sarskilt manga problem
var storre bland barn med astma &n
bland friska barn.

Vi har forsokt utforska vad det &r i
sjalva astmasjukdomen som gor att
vissa barn far psykiska besvar. Vi har
da funnit att det ar framfor allt de
barn som far astma nar de anstranger

Familjens situation ar viktig

for barnens valbefinnande




Ingen sdmre sjélvkansla hos

barn med astma

sig som har bekymmer. Alltsd barn
som far andningsbesvar nar de
springer, cyklar eller leker intensivt —
sérskilt ndr det &r kallt ute. | sjalva
verket visade det sig att barn med ast-
ma utan anstrdngningsutltsta besvar
inte hade mer tecken pa oro eller
angslan &n motsvarande friska barn.

Barn som forutom astma har ek-
sem har ocksa mer psykiska svarighe-
ter enligt fordldrarna. Att barn med
eksem paverkas menligt av sin sjuk-
dom har ocksa visats i tidigare un-
dersdkningar.

Samma sjalvkansla

hos barn med astma
som friska barn

Nar vi intervjuade barnen om hur de
sag pa sig sjalva och jamforde med en
grupp barn utan astma
fann vi ingen skillnad.
Vér undersokning tyder
alltsa inte pa att sjalvfor-
troendet ar lagre hos barn med astma
&n hos andra barn. Atminstone inte i
aldersgruppen 7 till 9 ar.

Att kunna springa

ar viktigt for barns
livskvalitet

Man kan mena olika saker med livs-
kvalitet. Somliga anvander det som
»guldkant pa tillvaron«. Inom halso-
forskning har ordet en annan bety-

delse. Med livskvalitet menar man
hur personer som har en viss sjuk-
dom eller handikapp sjélva upplever
att de har mojlighet att gora det de
vill gora, trots sjukdomen eller han-
dikappet.

Vad géller barns livskvalitet &r det
extra viktigt att tinka pa vad det ar
barn anser vara viktigt. Det &r inte
alltid som barn och deras foréaldrar
har samma uppfattning. Ofta ar det
sa att barn vérdesdtter mojligheten
att leka och vara med kamrater nu
mer an hur det ska bli pa langre sikt.
Aven om foréldrar givetvis ocksa ma-
nar om sina barns majlighet att trivas
i nuet, tanker de oftast mer pa fram-
tiden &n barnen sjélva.

I vér undersokning visar det sig att
manga barn med astma &r sérskilt be-
svérade av att de inte kan springa
som jamnariga nar de leker eller del-
tar i idrott. I manga sammanhang,
som att hinna till bussen och pa vég
till bamba, &r det ocksa viktigt att
kunna springa fort for att hinna i tid
och inte komma efter kamrater. De
barn som lart sig hur man medicine-
rar s att man inte far astma vid an-
strangning och hur man kan spela en
hel fotbollsmatch utan att fa besvar
har stérre mojligheter att vara med
jamnariga kamrater.



Vad ar »svar astma«?

Vi har jamfort barns egna upplevelser
av sina astmabesvér med foraldrarnas
tolkning, den behandlande barnléka-
rens uppfattning och hur god lung-
funktionen ar. Nagon total Gverens-
stdimmelse &r det inte alls, men det
finns anda en viss samstammighet.
Barnets egen upplevelse stdmmer
ganska bra med lungfunktion och
foraldrarnas iakttagelser som i sin tur
stdmmer bra med barnl&karens upp-
fattning.

Det verkar som att ju svérare ast-
masjukdomen &r, desto béttre &r dver-
ensstdammelsen mellan lungfunktion,
barnets, foraldrarnas och barnlakarens
bedomning. Att det &r sa verkar ju
ocksa rimligt. Fér barn med valdigt
lite astmabesvar ar det mer tillfallighe-
ter och omsténdigheter som inte har
med astman att géra som avgor om
nattsomnen dr stord och hur bra det
gar att var med pa idrottslektionerna i
skolan. For barn med svar sjukdom &r
miljon i skolan och hur bra medicine-
ringen fungerar avgdrande for hur
mycket besvédr astman ger.

Franskilda foraldrar kan
behdva extra stod

Barn till fordldrar som inte samman-
bor har mer psykiska problem. Bar-
nen anger ocksa att den livskvalitet
som har med astmasjukdomen att
gora ar mer nedsatt — alltsa att barn

som bor med en foralder upplever att
de har mer vardagliga svarigheter av
sin sjukdom.

Detta resultat fran var undersok-
ning stammer med vart intryck fran
var forsoksverksamhet med familje-
samtal. | manga av de familjer som
varit intresserade att delta i var verk-
samhet har skilda foraldrar haft kon-
flikter om fragor som
rort allergi. — En pojke
med palsdjursallergi som
bott mesta tiden med sin
mamma &r med sin pappa varannan
helg. Pappa &r nu pa vag att gifta om
sig med en kvinna som roker och som
dessutom har en egen dotter som bli-
vit lovad ett marsvin av sin mamma i
fodelsedagspresent. Detta dr exempel
pa en situation som ar svér att losa
och som kan vécka till liv gamla kon-
flikter mellan fordldrar. Konflikter
som ibland barn sjalva tar pa sitt an-
svar att I9sa.

Foraldrar kan ocksa ha olika stand-
punkter om hur viktigt det & med re-
gelbunden medicinering och hur
mycket extra hansyn foraldrar och
syskon ska ta till de barn som har ast-
ma och allergi. Detta géller oavsett
om foraldrarna sammanbor eller inte.
Men vart intryck ar att skilda foral-
drar kan ha sérskilt utbyte av att dis-
kutera med utomstaende i fragor som
har med barnens sjukdom att gora.
Barn kan uppleva det som befriande
att deras foraldrar forsoker bortse fran

Konflikter mellan

franskilda foraldrar




andra konflikter dem emellan for att
bli ense om ett bra gemensamt for-
hallningssatt till det som ror barnets
allergi och astma. Foraldrar kan ock-
sa komma fram till att det inte ar
nodvandigt att de tycker lika.

Hur paverkas
foraldrarna?

Vi har testat en Oversattning av en
sarskild fragemall for foraldrar till
barn med astma. Fragemallen, som
kommer fran Canada, har Gversatts
till flera sprak och anvands nu i
manga lander. Fragorna rér bade oro
for barnets astma och hur foraldrar-
nas egen tillvaro paverkas av sjukdo-
men.

Det visar sig i var undersokning att
foraldrar till barn med svarare astma
paverkas mer dn de med lindrigare
sjukdom. Detta ar ju

och Pulmicort) forbattrar livskvalite-
ten hos forédldrar till barn med me-
delsvar och svar astma. Att de har fra-
gemallarna (den for barn och den for
foraldrar) finns tillgangliga pa sven-
ska gor det lattare att ocksa ta reda pa
for vilken typ astma olika sorters be-
handling &r mest vérdefull.

Foraldrar hjalper sina
barn pa olika satt
Vi har intervjuat foréldrar till barn
med astma och allergi for att finna ut
vilka strategier de anvander for att
barnen ska ma sa bra som mojligt.
Samtidigt som foraldrarna ofta ocksa
maste se till att friska syskon har det
bra — och hela familjen. Vi har kom-
mit fram till att det finns nagra typis-
ka forhallningssatt.

Ett beteende som skiljer mellan
olika familjer &r att vissa foraldrar ar

Foraldrars livskvalitet kan

i . , sjalvklart for alla foral-
anvandas for att vardera

drar och kan man tycka

aktiva, tar egna initiativ i utredning
och behandling och &r ivriga i sin

medicinsk behandling

onddigt att pavisa. Men
det har visat sig att fragemallen kan
anvandas som ett kansligt instrument
for att faststélla hur vérdefull olika
sorters astmabehandling har. Det kan
galla l1akemedel, sjukgymnastik, ast-
maskola eller, som vi planerar, sam-
ordnad medicinsk och psykologisk
radgivning for enskilda familjer.

Till exempel har fragemallen an-
vants for att visa att sa kallade inhala-
tionssteroider (typ Becotide, Flutide

kontakt med barnomsorg och skola —
medan i andra familjer foréldrarna ar
mer aterhallssamma. Ett annat for-
héallande som skiljer ar vilken tillit
foraldrarna har till sin egen formaga
att hjlpa sitt barn.

Med den hér indelningen kan man
se att vissa familjer &r aktivt problem-
|6sande, andra har ett mer avvaktan-
de forhallningssatt, vissa &r nedto-
nande vad géller barnens sjukdom
och ytterligare andra féljsamma till



de rad de far av sjukvardspersonal och
vanner. Att vara uthdrdande eller ut-
praglat tillitsfull &r ytterligare sétt att
finna sig i sin situation utan att &gna
sarskilt mycket energi at att forsoka
forandra sakernas tillstand.

Flera olika satt att fa kontroll Gver
situationen kan finnas samtidigt i
samma familj. Det verkar finnas en
del familjer som kan véxla mellan oli-
ka sitt att losa svarigheter medan i
andra man anvéander ungefér samma
satt under barnens hela uppvéxt.

Bra nar foraldrarna
bestammer
I de familjer dér foréldrarna anger att
de bestdmde mycket har barnen min-
dre psykiska problem. Vidare &r det sa
att om foraldrarna upplevde att for-
hallandet i familjen préaglades av
mycket psykologisk nérhet, barnen
hade ett battre valbefinnande.
Givetvis ar det svart att veta vad
som dr orsak och verkan. Det kan
vara sa att det ar bra for barnen att
foréldrarna bestdmmer och att det &r
ett ndra forhallande mellan medlem-
marna i familjen. Men det kan ju
ocksa vara sa att barn som trivs och
mar bra, trots att de har astma och al-
lergi, far foraldrarna att kdnna att de
har mycket att séga till om. Samtidigt
som det blir mindre slitningar i fa-
miljen.

Manga familjer vill sam-
rada med utomstaende
1995 startade vi ett forsok med att er-
bjuda familjer med barn som har ast-
ma eller allergi att delta i en serie fa-
miljesamtal, mellan en och sex gang-
er. Fran oss har en barnlakare och en
familjepsykoterapeut (socionom eller
psykolog) deltagit. Oftast har barnen
varit med, men foréldrarna har fétt
bestdmma om de vill vara sjélva.
Familjen har sjalv bestamt innehal-
let i samtalen. De dmnen som kom-
mit upp har varierat mycket. Ingen
familj ar den andra lik. Men vissa fra-
gor &r gemensamma for de flesta fa-
miljer som har barn med astma och
allergi. Atminstone de vi traffat.

Syskonens situation. Manga foral-
drar tycker att de férsummar de
barn i familjen som inte har allergi
eller astma. Hur mycket hansyn &r
det rimligt att syskon tar till den
som har astma och allergi?

« Daghem och skola. Det &r pafres-
tande att behtdva bevaka att ens
barn far rétt mat, att det stadas or-
dentligt och att det &r allergirent i
barnets milj6. Det blir latt konflik-
ter mellan foréldrar och personal
inom skola och forskola om detta.
Men det gar ocksa for foraldrar att
samtidigt visa respekt for persona-
len men &nda tydligt krdva hansyn
till barnet. Ofta far da foraldrar
och barn ett battre bemotande.



Ansvarsfordelning

inom familjen

« Isolering. Allergin leder ofta till att
det ar svart att umgas med andra
barnfamiljer. Vi har diskuterat hur
foraldrar kan ta andra vuxna till
hjalp for att bryta isoleringen.

« Foréldrars olikhet. Inte sa sallan blir
en fordlder, oftast mamma, den
som visar oro for barnet och blir ak-

tiv i att soka hjélp och

forsoka olika behand-

lingssatt. Den andre for-

aldern blir mer aterhall-
sam och kan arbeta i motsatt rikt-
ning, forséka lugna ner och bli
benégen att vilja avvakta med be-
handling och sjukhusbesok.

« Skilda foraldrar. | familjer dar for-
aldrarna bor pa skilda hall uppstar
ofta sarskilda fragor: vilka krav kan
foraldrarna stilla pd hemmiljon
hos den andre? Hur ska bada for-
aldrarna kunna paverka den medi-
cinska behandlingen?

« Medicinering. Att halla reda pa
alla mediciner ar svart. Det kan
ocksa vara psykiskt anstrangande
att tvinga sitt barn att ta astmame-
dicin i inhalationsapparat. Forél-
drar ar ofta oroliga for att medici-
ner ska ge skador pa langre sikt.

o Barnets egen oro. Foréldrar vill
diskutera hur de kan bemdta bar-

nets egen oro for sin sjukdom och
vad oron kan leda till. Det &r svart
for foréldrar att lugna ned sitt barn
nér de samtidigt sjalva &r radda for
att ett allvarligt tillbud kan intréf-
fa utan forvarning.

| samtalen deltar oftast barnen till-
sammans med sina foraldrar. Aven de
barn som inte pratar sa mycket sjalva
lyssnar noga till vad foraldrar och per-
sonal sager. Ibland véljer foréldrarna
att diskutera utan att barnen ar med.
Ett &mne som aterkommer nar forald-
rarna ar ensamma dr deras radsla for
att ett svart astmatillbud eller en all-
varlig allergichock kan sluta med att
deras barn dor. Det &r inte ovanligt att
bada foraldrarna har samma radsla,
men av hansyn till varandra har de
valt att halla den for sig sjalv.

Olika aldrar

De flesta barn har varit i 1-2 arsal-
dern eller mellan 8 och 9 ar nar foral-
drarna tagit kontakt med oss. FOr de
yngre barnen har fragorna ofta rort
osakerheten om vad det innebér med
astma och allergi. For de éldre barnen
har det varit fordldrarnas oro for hur
barnen har det nar foradldrarna inte

Var hemsida:

www.allergi.org




langre kan kontrollera att det gar ratt
till med medicinering eller den sér-
skilda kost manga barn med allergi
behover.

Hur kan familjer dra
nytta av den har typen
av verksamhet?
Vi har granskat pa vilka satt foraldrar
kan utnyttja mojligheten att samrada
med utomstdende om forhallanden
som ror bade medicinska och psyko-
logiska sporsmal. Vi har funnit att
verksamheten ger en chans for foral-
drarna att:

o Vilken insats ar rimlig? Foraldrar
har diskuterat om deras sétt att
hjélpa sitt barn varit till gagn och
om de anstrdngningar de gjort
med stddning och annat varit rim-
liga. Sérskilt ensamstaende foral-
drar har utnyttjat samtalen till att
pa ett battre satt komma fram till
vad de anser vara en rimlig insats.

» Stdmma av sin uppfattning i kom-
plicerade medicinska fragor. Det
kan vara instéllningen till olika be-
handlingsméjligheter vid astma, i
vilken grad familjens levnadssatt
kan bidra till att allergin fortskri-
der eller psykiska biverkningar av
lakemedel mot astma och allergi.

« Roller och ansvarsfordelning inom
familjen. Foréaldrar tycker att de
kunnat klargéra vilka férvantning-
ar de har pa den andra foraldern

om vem som har, eller borde ha,
ansvar for medicinering och kon-
takt med skola. De foréldrar som
haft kritik mot sin partner tycker
att de kunnat utnyttja tillfallet nar
en utomstaende &r med for att inte
kritiken ska spara ur till gral. Gral
som ibland kan bli helt ofruktbara.
Foréldrar som haft fientliga kénslor
mot varandra har utnyttjat samta-
len till att med hjalp av personalen
kunna koncentrera sig pa hur de
kan samarbeta for barnens basta.

« Prova nya forhallningssatt. En del
foraldrar med barn som ar pa vég
att bli tondringar har markt att de
sjdlva haft svart att latta pa den
kontroll de under manga har haft
Over sitt barn. Genom diskussion
med andra kan fordldrar komma
pa knep som hjalper dem att ac-
ceptera att deras barn bade vill och
Klarar av storre sjdlvstandighet.

Battre livskvalitet for
barn med astma

FOr att pa ett battre sitt vardera nyt-
tan av det arbetssatt vi utvecklat med
samordnade diskussioner om medi-
cinska och psykologiska spérsmal
fortsatter vi var forskning. Vi haller
nu pa med en studie dar vi ska vérde-
ra om barns och foraldrars livskvalitet
blir béttre av den hér typen av verk-
samhet. Och om foréldrarnas satt att
samarbeta kan utvecklas.



Vi fortsatter ocksa var forskning
med att i mer detalj kunna beskriva
hur astma och allergi kan férdndra
hur barn leker med kamrater och del-
tar i aktiviteter med jamnariga. Malet
med dessa undersokningar ar forstas
att behandlingen for barn ska kunna
forbattras ytterligare sa att barn med
olika intressen och personlighet far
storre valfrihet att sjdlva bestdimma
vad de kan gdra och hur de vill leka.

Olika verksamheter
deltar

Medarbetare fran foraldraféreningar,
barnmedicinska mottagningar i Go-
teborg och Véstra Gotaland, Drott-
ning Silvias Barn & Ungdomssjuk-
hus, Nordiska Halsovardshogskolan
och Goteborgs Universitet deltar i
utvecklingsarbetet och forskningen.
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