Attvaravuxen och leva med mastocytos
-vuxnas erfarenheter av vardagsliv och samhiillskontakter

Agrenska anordnade i oktober manad 2021 en tredagarsvistelse fér vuxna som har
mastocytos. Ett av inslagen under vistelsen var en gruppintervju som handlade om vardagsliv
och samhallskontakter. 7 kvinnor mellan 31 och 67 ar deltog.

| gruppintervjun diskuterades deltagarnas erfarenheter fran foljande omraden:
-skolgang/utbildning, arbetsliv

-boende, vardagsrutiner

-fritid och egen tid

-socialt liv och vanner

-vardkontakter

Skolgang/utbildning, arbetsliv

Deltagarna hade fatt sin diagnos i vuxen alder, men mindes problem med hudutslag och klada nar de
var barn. Efter att varit ute och akt pulka eller vid minsta lilla anstrangning blev huden illiréd och man
kliade sa det blev sar. Flera hade magbesvar, det sved i magen. Nagon gick till skolskdterskan som
sade att hon hade magsar och sa var det inte mer med det. Hon fick ingen hjalp. En annan person at
standigt Novalucol, men det hjalpte henne inte. En deltagare mindes magont, ofta i samband med
maltider, sarskilt om hon druckit nagon syrad produkt. Foraldrarna sade bara att hon fick ga och lagga
sig en stund.

Flera deltagare tyckte ocksa att de hade kant sig och fortfarande kunde kénna sig "konstiga i kroppen”,
trétta, ha en psykisk kansla av att nagot inte stdmde, men som var svar att satta fingret pa. Man fick inga
anpassningar i skolan och sokte heller inte hjalp, dels for att man inte visste vart man skulle vanda sig,
dels for att det for ett barn ar svart att satta ord pa symtom som ar sa diffusa och vissa aven generella.
For en person forklarade de narstdende det med att hon hade en arftlig psykisk skoérhet.

Deltagarna ansag att de valt utbildning och arbete efter sitt halsotillstand, eller i alla fall valt pa nytt, nar
de fatt sin diagnos. En person som arbetade med lantbruk valde en universitetsutbildning nar hon fick sin
diagnos. Hon arbetar aven med sitt lantbruk idag, vid sidan om sitt andra jobb, och kunde kadnna dag for
dag hur mycket hon orkade. Hon hade tidigare arbetat hundra procent i jobbet som inte hade med
lantbruket att géra, men var nu tjanstledig pa tjugo procent.
En annan person som forelast for stora grupper kunde inte fortsatta med det. Hon ville inte ha ett arbete
dar hon var sa exponerad och hon kénde att hon hade svart att bibehalla ork och fokus. Hon at standigt
Treo for att forsoka bli av med trottheten och kanslan av att ha bomull i huvudet, en sorts
overklighetskansla. Hon ville dock fortsatta med att jobba med manniskor och arbetade nu som
underskoterska. Hon var aven projektledare, men det var i ett mindre sammanhang.
En deltagare hade tidigare arbetat som underskoéterska. Det var ett rorligt jobb och hon blev sa trétt och
var ofta sjuk, det fungerade inte i langden. Hon hade numera en tjanst hos samma arbetsgivare, men
som administrator. Under pandemin arbetade hon hemifran och det fungerade utmarkt. Hon kunde vila
ett par timmar pa dagen och fortsatta arbeta pa kvallen.
Aven nar hon befann sig pa sin arbetsplats fungerade det bra. Man satt inte i kontorslandskap, det
trodde hon inte skulle fungerat for henne, utan alla hade egna rum. Hon hade en skon fatélj dar hon
kunde satta sig och vila. Hennes ork att arbeta rackte till morgon och férmiddag, sedan var hon tvungen
att ta paus och da kom energin tillbaka.
En annan deltagare arbetade ocksa inom varden, som sjukskéterska. Hon hade alltid arbetat attio
procent, for att orka med familj och fritid. Hon hade inte nagon ersattning fér de resterande tjugo
procenten. Hon upplevde att hon kunde bli ifragasatt av kollegor. De hade svart att forsta varfor hon inte
orkade jobba heltid, hon som orkade gora sa mycket pa fritiden. Det var ju just for att hon inte jobbade
heltid, som hon orkade med att ha en fritid, dverhuvudtaget. Hon hade berattat att hon har mastocytos,
men ville inte ga in pa detaljer.
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En annan person som arbetat inom aldreomsorgen praktiskt taget hela sitt yrkesliv, i fyrtioett ar, tyckte
att det fungerat béttre de sista tio aren. Da kunde hon lagga sitt schema sjalv, till exempel vilka helger
hon ville jobba, bara timantalet stamde. Nu hade hon slutat arbeta och kande sig fri sa har i borjan, men
trodde att hon langre fram skulle kdnna saknad.

En deltagare som tidigare arbetade i den politiska varlden beskrev det som en tuff tillvaro, nastan
omansklig. Man skulle vara tillganglig dygnet runt, stalla upp i media, ta mycket ansvar och klimatet var
inte alltid sa vanligt. Hon drabbades av utmattning och nar hon dessutom fick sin mastocytos-diagnos
stalldes mycket pa sin spets och karriaren blev mindre viktig. Hon bestdmde sig for att hon inte skulle
komma tillbaka till det politiska arbetet. Nar hon ska sdka arbete efter sjukskrivningen kommer hon lagga
stor vikt vid att arbetsgivaren ar forstdende nar det galler stress.

En person som arbetade heltid, skulle garna velat ga ner till sjuttiofem procent, men tyckte inte att hon
hade ekonomiska mgjligheter till det. Hon tyckte inte att hon hade mycket till socialt liv.

Det kunde vara svart att acceptera att man inte kunde gora allt man ville, rent yrkesmassigt, resonerade
nagra av deltagarna. Om man var en person som identifierade sig starkt med sitt jobb blev det en
omstallning och som en sorg att inte kunna fortsatta pa det satt som man egentligen dnskat. Man fick
forsoka tanka att arbete inte var allt i livet.

Boende, vardagsrutiner, somn och aterhamtning

En deltagare tyckte att den stérsta vardagsanpassning hon gjort, var att erkanna for sig sjalv att hon inte
klarade av att gora allting sjalv. Det tog henne flera ar att inse att hon inte var lat nar hon inte orkade
med vissa saker, till exempel att klippa graset eller skura altanen. Efter det kunde hon be familjen om
hjalp eller kopa tjanster samt tdnka pa att hon maste vila, bland annat for att orka med sitt arbete. Saker
som underlattade kunde vara att ha stadhjalp och att f& matkassar levererade. Aven att tanka péa att
disponera sin tid pa ett bra satt underlattade. Att till exempel planera in vila bade fére och efter en
aktivitet, var en forutsattning for att kunna gora just det man tankt sig.

Aven andra deltagare hade stadhjalp och bestéllde hem matkassar. En person som var sjukskriven for
utmattning hade aven hjalp med barnvakt, till exempel nar barnen var sjuka.

Den person som precis blivit pensionar delade pa hemarbetet med sin man. Hon tyckte det var trakigt att
hon kunde bli s& trétt nar hon héll pa med nagot och vara tvungen att avbryta for att ga och lagga sig.
Hon ville inte vara den som gick ifran innan hon gjort fardigt, men det gick bara inte att fortsatta.

En deltagare tyckte att hon madde bra av att tréna, bade 16pning och styrka. Det gjorde att hon orkade
mer. En annan deltagare hade svart for att vara overksam. Ibland var hon helt

enkelt tvungen att ligga ner for att hon hade sadan vark, men oftast tyckte hon det var battre med en
promenad eller att ga och sla pa boxningssacken, aven om det gjorde ont i kroppen. Att titta till korna var
oftast battre aterhamtning an att ligga ner, for nar hon lag kom angestskapande tankar om déd och
elande upp.

Att ha ett "randigt leverne”, det vill sdga att varva anstrangning med aterhamtning, férsdkte en deltagare
téanka pa. Det var inte helt enkelt nar man hade barn, men hon férsokte i alla fall. Nagon tyckte att
mindfulness-6vningar pa Youtube hjalpt henne att lara sig andas ratt och dampade hjartklappning och
angest. For en annan person hade mediyoga, medicinsk yoga, samma funktion.

S6mn och aterhamtning

Flera deltagare hade problem med sdmnen, svart att somna eller somnavbrott flera ganger varje natt
och svart att somna om efter det. En person behdvde ga upp for att ga pa toaletten. De som hade yngre
barn blev ofta vackta av dem.

Nagra tyckte att tyngdtacke var valdigt bra, men en person tyckte att det var obehagligt, hon kande sig
infangad. Att ta en insomningstablett eller ndgot medel som ddmpade oro, angest och kldda fungerade
for nagra. Att valja bort skarmar pa kvallen hjalpte for en deltagare.

Dalig somn paverkade mycket, man hade redan sa sma marginaler nar det gallde att orka med. Det var
viktigt att prioritera sadant man madde bra av i vardagen, eftersom det var sa kravande att leva med ett
kroniskt halsotillstand som paverkade en sa mycket. Det kom tillbaka i form av att man blev gladare och

att "hjarnan madde lite battre”, avslutade en deltagare amnet.
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Fritid och egen tid

Exempel pa sadant man gjorde pa fritiden var att promenera, goéra utflykter, vara i skogen, ga pa
restaurang, vara i stallet, ta en ridtur, lasa, trana, virka, traffa nagra vanner for lunch om man orkade.
Annars kunde man prata i telefon, vilket man gjort mycket pa grund av pandemin. Att titta pa en riktigt
bra TV-serie tyckte flera var avkopplande och gjorde att man fick lite annat att tdnka pa. En deltagare
tyckte att det till och med dampade hennes angest. Umgas med sina hundar, traffa barnbarn, sitta i
tradgarden och titta pa honsen var ocksa valgbérande sysselsattning pa fritiden.

Den person som brukade rida tyckte att hennes vark férsvann nar hon satt pa hasten. Att bara vara i
stallet och umgas med hasten var som en fristad och det gjorde att hon verkligen var i nuet.

Socialt liv och vanner

Ibland orkade man bara inte att umgas. Vissa vanner och slaktingar hade man aktivt valt bort. Det var
sadana personer som inte visade nagon forstaelse, utan istallet var ifrdgasattande till hur man hade det.
Det var inte sjalvklart att de man hade blodsband med var de som brydde sig mest.

Det fanns de som tyckte att man skulle ta sig ett glas vin och koppla av och ma bra eller sddana som
inte var hjalpsamma eller berattade om vilka besvar de sjalva minsann hade. Att bli ifrdgasatt och att
kanske bli skdmtad med, kdndes hemskt. En deltagare blev riktigt allvarligt akut sjuk med anafylaxi. Efter
det fick hon forstaelse av sin omgivning. Hon tyckte det var trist att det skulle behdvas en sadan sak for
att bli tagen pa allvar.

| vissa fall tyckte man att man haft goda vanner genom sitt arbete, men de fanns inte alltid kvar efter att
man slutat. Da insag man att de var vanner bara for att det varit till nytta for arbetet.

Att ha nagra riktigt goda vanner eller familjemedlemmar som man kunde ringa nar som helst pa dygnet
betydde mycket. Att umgas med andra kring ett gemensamt intresse var ocksa bra. Den deltagare som
hade hast tyckte det var ett fint klimat nar hon traffade likasinnade. Man kanske akte pa traning eller gick
pa kurs tillsammans. Man var pa neutral mark nar man pratade hast och man sags som den
"hastmanniska” man var.

Vardkontakter

Samtliga, utom en person hade kontakt med hematolog specifikt for sin mastocytos. Alla hade
huslakarkontakt, men for annat an mastocytosen. Huslakarna sade sig oftast sakna kunskap om
diagnosen. Exempel pa 6vriga kontakter deltagarna hade var mag- och tarmspecialist, lung- och
allergilakare, hudlakare.

Nagon ville traffa en smartlakare, en annan person ville garna ga till en stressmottagning. Flera
efterfragade psykologkontakt eller ett mera psykologiskt perspektiv tex av hematologen, kopplat till just
mastocytos.

Vissa valde att bekosta en del besdk ur egen ficka, tex hos fysioterapeut, tandhygienist och psykolog,
men det blev dyrt i langden. Dessutom hade inte psykologen nagon kunskap om diagnosen.
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