Vem ska egentligen vara expert?

Jag har arbetat i manga ar som lktyosféreningens ombudsman. Tank s3 mycket jag har lart mig av er
medlemmar om iktyos och vad det innebar att leva med de olika iktyosformerna. Det tackar jag er for, en
kunskap och erfarenhet jag aldrig erhallit om jag inte fatt mojligheten att verka inom foreningen.

Nar det galler den "hogsta” professionen, det vill sdga lakare och foretradesvis da hudlakare jag mott, kan
jag inte sdga samma sak. Det ar visserligen inte sa manga jag stott pa genom aren, men det jag kan notera
ar att dessa fa har lite eller mycket lite kunskap om iktyossjukdomarna. Joda, undantag finns saklart. Det
utmarkta ganget pa hudspecialistmottagningen pa Akademiska sjukhuset i Uppsala ar valdigt kunniga. Likasa
naturligtvis var alldeles egen medicinska expert Agneta Ganemo. Hyllas de som hyllas bor! Men darutéver
ar det val ganska magert.

Nagra av er medlemmar har berattat att de traffat jattebra hudlakare. Kanske inte sa vansinnigt kunniga pa
just iktyos, men de har visat intresse for att lara sig mer. Lyssnat pa dig som diagnosbarare och genom det
Oppnat 6gonen for nagot nytt som vackt nyfikenhet och intresse. Lagt prestigen, som ofta ar ratt hog inom
lakark&ren, pa hyllan och bejakat sin kompetenshéjning...tack fore dig. Aven du bér hyllas som orkat och sett
nddvandigheten av att beratta om din diagnos fér en férhoppningsvis lyssnande och inkdnnande ldkare. En
lakare som du i basta fall far mojlighet att ha kvar nar du behéver och som du litar pa. Tyvarr ar det langt
ifran alltid sa. Manga ldkare passerar manga diagnosbarares liv. Och din historia berdttar du om och om och
om igen. FOor en ny forhoppningsvis lyssnande och aha-upplevelseinriktad ldkare som du i béasta fall far
behalla. Eller sa ar det en person i vit rock som egentligen inte vet nagot men dnda vet vad som &r bast for
dig.

Sa ar det for de flesta manniskor som har en séllsynt diagnos. Du ar expert pa din diagnos eller ditt barns
diagnos. Du kan liksom aldrig rédkna med att fa traffa nagon som 6vertraffar dig i kunskap om din diagnos.
Men du kan ha tur...

Men kan man vanta sig att en hudladkare ska vara kunnig pa iktyosomradet? N4, kanske inte. Det flesta former
ar ju sa sallsynta. Det man daremot kan krava som patient ar att vederbdrande visar intresse for dig, lyssnar
pa dig, faktiskt berattar att "tyvarr ar jag ingen expert pa iktyos men lar mig garna mer for jag vill hjalpa dig”,
ger dig ett gott bemdtande, visar respekt samt vander sig till de medicinska specialister som trots allt finns i
vart land. Det skulle jag atminstone vara ratt ndjd med (ar ej diagnosbarare).

| grunden handlar det om ett samspel mellan vardgivare/lakaren och patienten. Ett dmsesidigt fortroende
maste skapas dar patienten hela tiden ar i fokus, oavsett vilken sjukdom/diagnos som avses. Det ar en del
av den patientcentrerade varden som ska genomsyra den svenska sjukvarden.

Du ar i forsta hand den manniska du ar med alla dina egenskaper. Nar du vander dig till sjukvarden &r du just
da patient. | detta fall en sallsynt patient. En sallsynt expertpatient.

Jag onskar att du skulle kunna sldppa en del av ditt expertomrade och fa mojlighet att tryggt 6verlata till
varden att ta hand om dig nar du ar dar. Och som dven kan félja och folja upp dig, bade som patient och

manniska. Ett holistiskt synsatt.

Det finns mycket att fortsatta arbeta med for att du med iktyos och narliggande huddiagnos ska kunna kdnna
att du ar viktig i varden.

Kom plotsligt att téanka pa refrangen i laten Sverige som finns pa Kents album Vapen & Ammunition:
”Vidlkommen, vilkommen hit. Vem du dn dr, var du dn dr.” Varden ska vara vilkomnande for alla.

Skot om er! /Helene (ombudsman Iktyosféreningen)



