Det finns alltid hopp

Therese Meivert dr en levnadsglad tjej
pd 23 ar. Tills for ndgra ar sedan var
hon en alldeles vanlig, frisk
gymnasiestuderande, men sd hidnde
ndgot. Ett konstigt virus gjorde att
hon inte fick behélla maten och
forlorade en del vikt. Till och fran
under hela vdrterminen i ettan drabba-
des hon av ldttare inflammationer péd
synnerverna och tappade dven héret.
Pa NAL (Norra Alvsborgs Lasarett)
hade man inte den blekaste aning om
varfor hon madde som hon gjorde.
Nir sommaren kom fick hon en
dgoninflammation som angrep
synnerverna sa kraftigt att hon forlo-
rade synen tillfilligt pd bdda 6gonen.
Niégot konstigt hinde ocksd med
benen. Hon forlorade styrka och
rorelseférmdga i dem, de liksom inte
hingde med riktigt, och hon fick
kidnselbortfall. P4 sjukhuset borjade
man diskutera om hon kunde ha MS.
Man hade genom datortomografi, en
slags skiktrontgen, konstaterat att hon
hade inflammation 1 CNS, Centrala
Nervsystemet. Ndgon behandling fick
hon inte, man pratade ddremot om att
sdtta in kortison, men det blev inget
av med det. Och sd gick alla symtom
tillbaka igen, de forsvann av sig sjilvt.

Therese madde daligt

S4 kom hosten och det var dags igen.
Kinselbortfall i ben och armar.
Therese madde riktigt daligt.

— Mamma var stark och godtog
inte lingre att jag skulle halta, m&
daligt, ha svért att se och allt utan att
ndgot gjordes. Det var dags {or dator-
tomografi igen. Den dir trdnga, morka
tunneln var definitivt inte rolig, siger
Therese.

— Jag fick ofta dngest infor den,
men de kunde till slut konstatera med
hjilp av blodprover, att jag hade SLE.
Da blev det brattom. Nir beskedet
kom si hade jag inom tre timmar dkt
hem, packat en viska och farit till
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Sahlgrenska sjukhuset. Dir stod
likarna pd rad och det blev behandling
pa en gang. Dropp med kortison och
cellgift. En av mina doktorer, Andreij
Tarkowski, berittade senare for mig
att jag har en svir SLE och hade jag
inte kommit i tid hade det kunnat ga
riktigt illa.

Men allt blev bra igen och det gick
en tid. Det var svért att hinga med i
skolarbetet, men Therese gick i en
forstdende klass dir kamraterna
stottade. Hon hiangde med sina vinner
i utelivet s& gott hon kunde.

Lyckan varade inte linge. Therese
blev forlamad i benen och fick dter en
ny pulsbehandling med kortison.
Eftersom de “enklaste” behandlingar-
nas effekt inte varade speciellt linge
provade man nu ATG-behandling.

Det hjilpte och Therese fick uppleva
hur det kan vara att 8ter mad jdttebra.
Hon madde bra hela trean, med
undantag for en liten inflammation pd
ena synnerven under varterminen.

Nir det var dags att gora specialar-
bete i skolan valde Therese att skriva
om SLE. Hon ville ldra sig mer om
sjukdomen och pa detta sitt forsoka
acceptera den. Efterdt tyckte hon ocksd
att hon upplevde sin SLE nédgot
annorlunda genom alla fakta och
genom att likarna generellt benimner
SLE som godartad.

— Om inte forskningen inom denna
sjukdom funnits hade inte vi SLE-
patienter 6verlevt och det inte funnits
ndgon behandling. Idag anses SLE vara
en godartad sjukdom dir patienten har
en normal livslingd. Forr ansdgs den
elakartad med endast en utgang.
Doden.

Ibland, under tiden med special-
arbetet, var det kdnslomissigt jobbigt
for Therese eftersom hon fick dterupp-
leva en del. Men efterdt kidnde hon sig
anda starkare som minniska och var
glad 6ver att hon skrivit om sin
sjukdom.

— Jag hoppas den svenska sjukvir-
den inte drabbas av fler nedskidrningar
for det finns mdnga andra forutom jag
sjalv som dr i stort behov av specialist-
vard, siger Therese.

Efter studenten brakade det loss
Studenten ndrmade sig, det var en
stressig tid bade i jakten pa betyg och
med allt roligt och alla fester runt
omkring, och inte minst oron dver att
inte f4 m& bra 6ver denna hojdpunkt i
livet. Det fick hon, men bakom hérnet
vintade SLE:n pd att fa sin chans.

Sommaren 1997, efter studenten,
brakade den 16s ordentligt med
inflammationer som vandrade frin 6ga
till 6ga. Skoven kom i samband med
mensen.

Till hosten borjade hon pd Komvux
for att ta igen det hon missat tidigare,
under vistelserna pd Sahlgrenska. I
stillet for studier blev det en ny ATG-
behandling. Sjilva behandlingen
upplevde hon inte som speciellt
jobbig, men isoleringen tirde pd
huméret. Under tva veckor efter
behandlingen madde hon riktigt bra.
Men sedan under en helg borjade
benen kringla, kinseln forsvann och
hon blev forlamad dnda fran brosthsjd
och ned med allt vad det innebir. Den
19 oktober dr en dag som stér ristad
med eldskrift i Thereses minne. Nu
gick det fort igen.

Pulsbehandling med kortison och
plasmaferes som innebér att man renar
blodplasman frin autoantikroppar som
till exempel anti-DNA som man vet ir
sjukdomsframkallande.

Rullstolen var hennes transportme-
del, hon kunde knappt std pd benen
och endast ta sma steg. Samtidigt
borjade doktorerna Estelle Trysberg
och Andreij Tarkowski diskutera
stamcellstransplantation. Aterigen
blev hon lite bittre och osikerheten
om att en transplantation skulle vara
det ritta om hon skulle bli riktigt



Terese Meivert

dilig igen. Benen borjade dterigen
kringla, hon fick anvinda rollator och
rullstol. Lakarna sdg i samrdd med
Therese och hennes fordldrar att en
stamcellstransplantation var dnda
utvigen och en mojlighet f6r henne
till ect driglige liv.

— Jag var orolig och hjirtat satt
nog mest i halsgropen. Jag sdg inte
fram emot det, men samtidigt insig
jag att det kunde hjilpa och det
positiva 6verskuggade det negativa,
berittar Therese.

Therese fick en rejil cellgifts-
behandling och sedan togs hennes
stamceller ut med hjilp av dialys. Hon
akte hem i vintan pé att 3 tillbaka
sina renade stamceller. Under tre
veckor forsokte hon leva sé aktivt som
mojligt, vara ute med kompisarna och
forsokte skjuta bort tankarna frin det
som komma skulle. S3 var dagen inne
och tillsammans med sin far, en trygg
person att ha i nidrheten, lades hon in.

— Det var en jobbig behandling,
med helkroppsstrilning och mycket
starka doser cellgifter. Om jag minns
ritt sd tog det cirka fyra dygn innan
alla vita blodkroppar och dirmed hela
immunforsvaret var utslaget. Jag var
oerhort trott och sov det mesta mellan
behandlingarna. Dessutom var jag sa
infektionskdnslig att under transporter
till behandlingarna var jag virad i

lakan och hade munskydd som skydd
mot dammet i kulverten.
Strilbehandlingen och cellgifterna
gjorde att jag blev torr i munnen och
hade "grus” i 6gonen.

Det togs stindigt nya prover. Jag
fick feber, frossa, madde illa och var
helt utmattad. Av strilningen férsvann
ocksd smaken. Forsta smaken jag
kunde kdnna efter ett par veckor var
den sota. Jag lingtade efter steke flask
och Ioksas, men det smakade ju inte sd
som jag mindes det. Jag lag under tvd
tdcken, lager med filtar och till och
med handdukar virade runt huvudet.

Végen tillbaka

Under fyra veckor vistades hon pa
hematologen och sedan flyttades hon
till reumatologen och blev dir under
ytterligare en manad. Under hela
sommaren fick hon kdmpa for att
komma igen. Tarmen hade tagit stryk
av behandlingarna och hon kriktes
mycket. Fortfarande var hon infek-
tionskinslig och restriktionerna var
manga. Det var forbjudet att ta i hand,
bada i pool, ha krukvixter med jord i
sovrummet och husdjur fick hon inte
hilsa pd. Ligg till det, en trétthet som
inte gick att sova bort. Det tog ett
halvt &r for den att avta! Hon kunde
somna hur, var och nir som helst.

Under sex manader var SLE:n som
bortblést. Sedan krop den forsiktigt
fram i ny lindrigare form genom att
hennes roda blodkroppar slogs sonder
till for stor grad. Kortisonbehandling
hjilpte dock och nu har Therese
trappat ner till 5 mg var annan dag
och 2,5 var annan.

Idag lever Therese ganska normalt,
om man nu kan definiera vad det dr.
Haret som hon tidigare tappat vixer
ater och peruken ir ersatt av en
kortklippt frisyr. Hon kan g relativt
langa strickor och dansa, dven om
balansen inte adr perfekt. Hon klarar
idag det mesta. Umgas mycket med

sina vdnner och dr ute och njuter av
livet.

For att kunna komma ut pa
dagarna har Therese en personlig
assistent med bil. Hon har dven tagit
upp studierna pd Komvux igen, och
drommer om att en dag {2 jobba som
dietist. Dessutom dr Therese lite av en
kindis. Hon har synts bade i God
Morgonprogram och Vistnytt pd TV
dir hon berittat om sina erfarenheter
for att stotta andra SLE-patienter. Hon
forsoker betala tillbaka lite genom att
beritta om sina erfarenheter for andra
patienter och deras anhoriga.

— Jag kidnner en stor tacksamhet
till alla som hjilpt och st6ttat mig
under dessa ar. Jag kinner mig trots
alt aven som lyckligt lottad. Hade det
inte funnits kompetenta likare som
intresserar sig for forskning hade jag
inte funnits idag. Tack vare deras syn
pd framtiden kinner jag mig trygg
som patient, siger Therese. Jag vill
girna ge stora eloger till mina vinner,
familj, sldkt och framfor alle till all
personal pd avdelningarna 115, 114
och hematologen som utférde behand-
lingen. Alla har verkligen varit helt
underbaral!!!

— Att tdnka positivt mitt i allt
eldnde dr viktigt. Det har ocksd hjilpt
mig péd vigen. Man ska aldrig ge upp.
Det finns alltid hopp, avslutar The-
rese.

Text Yvonne Enman
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