En otrevlig
rehabiliteringsresa

Jag hade férmanen att resa pa behand-
lingsresa med min son till Teneriffa. Det
var en valbehévlig behandling och
behandlingspersonalen var jattebra.
Min son madde jattebra i det varma
klimatet och gjorde stora framsteg.

Nu var anlaggning hart sliten genom
tidens gang och visst underhallsarbete
skedde (och var planerat ndrmaste
aren) men lite délig standard pa
anldggningen kunde vi sta ut med da
vi var dar for den vélbehovliga be-
handlingen.

Men vi hade inte réknat med:

= Dalig mat (kocken hade sagt upp sig och

arbetade sista manaden. Han serverade t.o.m.

kall mos och okokt korv) jag tyckte mycket

synd om andra resenarer som inte hade rad att

&ta pa annan restaurang, dé& de redan betalt

mycket for att ata pa rehabiliteringskliniken.

Avbrott av vattnet var kvéll mellan

21.00 - 05.00.

Strémavbrott (hela anlédggningen 3 ggr ca. 4-5

timmar) samt el-grind (dagligen)

Ombyggnationer av simbassang med ovasende

och slipdamm som resultat.

Utflykt till mycket kuperad djurpark, som ej var

handikappvénlig, med rullstolar.

Spruckna byggnader, det lackte in vid regn

En arrogant hemresesamordnare som inte var

intresserad av att géra mer @n vad plikten

kravde. (vissa resendrer blev tom. nekade

hemresa fram till sista dagen da deras

hemresebiljetter plotsligen mirakuldst kom till

ratta). Var egen hemresa gick inte att sam-

ordna med 6vriga familjens. t.ex. Incheckning

trots samma resebyra.

« Hoga kostnader for t.ex. Telefon och vardeskap-
en, (vilket behdvdes pga. stor stéldrisk) dessa
kostnader var hogre &n intilliggande Hotel.

Nu efter hemkomsten har det visat sig
att min son fatt herpes-virus typ 1
(munsar) under vistelsen. Jag anser att
det &r ansvarslost av bararen av
smittan, da alla vet att reumatiker ofta
gar pa mediciner som sanker immun-
forsvaret och dkar nedsmittnings-
risken.

Nu har min son hittills fatt 3
perioder med mycket blasor och sér i
munnen pa ca 4 manader. Sa var var
behandlingsresa...

En som reser till en annan
rehabiliteringsklinik nasta gang

Fundering runten kurs
om olika diagnoser

Den 30 november ordnade Stockholms-
distriktet en kurs i Nacka med
information till de olika diagnosraden.
De som har Reumatoid Artrit skulle fa
veta nagot om sjukdomar som
Bechterew, SLE och Sjogrens syndrom,
artros, fibromyalgi med fler. Ett mycket
bra initiativ! Det ligger i tiden och vi
hoppas att liknande kurser kommer att
hallas i hela landet.

Det finns emellertid ett dilemma med
kurser av detta slag. Informationen
kan i vissa fall bli s& knapphéndig att
det latt gar att dra slutsatser som gor
det svart att ha en viss sjukdom. Férsta
gangen jag stotte pa detta var i ett
Livslustprogam om Sjégrens syndrom
for nagra ar sedan. Eftersom jag var
kontaktperson fick jag varje dag flera
samtal fran ledsna personer som rakat
ut for slaktingar och grannar som
kommenterat deras sjukdom med: Det
ar val inte sa farligt med torra 6gon
och torr mun! Det har ju alla aldre!

Vi skrev till producenten och
berdttade om problemen och sa
smaningom sandes det ett Livslust-
program med reumatologen Rolf
Manthorpe och dgonlékaren Bo
Hedqvist. Bada ar experter pa Sjégrens
syndrom. Det hade tydligen lénat sig
att protestera. Detta program var
alldeles utmérkt och téckte det mesta
av det som kan handa i en kropp som
har Sjégrens syndrom.

Varfor protestera?

Egentligen dr det tokigt att protestera
mot ett s fint initiativ som Nacka-
kursen. Men vad 4r det egentligen som
blir tokigt?

Sjalv tror jag att det ar sa har:
Lakarna behdver stélla en diagnos. For
att stalla en diagnos behéver lakarna
kriterier. Det finns dnnu ingen enighet
om vilka kriterier som skall gélla for
att stalla diagnosen Sjdgrens syndrom.
Det pagar diskussioner. Men det finns
nagot som tycks vara gemensamt och
det &r torra 6gon och torr mun. Nar
jag sjalv fick diagnosen hade jag ocksa
inflammation i levern. Den kan réknas
som ett kriterium. Det blev alltsa tre

kriterier som gick att stélla diagnos
efter. Lakarna var ngjda. De skrev ut
patienten och de skrev ut recept pa
mediciner. Men sen da?

Jag gick ut i reumatologklinikens
korridor och skaffade material. Jag
ville 1ara mig mer. Det gjorde jag
ocksa. Sjogrens syndrom &r enligt det
jag fatt lara mig en mycket komplice-
rad reumatisk systemsjukdom.

Reumatologen lwa Gunnarsson
berattade pa Nackakursen mycket
instruktivt om SLE och sklerodermi.
Hon ndmnde ocksa Sjégrens syndrom.
Men det blev enligt min asikt alldeles
for magert. Det kan nog férklaras med
att tiden inte réckte till, men jag
skulle nog gérna vilja att mina vanner
i Reumatikerforbundet far veta
mycket mer.

Hade jag inte vetat sa mycket som
jag vet om SS hade jag nog tyckt att
det var en rétt latt sjukdom att ha.
Men det &r inte sa latt! Vi har till
exempel inflammerade exokrina
kértlar som exempelvis svettkortlar
och bukspottskérteln och en rad inre
organ kan drabbas. Precis som vid SLE
och sklerodermi. Vart gissel ar ocksa
en extrem trotthet.

Vi behover ocksa vard

Det racker inte med att fa en diagnos,
vi maste fa vard ocksa. Det ar inte
lakarna vi ska skalla pa, utan i stallet
samarbeta om vad som behdver tas
upp pa foredrag och i tidskrifterna. Vi
patienter & numera villiga att lara oss
valdigt mycket. Och de l&karstuder-
ande som bara far ett par timmars
undervisning om Sjogrens syndrom
under hela sin studietid borde infor-
meras béttre.

Ett rad till Sjégrenare som lider av
att inte bli forstadda: Kop in ett lager
av Reumatikerforbundets skrift om
Sjogrens syndrom och ge i present till
slaktingar och grannar. Den &r bra..!

Ett rad till Reumatikerdistrikten i
landet: Fortsatt med kurser av detta
slag och fanga upp synpunkterna fran
patienterna sa att de kan bli &nnu
béttre.

Text: Barbro Montelius
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INSANT&DEBATT
Vad kan man begéara?

Jag dr en mamma till en tjej som har reumatisk vark och
jag undrar 6ver tonaringar som gar pa gymnasiet,vad far
de for stdd och hjélp i sitt skolarbete, muntliga léxor/
prov?

Barbara datorer? Samt vad far de for hjalp med resor
till och fran skolan? Vad kan man begéra av skolan?

Mamma
Svar:
Du kan begdra en hel del. Véand dig tll skolkuratorn som
kan hjalpa dig, eller till kuratorn pa sjukhuset.

Reumatikerforbundets medlemmar
far billigare Psoriasistidningen

| ett samarbete med Svenska Psoriasisforbundets tidning
Psoriasistidningen, kan vi erbjuda Reumatikerférbundets
medlemmar en subeventionerad prenumeration. For

60 kronor far ni tidningen hemskickad under ett ar framat.
Tidningen bestéller ni hos PSO, Svenska Psoriasisforbundet
Rokerigatan 19, 121 62 Johanneshov

Tel:08-556 10 909, fax:08-556 10
britt-marie.andersson@pso.se

Vardagens hjaltar
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