o
L
N
—
<
=
D
L
o
<
O
=
D

UNGA REUMATIKER

¥ rie

.

" Y — e

.

Tankar fran en foralder

Juvenil Reumatoid Arthrit — vi satt pa
barnmottagningen med var 6-arige son
och det var den diagnos som vi just fatt
for honom. Jag ska personligen ta hand
om honom sa barnldkaren som satt
framfor oss.

Vi sdg henne aldrig mer. Det var
sommar och vikarierna avloste
varandra.

Hon kunde lika garna ha sagt god dag
yxskaft till oss. Vi hade inte den
ringaste aning vad hon pratade om.

Det hade bérjat smygande under
varen. Varje morgon da Lars vaknade
klagade han over att han inte madde
bra. Skam till sigandes s& trodde jag
att det berodde pa att han inte ville ga
till forskolan. Nu skulle jag ge mycket
for att fa géra om den tiden, kunna
lyssna igen, hora vad han sa och sétta
mig ner och halla om honom.

Hur skulle man kunna forestalla
sig i sin vildaste fantasi att han var
sjuk?
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Tillstandet forsamrades och till slut
kom vi ivég till en privatakut. Lakaren
dar sa direkt att det formodligen var
barnreumatism och remitterade oss till
barnkliniken och nu hade vi alltsa fatt
svar pa alla prov. Vid det har laget
kunde Lars inte ga sjalv och vi fick
béra honom overallt.

Alla resurser sattes in

Nu sattes alla resurser in, en dag néar vi
kom in till sjukhuset bestdmdes att
han skulle ha sprutor i kndna och
minuterna darefter befann vi oss pa en
annan avdelning och Lars lades pa
banken och fick sina sprutor. Ingen av
0ss hann med.

Kanske var hans knén sa bedovade
av sjukdomen, inte vet jag, men jag
minns att jag stod och kénde mig
éverrumplad. I bakhuvudet hade jag
alla berattelser om hur ont det gor att
fa bedovning i knan, och nu hade jag
tillatit den hér lakaren att satta
sprutor i mitt barns kn4 utan att ens
ifrdgasatta om det skulle gora ont.

Lars skulle borja skolan. Vi som
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foraldrar, och sakert ocksé Lars, befann
oss fortfarande i ett slags chocktill-
stand. Det ar ett under att man Gver
huvudtaget fungerar i sadana har
situationer.

Lars syster hade gatt pa en privat-
skola och eftersom Lars inte var frisk
beddmde vi att det var bra att han
ocksa skulle ga dar sa att han skulle
kéanna sig tryggare med storasyster pa
samma plats. Hur kommer man till
skolan fragade vi oss.

Vi bar honom till skolan

Nja, privatskola, da var det ingen som
ville ta i det sa vi fick bara honom till
bussen, félja med honom, béra honom
ndr vi bytte buss och sen bara honom
fram till skolan. Vi trodde i vart stilla
sinne att sadant har alltid fungerar, ar
ett barn sjukt sa far man val skol-
skjuts.

Pa den lilla tid som vi hade over
ndr vardagen och det sjuka barnet hade
tagit sitt, skulle man ringa runt och
forsoka fa nat svar ang skolskjutsen.
Men ingen visste nat och ingen hade




ansvar och ingen hade nagon att
hanvisa till. Men efter nagra méanader
sa hade alla cortisonsprutor gjort sitt,
sa da kunde Lars ga nar han orkade.

I samband med att han insjuknade
sa hade vi ocksa fatt remiss till 6gon-
mottagningen, nagon hade sagt oss att
man maste undersoka dgonen eftersom
det kunde bli nagot problem med
dem.

Pé dgonkliniken konstaterades att
han hade inflammation i 6gonen. Han
fick 6gondroppar och mer cortison,
och inflammationen verkade ge med
sig. Vi som foréldrar tyckte inte det
har var sa farligt, det gjorde inte ont,
det var tydligen latt att bota. Vi horde
bara att det var bra och kdmpade
vidare med det som syntes.

Ogonkontroll
Efter tre manader kallades Lars till
kontroll pa 6gonkliniken och da
konstaterades det att inflammationen
hade kommit tillbaka for att, som vi
nu vet 7 ar senare, inte férsvinna igen.
Tillvaron hade snabbt férvandlats
for oss. Vad gjorde man med all tid
innan man hade sjukt barn kunde man
fraga sig. Nu handlade det om att

kunna hinna med allt plus allt det nya.

Lars var yngsta barnet av fyra
syskon och jag hade njutit av alla
barnen. Njutit av att se dom véxa upp
och utvecklas.

Ibland kan man hora berdttelser
om hur sjélarna sitter dar uppe och
véljer ut sina foraldrar och det var nog
det Lars gjorde.

Tre barn kunde ha varit nog,
sarskilt som det tredje hade varit
valdigt allergiskt. Mjolkallergi hade
inte s& manga hort talas om pa den
tiden, sa det tog mycket energi att
overtyga lakaren om att nagot var fel.
Nu var hon fem ar och da fick jag
plétsligt for mig att en son till inte
skulle vara sa dumt och dém om min
forvaning da jag blev gravid vid férsta
forsoket.

Har ni rad med detta, fragade den
15-arige sonen, och naturligtvis hade
vi inte det. Men den hér sjélen ville
till jorden och dé blev det vi som blev
utvalda.

Mer uppmarksam

Eftersom vi hade haft en mjélk-
allergiker i familjen var jag mer
uppmarksam pé Lars och ammade

lange. Jag mérkte att han aldrig
kissade nar han sov, och darfor fick han
alltid sova utan blgjor. Torr var han
vid ett ars alder. Han njot verkligen av
bréstmjolken och vaknade varje natt
for att fa sig en slurk, och fick han det
sa somnade han dgonblickligen om.

Men alla goda rad i barntidningar
gjorde att jag tyckte att han skulle
sluta med detta, och da borjade
verkligen problemen. Fick han sin
brostmjolk sa tog det max tio minuter
innan han somnade om, men fick han
den inte sa fick man dgna timmar till
att fa honom att somna om.

Jag Onskar att alla goda rad kunde
lyda, kénn efter vad som &r bést for
dig och barnet. Inget ar nagonsin fel
om det fungerar for er. Lyssna till din
intuition. N&r min &ldste son var
nyfodd 1973 (fodd for tidigt och
dessutom ratt liten) sa skulle det vara
fyra timmar mellan malen och jag
minns att jag satt pa BB och ammade
honom eftersom han skrek. Jag var
livradd att nagon skulle komma pa
mig. Jag var 24 ar.

Arbetssamma ar

Naér Lars s avvanjdes foljde nagra
mycket arbetsamma ar. Det visade sig
att om hans storasyster varit mat-
allergiker, sa var Lars det i mycket
hogre grad. Det enda han kunde &ta
var rena livsmedel, dvs utan tillsatser i
form av fargdmnen och konserverings-
medel o dyl. Inte ens vatten fran
kranen kunde han dricka.

Lars holl sig for det mesta till
potatis, drtor och majs, tyckte om
russin, solrosfron och en del frukt. Jag
fick bestalla varor fran specialbutik
inSollentuna om det skulle vara nagot
extra. Sjalv ville han ma bra och ville
aldrig ha nagot som han kunde ténkas
ma daligt av.

Det hér blev en heltidssysselsatt-
ning fér mig, och ménga ganger
tankte jag strunta i det hela och ge
honom vad som tillagades. Men fick
han négon gang, och det hande
givetvis da och da, i sig nagot som
inte var bra, férvandlades han genast
till ett grinigt och klangigt barn och
det var inte mindre jobbigt.

Fem ar gammal hade allergin lagt
sig nagot, sa han fick borja pa férskola
och det var alltsa pa varen det forsta
aret som han insjuknade i barn-
reumatism.

Envis sjukdom

Reumatismen i lederna var envis och
prov togs pa honom som visade sig att
han hade en besvérlig gen som for-
modligen skulle vara svar att bota. Vi
kallades till 6gonlékaren for informa-
tion och den 16d, ni far rakna med att
den hér inflammationen &r kronisk. Vi
horde det, men kunde i alla fall inte
forestalla oss att den var obotlig. Hela
tiden trodde jag att snart &r han bra.

Synen férsamrades gradvis, han
flyttade ndrmare och narmare tv:n och
nar han cyklade pa en stolpe insag jag
att han formodligen inte sag sarskilt
mycket. Da kallades han till Stock-
holm for att operera bort sina egna
linser. En i taget. Man skulle sétta in
plastlinser.

Tillvaron var kaotisk. Sjukhusbe-
sok, mediciner, 6gondroppar, skola,
arbete, mer sjukhusbesok, mediciner
och égondroppar. Hela tiden var
sjukdomen i standig rérelse, upp och
ner. N&r sjukdomen var bra trodde
man att det var for gott, for att i nésta
stund, ibland till och med dagen efter
det hade konstaterats att
inflammationen sag bra ut, kastas ner i
morker.

Manga ganger satt vi framfor
ogonlakaren, och hon sa att hon inte
visste om synen kunde réddas. Stora
medicindoser av cortison lyckades
dock alltid fa bukt med
inflammationen efter ett tag, men
livet bestod av biverkningar. Mina
armar mindes Lars som innan hans
kropp svullnade av cortisonet, nu
kéndes han fraimmande. Det var
mycket sorgligt, men ingenting som
nagon hade forberett mig pa. Lars
orkade snart inte med nat annat &n att
ligga i sdngen nér han kom hem.
Skolan gick pa tomgang. Trétt, trott,
trétt, magen tog stryk, ibland kunde
man undra for sig sjdlv om det var vdrt
att radda synen till priset av att inte
orka leva livet alls.

Ett ar av tortyr

Ett forsok med cellgifter gjordes, ett
ar av tortyr. Methotrexatet skulle ges
med injektioner en gang i veckan. Lars
kropp talde inte det. Efter nagra
ganger ville han inte ta medlet.

Nér det blev for jobbigt med att
aka buss till sjukhuset, och han
kraktes redan pa vag dit, bestamdes
att han skulle fa injektionerna i
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hemmet. Dér fick vi oftast dra fram
honom eftersom han gick och gémde
sig under bord eller séngar for att
slippa. Ofta fick jag hamta honom fran
skolan eftersom han madde daligt efter
injektionen. Arbetsgivaren var snall
och Lars kunde fa ligga pa soffan pa
jobbet.

Efter ett ar med Methotrexate s sa
jag stopp. Varfor fick det gé sa lang
tid tinker jag nu. Ingen klarade av
detta langre, da fick det ga som det
ville med allt. En manad till och hela
familjen hade gatt under kandes det
som. Hela veckan gruvade han sig for
sprutan och man skulle férséka peppa
och fa honom att forsta nodvandighe-
ten. Nér det var dags sa var det
krakningar och efterat sa tog det nagra
dagar innan han hade hdmtat sig, men
da var det dags att oroa sig for nésta.

En svar sjukdom

Men reumatism &r en svar sjukdom.
Hela formiddagen kunde ga at till att
fa upp Lars ur sdngen, men pa efter-
middagen kunde han springa och leka
som andra barn for att ramla ihop som
en hosack pa kvéllen da alla tankar
som rorde sig i hans huvud dok upp
och han inte kunde fly fran sjukdomen
langre.

Manga kvallar med tarar. Manga,
manga kvallar med ilska som natur-
ligtvis riktade sig mot oss. Barn-
lakaren lugnade oss med att det var
positivt att han kunde bli arg pa oss,
eftersom det betydde att han kénde sig
trygg. .

Det hjélpte inte. Det var svart att
vara foremalet for ilskan. Slappna av
var fullstandigt otankbart fér honom,
da kunde hemska tankar dyka upp.
Det var saledes svart att fa honom att
ga i sang, svart for honom att somna.
Alltid samma motstand mot medici-
ner, det kunde ta lang tid att fa i
honom en tablett och dessa 6gondrop-
par. Ibland varannan timme.

Vidarkliniken
I samma 6gonblick som landstinget
skrev avtal med Vidarkliniken sa sokte
jag dit for Lars rakning. Jag traffade
skollakaren (som ocksa arbetade pa
Vidarkliniken) innan och fastan han
bara satt stilla framfér mig s& utstra-
lade han ett sant lugn att jag hade lust
att sétta mig ner och grata i timmar.
Han talade om att det hér var en
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svar sjukdom som det kanske inte
skulle ga att gora nagot at, men att
man kanske skulle kunna minska
biverkningarna av medicinen. Vi
skulle ocksé kunna fa Lars att accep-
tera att han har den har sjukdomen
och gora det basta av situationen. Pa
nagot sitt sa kunde Lars aldrig gora
det, men vad kan man begéra av ett
barn?

Var barnlakare trodde inte sa
mycket pa idén men skrev i alla fall en
remiss och snart var vi dér.

"Mina armar mindes
Lars som innan hans
kropp svullnade av
cortisonet, nu kandes
han frammande.”

Mina krafter tog slut

Direkt vi kom till Vidarkliniken la jag
mig pa sangen och orkade knappt
kliva upp pa hela veckan. Lakaren
tyckte nog jag var slé slapp och
likgiltig, men krafterna var slut. Har
fanns nagon som kunde ta Gver om sa
bara for en vecka.

Lars befann sig ocksa for det mesta
i sdngen, for som den ldkaren konsta-
terade, sa led han av en djup depres-
sion vilket &r vanligt nar man har varit
langvarigt sjuk och dessutom varit
utan hopp om forbattring. Nér jag
horde det var jag helt pa det klara att
det var sa. Ingenting hade Lars velat
gora, inget var roligt, han hade ingen
aptit, ville aldrig folja med nagonstans
och var stdndigt trott.

Lars fick formanen att vara pa
Vidarkliniken i tre veckor och d&ven om
sjukdomen inte da hade lamnat Lars s&
var allmantillstandet sa mycket battre.
Vi orkade kdmpa vidare.

Det har varit lika svart for oss
foraldrar att forsta att den har sjukdo-
men kanske verkligen dr obotlig, som
det har varit for Lars. Lakarna har varit
fantastiska och vi har haft tur att fa
komma till Vidarkliniken &nnu en

gang pa en treveckorsvistelse. Det sags
att man inte far storre borda an man
klarar av och manga ganger har det
kants ooverstigligt. Anda kanner vi oss
lyckligt lottade ndr vi ser att Lars
faktiskt kan ga nu, att han ser och att
han fungerar for det mesta i skolan.

Ordspréket "jag sorjde over att jag
inte hade nagra skor tills jag sag en
som inte hade nagra fotter” kanske
man skulle tanka oftare pa.

Jag laste att man nu satsar pa att
arbetsliv och familjeliv ska ga att
kombinera och vilken bérda man har
som foralder, tank da pa den borda
man har som foralder till ett sjukt
barn. Att nastan dagligen slitas mellan
sjukt barn, sjukbestk, apoteksbesok,
hopp och fortvivlan och forsoka gora
ett bra jobb, det &r inte latt.

Nagonstans efterlyser jag ocksa att
fa finnas till.

Utbildning efterlyses

Alla resurser riktas hela tiden pa
barnet och s ska det vara, och visst far
man hela tiden fragan om det ar nagot
som man undrar 6ver i forbifarten,
men vad som skulle varit mycket
vardefullt vore en utbildning i sjukdo-
men och sjuksystemet.

Det é&r trots allt foraldrarna som ska
varda och st6tta det har sjuka barnet.
Vad gor man ndr han inte vill ta
medicinen, vad gor man nér han riktar
sin ilska mot oss, hur kanns det for ett
barn att bli sjukt, vad betyder alla
forkortningar som crp och dyl nér man
tar prover. Innan eventuell operationen
ska man upplysas om vad som hénder
och hur det kanns efterat.

Vi blev en gang hemskickade med
radet att ta en alvedon om smartan
kandes efter en skrapning av dgonen.
Redan pa bussen hem fran sjukhuset
bérjade han skrika och fastdn han fatt
alvedon skrek han sa hjartskarande i
timmar och hade sa ont att han inte
ville leva léngre. Jag fick ringa till-
baka till sjukhuset och eftersom de
hérde hur han skrek fick jag komma
och hdmta starkare smértstillande,
men vilken tid tog det inte innan jag
var hemma igen.

Nagonstans finns inte foraldrarna
till i systemet.

Min drém ér att foraldrarna far
borja finnas till och att deras resurser
tas till vara och att man nagon gang
skulle tillatas vila upp sig.



