En barnreumatikers historia

Ett svullet hogerkni. Det var sa det borjade.

Aret var nittonhundrasjuttiosju och det unga och lyckliga
kdrleksparet stod som tva levande fragetecken nir de betrak-
tade sitt andra barn i ordningen; en liten flicka pa ett och ett
halvt ar.”’Har hon ramlat och slagit sig utan att man sett det?
Om hon dnda kunde beritta fér oss”, resonerade de unga tu.

Fortsattningsvis gjordes det besok pa vardcentraler, men
dir skakades det bara pa huvudet och svaret "vi vet inte”.
Dock skrevs det en remiss till Karolinska Sjukhuset for nar-
mare undersokning - i alla fall. Och det var ocksa vid det be-
soket som gatan fick sitt svar.

”Det dir, det dar barnreumatism”, sa den kvinnliga lika-
ren till barnets mor, efter att ha studerat patientens rontgen-
platar och provsvar. Modern var chockad, vilket den kvinnliga
likaren sag och fortsatte med orden’” Men det ar ingen fara,
det kommer att vixa bort”.

Barnet var jag, och paret mina forildrar.

Jag kan idag tycka, med facit i hand, att det dér med att sjuk-
domen bara kan vixa bort s& dir utan vidare, var lite vil naivt
uttrycke av en likare.

Hursombhelst visade det sig att sjukdomen skulle vara av
aggressiv karaktir, och det drijde inte linge forrin jag hade
ett krokigt hogerkni, en krokig vinsterarm och stela fotleder.

Vid dtta drs dlder genomfordes min forsta operation; en
synovektomi i hoger knd och vinster fotled. Var vildigt ridd
och orolig inf6r den, jag var trots allt bara dtta dr. Dock gick
det hela bra, och jag har bara positiva minnen frin sjukhusvis-
telsen; nya lekkamrater, rar och omtinksam sjukhuspersonal,
besok frin bade familj, skolfroken och skolans mattant. Mina
klasskamrater hade ritat fina teckningar och skrivit Krya pd
dig hilsningar som min skolfroken hade med sig nir hon be-
sokte mig. Sdnt virmde och skyndade pa tillfrisknandet! Men
trots operation sd var sjukdomen fortfarande aktiv.

En vardag fortsatte med; skoltaxi (firdtjinst) som sil-
lan kom nir den skulle. Ja, det var snarare mer sant att den
oftare kom for sent eller inte alls, dn att den kom och kom pa
utsatt klockslag. Jag kan i drlighetens namn idag siga att hela
proceduren med skoltaxi som strulade, var mycket jobbigare
an sjukdomen i sig. Det hidr med att std och vinta, vinta och
VANTA tills man fick ont i bdde kni, och foralldel mage, av
nervositet for att komma for sent. Och nir det gick bide fem-
ton, tjugo och trettio minuter utan att ndgot hinde och man
ringer vixeln och de siger "chaufforen har glomt bort dig, vi
skickar en ny bil. Den kommer om fem minuter”. Och fem
minuter gir och ingen bil, och man ringer igen och "Oj, har
han inte kommit dn? Vi ska hora var han dr. Vinta ett tag...”,
och det slutar med att man blir bortkopplad. Man ringer
ytterligare en gang, blir stilld i telefonkd, och ger upp och...
grater.

Och de ganger som skoltaxin faktiske kom och dessutom
kom i tid, sd kunde det vara andra struligheter som att man
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just den dagen skulle pd utflykt och behévde limnas pé en an-
nan adress och klockslag, och man ringt och sagt det bidde en
och flera gdnger samt varit 6vertydlig. Men nie, chaufforen ser
ut som ett fragetecken.

Lamnades pa fel teater

Fast den hindelse jag minns mest dr dnda nir jag gick i forsta
klass och vi skulle se en teaterforestillning, Robin Hood, och
chaufforen limnar av mig pd en annan adress. En helt annan
teater!

Kavat och ovetandes om att det ir fel teater som jag stiger
in i, gdr jag ju fram till teaterpersonalen och siger att jag ska
se den och den forestillningen och ir frin den och den skolan
och att jag vintar pd min klass. Personalen bliddrar i sina
papper och frigar” Vilken skola var du ifrén sa du? ” och”
Nie, den finns inte med”, Men med en sjudrings bestimdhet
havdar jag att; ” Jo, det mdste den visst vara!”.

Vid det hir laget har min ldrare och klass stdtt och vintat
pé mig vid den ritta teatern och bérjat bli oroliga. Liraren
ringer hem till min mamma och frigar vart Linda har tagit
vigen. Och mamma kan bara svara att” Jo, Linda dkte ivig for
en timme sedan. Har hon inte kommit dn? ”.

En oro av att ndgot hemskt och otidcket har hint bubblas
plotsligt upp i min mammas inre. Det rings firdtjinst och
efter mycket om och men uppbringas en klarhet om att chauf-
foren har limnat av mig vid fel teater. Chaufféren uppmanas
att dka och himta hem mig igen, men nir han kommer till
teatern far han beskedet av teaterpersonalen om att; ” Linda,
henne kan du inte himta nu, hon sitter och tittar pa pjdsen.
Du fir vinta!”

Och vinta fick han. Och jag fick se en teaterpjis dock inte
Robin Hood, utan barnteateroperan Det finns ingen krokodil
under sdngen, samt utan mina klasskamrater. Men 4dnda.... och
hem kom jag!

Det har dven hint att jag varit pd vig att inte komma hem
frén skolan overhuvudtaget ockséd. Allrahelst fredagar kindes
det som. En veckodag d& man oftast slutade tidigare pd, men
for mig som jamt och stindigt blev bortglomd, och fick vinta
ndgra timmar extra pa taxin, sd blev det ungefir samma tid.

Ibland slutade det med att min pappa i irritation fick ta
bilen nir han kom hem fran arbetet och himta mig.

Dock lugnade allt fardtjidnststrul ned sig ndgot nir jag



borjade hogstadiet, fast da efter att biade kurator, sjukgymnast,
likare och ldrare gjort sina stimmor hirda!

Toppar och dalar

Att vara barn med ledgdngsreumatism hade bdde sina toppar
och dalar.

Dalarna bestod av det faktum att man inte klarar av att
leka med samma energi som de andra barnen; att inte kunna
hoppa hopprep och springa, att inte kunna gé lika fort som de
andra, att inte kunna std pd hinder p g a en krokig vinster-
arm. Atct inte kunna dka lika l8ngt och mycket vad det giller
skridsko - och skiddkning.

Topparna diremot bestod av att man lirde sig uppskatta
det lite mindre och att man alltid gjorde s gott man kunde.
Att tinka; dock kan jag inte std pd hinder men jag kan std pa
huvudet och jag kan gora kullerbyttor. Och jag kan inte 8ka
tio varv runt isbanan pé skridskor men jag kan dka fyra och
jag kan nistan g8 ned i spagat.

Jag forsokte verkligen att vara s& normal och frisk som
mojligt som barn.

Faktum ir att jag inte sdg pd mig sjilv som sjuk, utan min
syn pd mig sjilv var; Jag dr som alla andra , den enda skill-
naden dr att jag haltar och inte orkar gd lika ldngt som alla
andra och har ont i knit. So what!

Men verkligheten hinner i fatt, och de perioder da sjukdo-
men hade sina skov, s blev man tillbakadragen och drog sig
undan lite. Dock kinde jag att jag alltid hade kamrater under
barndomséaren, men dock mindre runt elva-tolvarsildern. Den
alder da det dr mycket lek och bollsporter pa rasterna.

Och visst hidnde det att jag fick hora nedsittande kommen-
tarer om hur jag gick, inte alltfor ofta men nir det vil hinde
gjorde det ju givetvis ont i bide kropp och sjil. Aven fast jag
inte ldtsades om att hora dem. Jag led i det tysta. Man kan vil
sdga att mitt haltande gjorde att jag sillan kinde mig som en
beauty queen precis.

Manga masten

Om barndomséren i allminhet bestir av en massa "mésten”, s&
var "mdstena” dnnu fler nir man hade en reumatisk sjukdom.
Man bara "maéste” ha den dir roda skenan med kardbor-
reknidppning runt sitt hogra kni for att forebygga att knit blir
krokigare.
Den var man uppmanad att ha pd natten ndr man sov.
Men jag HATADE den! Det gick inte att sova med en sidan

Annons

om nitterna. Hur ldtt dr det att sova med ett stricke knd och
kunna slappna av samtidigt tro? Dessutom hade man virre
morgonstelhet dn ndgonsin, nir man vaknade pd morgo-
nen efter att ha haft skenan pd under natten. Faktum ir att
jag manga ganger under nattens lopp i ren protest slet upp
skenans kardborreknippning och slingde skenan pd golvet
istillet. Allt for en god natts sémn!

Det var ocksd ett "mdste” att ha specialanpassade skor.
Skor som man kunde kinna sig som ett ufo i att ha pa sig.

Saken var nimligen den att mitt hdgra ben, under sjukdo-
mens forlopp blivit lingre dn det vinstra. Denna foreteelse ir
inte helt ovanlig nir man far ledgdngsreunmatism som barn.
Det har med kombinationen av inflammationen samt att man
vixer samtidigt att gora.

Som mest var min benlidngdsskillnad pé tre och en halv
centimeter.

Skorna férvandlades alltid till nagot groteskt

Dirfor alltsd dessa specialanpassade skor. Skor dir den ena
sulan var uppbyggd med den ridande benlingdsskillnaden.

Avskydde att mina skor forvandlades till ndgot groteskt.

Saken var nimligen den, att det frén borjan var skor som
jag sjilv hade valt ut och inforskaffat i den vanliga skoaffiren,
men TJOFF s8 satt det en hogre sula fastklistrad pd den ena,
och jag sdg med skorna med avsmak.

Hade édven specialgjorda inligg inuti skorna samt rullsula.
Tyckte inte om det heller. Kinde mig mest bara som ett ufo,
och ville bara vara som andra barn. Ar 4n idag vildigt svér-
flirtad och anti nir jag hor likare eller sjukgymnast rida mig
att ha specialskor, och det talas om att skrivas remisser till en
ortopedtekniker.

Dock kan jag stricka mig sa langt till att ha s k rullsula
pé skorna, men ddr gir min grins!

Dags for operation

P4 varterminen i sjitte klass var det dags for nista operation,
den andra i ordningen. Man skulle forsoka fa bukt med min
benlingdsskillnad, och tvd "klamrar” (jirnbitar) sattes in pd
vardera sidan av knit. De skulle opereras bort nir jag hade
vuxit klart.

Sedan gipsades kniit for att fa det rakare. Och det var i
samband med denna operations rehabilitering, d& jag fick gd
med kryckor, som mitt andra kni, det vinstra, svullnade upp
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for forsta gdngen.

Sedan kom tondren, med trots och frigorelse. Min trots
bestod i att totalvigra att sdtta pd mig dessa specialanpas-
sade skor, och ni kan forsta vilken frihet det innebar att for en
géangs skull slippa dem. Att jag fick lite ondare i kni och fot
det kunde jag ta, bara jag fick ha alldeles, alldeles vanliga skor.

Perioden mellan jag var tretton-sexton r holl sig sjukdo-
men relativt lugn. Jag orkade vara tondring med allt vad det
innebir av; dppelpallning, skjuts pd kompisarnas pakethal-
lare pd cykeln, tuggummituggande, biobesok, koll pa killar,
Starletldsning, fnitter, flams och mer koll pd killar. Slutade
hogstadiet med medelgoda betyg. Och med tvd "klamrar”
mindre. For pd hostterminen i nionde klass var det dags for
ndsta operation i ordningen, den tredje. De s k "klamrarna”
togs bort inuti mitt hogra knd och en synovektomi gjordes i
den vinstra armbdgsleden.

Kortare ben

Nu var min benlingdsskillnad endast en och en halv centi-
meter! Det borjades gymnasium, tredrig samhillsvetenskaplig
linje. Men dessa &r kan sammanfattas med en oerhord trotthet
och slitenhet. Bérjade kinna av en skirande smiirta i fotleder,
armbégsled och knid. Alla sjukdomsér jag hade bakom mig,
med inflammationer och felstdllningar, borjade ta ut sin rict
pd allvar.

Trotsade sjukdomen in i det lingsta, besokte rockkonserter
och vattenfestivaler trots att jag knappt kunde ta mig hem
efterdt pga virk och smirta i knin och fotleder efter att ha
stdtt och gétt lingre 4n vad kroppen kunde tdla, MEN det var
det absolut virt!

Det dir med gymnasiet gick vil inte alls egentligen. Fanns
ingen kraft kvar, och jag slutade gymnasiet med ofullstindiga
betyg och hég franvaro. Vid 19 4rs dlder var bide knin, hand-
leder, fingrar, armbagsleder, knin och fotter rorelseinskrinkta
och utsatta for reumatismens framfart. Blev beviljad sjukbi-
drag.

Dags for utlandsresa

Vid 20 &rs dlder dktes det ivig pd rehabilitering utomlands
till Teneriffa for forsta gingen NAGONSIN! Faktum ir att
jag inte fick vetskap om att den mdjligheten fanns forrin jag
var 18 dr. Rehabiliteringen utomlands var givande, lirorik och
kul. Den var s bra att jag kom ivig ytterligare en gdng - dret
dérpa, nidr jag var 21 ar.

Vid 21 drs dlder var det ocksd dags for den fjirde och
senaste operationen i ordningen. Jag skulle fa en kniledsprotes
i mitt hdgra knd. Jag var vildigt tveksam in i det lingsta, och
visst forsvann smirtan inuti knit. Men jag hade ju dven pro-
blem med fotlederna och det andra knidt. Och det kindes som
att fotlederna och det andra knits bekymmer skade markant
efter operationen.

Gick med en rollator i hogre modell som bidrog till att jag
bérjade fa problem med axlarna ocksa, eftersom jag hingde
och stodde mig pé rollatorn. Simre och simre gingformaga
och fler och fler rorelseinskrinkningar blev foljden. Var snart i
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behov av rullstol!

Ar tjugonio ar idag. Aren mellan tjugo och tjugonio har
varit tuffa sjukdomsmiissigt. Ar nu fortidspensionir sedan
ndgra dr tillbaka. Tjugonio &r och fortidspensionir! Det var
vil inte vad jag hade dromt om precis. Men...livet blir sdllan
som man tinkt sig.

Aren mellan tjugo och trettio skall ju vara de mest hindel-
serika dren i ens liv, sdgs det. Fest, resor, karridr, utbildning,
barn etc. Det har inte blivit s& mycket av det i mitt liv. Dock
har det skett en liten forbdttring i min sjukdom de senaste tva
ren. Detta formodligen pga byte till effektivare mediciner
som tonat ned inflammationen. Sedan méste jag indd medge
att sommaren 2003 kom att spela en viktig roll i min vig till
forbdttring.

D4 hade jag nimligen turen att triffa pd Virldens BASTA
sjukgymnast; Asa Olausson pa Reumatologens sjukgymnastik,
KS. Det ska erkidnnas att jag tog mig dit med en klump i ma-
gen forsta gdngen och tanken om att nu dr det en sjukgymnast
som kriver att jag kommer tre gdnger i veckan och att komma
en ging dr lika med ingenting, och som ser pé patienten frin
ndgot slags uppifrin perspektiv. Det dr vil ingen konst att
trina ndr man mar okej! Jag tror nimligen att vissa av dem
inte riktigt forstar det, och bara jimfor med sig sjilva ndr det
giller traning.

Varldens bésta sjukgymnast

Men sjukgymnasten som motte mig var inte alls av den
sorten. Hon var kreativ, flexibel, och lyhord. Hade alltid en
forméga att omge sig med smickrande och upplyftande ord
och att se HELA patienten.

Man fick hora att man var duktig pa att trina och var
mélmedveten. Och detta genom ett drligt uteryck. Sant gor
att man vixer! Hon sa en géng till mig "Det ska vara kul att
trina!”. Och den instillningen och mottot lyckades hon verkli-
gen formedla.

Kanske just for att det kidndes drligt och inte klamkicke,
och kanske just for att hon forsokte forstd min sjukdomssi-
tuation ur olika perspektiv. Istillet for att trina med hantlar
som gor ont i handleden att hélla i kom hon pé att man kunde
anvinda sig av viktmanschetter istillet, bara en san sak!

Hoppas att barnreumatikerna, och andra, har det littare
med skoltaxibestyret som jag sjilv fick uppleva. Att dka vanlig
fardtjinst 4r rena drommen. Aven om den inte alltid 4r helt
felfri, och att det dven ddr kan strula ndgon enstaka gang. Men
det dr dnd& ingenting jimfort med mina personliga erfarenhe-
ter av skoltaxi pa 1980-talet.

Sedan hoppas jag att otopedteknikerna tar sig en funderare
pé hur de specialanpassade skorna kan goras snyggare. Fér min
egen del hoppas jag att min sjukdom fortsitter att hélla sig
lugn. Att perioden frdn fyllda trettio r och framdt blir min
bista period i livet. Perioden mellan tjugo och tjugonio var i
alla fall inte det. Sjukdomsmassigt alltsa.

Och vad vill jag bli nir jag blir stor kanske ndgon undrar?

Frisk. Saklart.

Skriven och upplevd av: Linda Eklof



