Det dr en kronisk sjukdom — men inte livshotande.

Det var barnreumatologens ord nar diagnosen faststaill-
des.Anna von Koch minns tydligt vad som hdnde och sades
de dir omtumlande veckorna och manaderna nir det stod
klart att hennes dotter Ebba, som da var drygt || ar, blev
sjuk.

— Det var SLE Ebba hade drabbats av.Vi hade inte en aning
om vad det var sjukdom. Likaren uppmanade oss att inte
lasa gammalt material. Sjukdomen ir inte sa hemsk lingre,
sa han.

Familjen hade varit pa skidsemester. Ebba tyckte det var
tungt att bira skidorna, men forildrarna tinkte inte sd
mycket pd Ebbas klagomal. Ndgra veckor senare, insjuk-
nade forst mamma Anna sedan Ebba i influensa. Anna blev
frisk, men inte Ebba. Ebba var vildigt trott, kunde sova 16
timmar per dygn, hon hade ocksd ont. Mamma Anna sum-
merar sjukdomsforloppet:

— Ebba tappade vikt, vdgde till slut bara 30 kg. Vard-
centralen insdg dock ganska snabbt att det hir var allvar-
ligt, och remiss skickades till Astrid Lindgrens barnsjuk-
hus.Och det var barnreumatolog Stefan Hagelberg som
direkt satte diagnosen.

Ebbas allmintillstdnd var dédlige. Hon kunde inte g3,
rullstol fick anvindas. Ebba hade sitt sovrum pé dverva-
ningen, men tog sig inte dit upp. SLE:n hade ocksd angripit
njurarna. Ebba var dagpatient pé sjukhuset. Hennes vikt
kontrollerades varje dag. En njurbiopsi visade sig bli nod-
vindig och dven en framtid med tunga mediciner. Kortison
sattes in omgdende dven antiinflammatoriska mediciner
samt klorokinfosfat.

— Det kindes bara si fruktansvirt att Ebbas lilla kropp
skulle utsittas for allt det hir. Fanns det verkligen ingen
annan utvig? Ska hon bli s& begrinsad i sitt liv, s& att hon
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inte kan gora det som dr normalt f6r andra barn? Det skulle
ju inte drdja manga ar forrdn Ebba skulle behdva Losec.

Medicinerna trappades ned

Tid var bokat for njurbiopsin. Men ett par veckor fére biop-
sin fick Anna tips om naturpreparatet Aloe Vera och Ebba
borjade direkt dricka det. Anna berittar:

— Nir Ebba kom till sjukhuset for ny provtagning
visade det sig att njurvirdena forbittrats. Och detta pa bara
tio dagar. Ndgon biopsi behovde inte goras. Vi hade ingen
tanke pd att drycken kunde ha en siddan snabb effekt. Inte
forrin ett par minader senare borjade vi forstd det hela,
efter att ha list Londonldkaren Peter Athertons bok om hur
han behandlat patienter med Aloe Vera och fétt bra resultat
pa SLE-patienter. D4 pratade vi med Stefan Hagelberg och
borjade trappa ned kortisonet successivt, och pd sju ména-
der var Ebba kortisonfri. Hon behdver nu heller inte ndgra
antiinflammatoriska likemedel. Klorokinfosfatet tar hon
fortfarande. Ebba ir till stora delar numera smirtfri.

Ebba mér bra idag. Hon dr aldrig borta fran skolan.
Trottheten finns dir till och frén och ibland ricker inte
krafterna lika ldngt som lusten.

— Det mesta ir roligt i skolan, siger Ebba, men idrott dr
allra bist. Nir jag blev sjuk kunde jag inte gora sd mycket
som mina kompisar, hoppa hopprep till exempel. Idag gor
jag nistan allt. Men ibland nir jag spelar golf med pappa
och mamma, fir jag ont i fétterna och kanske idven i hin-
derna. Men jag har Aloe Vera salva som jag anvinder, jag
tycker att det hjilper.

Det har gétt bra med kompisarna. Det var lite svért nir
Ebba var som mest sjuk, och inte kunde hinga med ute p4 stan.
Det fanns heller ingen mojlighet att dgna sig &t idrott, som
Ebba gillar allra mest. Men nu fungerar det riktigt bra igen.



— Kompisarna vet om att jag dr sjuk "pd ndgot vis”, men
vi pratar inte om det. Mina syskon var oroliga i borjan, och
givetvis pappa och mamma. P4 mamma syns det att hon
kollar mig extra, men det syns inte tydligt pd pappa.

Har en checklista

Stefan Hagelberg har givit familjen en checklista pd 10
punkter, som familjen ska vara extra observanta pa. Aven
om Ebba idag madr bra, s& slappnar fordldrarna inte av.

— Jag tinker ju pd Ebbas sjukdom varje dag, siger
mamma Anna. Siger Ebba att hon har ont i huvudet, sd
later jag det inte bara passera. Jag forsoker att inte visa for
Ebba att jag haller extra koll. Men sdger hon att hon kdnner
sig varm eller fryser, sd ligger jag handen pd panna. Far hon
over 38 graders feber, ska sjukhuset kontaktas direket.

Numera tas prover endast en gang i halvaret. Provtag-
ning sker pd vdrdcentralen. Direfter blir det likarbesok pa
Astrid Lindgrens barnsjukhus.

— Vi triffar dd Stefan Hagelberg och diskuterar Ebba och
hur hon mar. Virden har fungerat helt suverint.

Ebba dr, som andra SLE-are, forsiktig med solen. Famil-
jen dkte utomlands pé senaste hostlovet.

— Ebba anvinder solskyddsfaktor 40, och hon badade i
poolen, och det gick bra. Sommartid anvinder hon halv-
langa bomullslingbyxor, det dr inga egentliga problem.

Foridldranitverk

Varken Ebba, hennes forildrar eller syskon hade triffat
andra barn med SLE. Inte heller forildrar till dessa barn.
Men for drygt ett dr sedan anordnade Reumatikerférbundet
i samarbete med Astrid Lindgrens barnsjukhus en triff dir
reumatologerna Stefan Hagelberg och Roland van Vol-

lenhofen foreliste om sjukdomen. Ronald van Vollenhoven
ritade pd tavlan och visade hur det kom sig att cellerna i
kroppen bar sig olydigt at. P4 plats fanns dven chefskurator
Kerstin Rudstedt och psykolog Eva Girdénius frin Astrid
Lindgrens barnsjukhus. Och ett forildranitverk borjade
byggas upp. I stort sett samtliga fordldrar som fanns med pd
métet dtog sig ndgot uppdrag for att fa det hela att fungera.
Anna har hand om "registret”. For Ebbas del var det forsta
gingen hon triffade andra barn och ungdomar med samma
sjukdom.

— Jag var den som var mest frisk, siger Ebba, som fort-
satt hdlla kontakt med en annan flicka. Vi barn och ungdo-
mar som var med, fick prata i ett eget rum. En kurator var
med oss. Men vi pratade inte om sjukdomar. Vi spelade lite
olika spel, bordtennis bland annat. Men vi var ocksd med
och lyssnade pd forelisningarna om sjukdomen.

Mamma Anna berittar om hur viktigt det ér att som
fordlder triffa andra fordldrar i samma situation. Och dn
mer viktigt torde det nog vara for de familjer som bor utan-
for storstiderna.

— Vi har planer pd att dterigen ordna en helg for forild-
rar med barn som har SLE. Anna Hallin dr Reumatikerfor-
bundets representant i gruppen, och pd forra métet deltog
dven Sara Hjalmarsson frin Unga Reumatiker. Det var en
littnad att hora Anna Hallin berdtta om sitt liv med SLE.
Hon fick det ndr hon var ung, och arbetar idag som sjuk-
skoterska, har familj med tre barn. Stefan Hagelberg hade
ritt ndr han sa 4t oss att inte ldsa i gamla bocker om SLE.

Text GretaThorén

Pa reumatikerférbundets hemsida http://www.reumatikerforbundet.org
finns det ett forum for férdldrar med barn som har SLE.
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Alternativa
behandlingar
<raver
forsiktighet

For att fa reda pa om SLE-sjukdomen eller nagon annan
reumatisk sjukdom &r aktiv kriavs bade blod- och urinprov.
Detsamma giller for att finna eventuella biverkningar av en
behandling. Ligger sankan lugnt, hur ser blodvirdet ut, har
antalet blodplittar eller vita blodkroppar minskat... Listan
kan goras lang och danda racker det inte.

Vid varje tillfille som barnreumatologen triffar sin patient
pé ett aterbesok, stiller han strukturerade fragor om hur

barnet mar, frdn topp till ta.
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Huvudvirk, somnproblem, 6gon osv. ner till Hur kdnns
det i fotterna? Dessa frigor upprepas varje gang och till slut
ldr sig bdde barnet och dess forildrar vilka frigor som kan
ge doktorn svar pd hur det stdr till med sjukdomen just nu.

— En god konsekvens blir att nir barnet och familjen
hemma uppmirksammar att ett problem som doktorn
brukar friga om intriffat, s tar de kontakt med sjukvéirden
och berittar. P4 sd vis kan ocksd en sjukdom som blossar
upp mellan likarbesoken motas redan i ett tidigt stadium
och tillbakavisas innan den fir mojlighet gora barnet riktigt
sjukt, siger barnreumatolog Stefan Hagelberg pd Astrid
Lindgrens barnsjukhus i Stockholm.

Manga provar allt

Manga personer med reumatiska sjukdomar, bdde vuxna
och barn, provar komplementira medel och metoder. Det ir
varken konstigt eller fel att soka alla mojligheter for att fa
mad sd bra som mojligt. Det viktiga idr att dialogen mellan
likaren, barnet och férildrarna dr ppen sé att doktorn kan
forsoka bedoma om ndgot preparat kan tinkas stora effekten
av de skolmediciner som ordinerats.

Den som provar ett naturmedel tar ett eget ansvar. Och
till barn under 7 r fir man inte ge naturmedel om inte
doktorn ordinerat det.

— Problemet dr att det ibland kan vara svért att bedoma
naturmedlets effekt eftersom de provningar som medlet ge-
nomgatt ofta ir smd, och ofta beskriver generella sjukdoms-
situationer och alltsd inte dr speciellt provade pd en specifik
diagnos. De likemedel som anvinds inom sjukvarden har
genomgdtt rigorodsa studier som till slut lett fram till ett
godkinnande fran Likemedelsverket. Och dnda kan effekter
av en medicin eller en grupp mediciner komma i dagen
flera ar efter lanseringen, siger Stefan Hagelberg.

Nyckfull sjukdom

SLE idr en nyckfull sjukdom. Den kan stilla cill rejdla
problem och sa plotslige och lika oférklarlig som den blos-
sade upp kan den gd i remission dvs. lugna ner sig och de
symtom som varit illavarslande kan forsvinna.

— Aleo Vera ir en intressant substans, men mer in si
kan jag inte sdga. Steget ifrdn att en eller ndgra sicter den i
samband med ett tillfrisknande till att sdga att den hjdlper
mot SLE- skov dr ldngt. Jag har inte sett ndgon vetenskap-
lig undersokning av Aleo Veras effekt pd SLE, konstaterar
Stefan Hagelberg.

Till grund for all behandlingsordination ligger veten-
skap eller beprovad erfarenhet som det kallas om kunskapen
om en behandling eller ett preparat dr gammal och vildo-
kumenterad. P4 frigan om han ordinerat ndgon komple-
mentir behandling svarar Stefan Hagelberg bekriftande.

—Jo, jag har ordinerat akupunktur och kognitiv bete-
endeterapi. Det finns ett visst stod i litteraturen for att de
behandlingarna har effekt pé t.ex. kronisk smirta.

Dessa komplementira metoder kan ddrfor ha ett virde

vid smirtsamma reumatiska sjukdomar.
TextYvonne Enman



