INSANT&DEBATT

Battre, samre, battre, samre...

Jag dr en tjej pd 26 dr, har polymyosit sedan 2001 och har
gang péd ging blivit bittre, simre, bittre och simre och har
aldrig kunnat gora annat dn att testa att trina ndgon ny
sport eller inbilla mig att jag en dag ska kommer att jobba
ndgonstans sd det dr lika bra att man sitter och kollar pd
nitet efter eventuella jobb, kurser- eller utbilningar for ett
eventuellt jobb.

Det dr trottsamt virre, man stressar upp sig sjalv och pa
sd vis 4r man kanske inte pd det bista humdoret jimt.

Ar det sé konstigt egentligen?

Samtidigt borde och ska man ut i arbetslivet. Alla har vi
samma rittigheter till ett jobb som funkar och ir det ndgot
som Forsikringskassan mf dr vildig bra pa sd dr det forhas-
tade slutsatser samt en spark i arslet ut pd arbetsmarknaden
och i slutindan gér det kidppritt dt skogen dnda.

Vad ska man egentligen gora?

G4 pa ett arbete, fi mer och mer besvir, hamna pa
sjukan, komma tillbaka igen for rehabiliteringen tillbaka
till arbetslivet och ldta det fortsitta sa, eller fa vara fri fran
oroligheterna, vara sjukskskriven - kanske t.o.m. sjukpen-
siondr och lita de som verkligen ér i behov och kan jobba
— {3 jobba!

Hur ska man tinka som?

Kan man komma fram till ett rimligt beslut f6r den som
tycker att det kinns hoppldst omoljigt eller médste man fort-
sdtta att ligga och grubbla sig igenom varenda natt i resten
av sitt langa liv. Jag tror inte att jag dr den enda som tdnker
sd heller!!

... Men skillnaden ir att jag hér och nu vill visa att jag inte
orkar mer dn sd hir och vill att man lyssnar till vad jag och
mdnga andra vill.

Slippa undan och bara f leva som en reumatiker bor
fd gora utan att man behdver kidnna ett visst tryck ifrin
omgivningen (forsikringskassan mf) att man "kanske borde
gora mer, jobba, rora pd sitt feta arsle”’mm.

Fran en vildigt trott person

PSORIASISTIDNINGEN

Som medlem i
Reumatikerférbundet kan
du ocksa prenumerera pa

Psoriasistidningen. Nu till ett
specialpris - 60 kr om dret.
Ring 08 - 600 36 36
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Svart fd diagnos

For tre ar sedan sokte jag hjalp pa vardcentralen for vark
och trétthet i hela kroppen. Jag fick en remiss till reuma-
tologen pa ett sjukhus i sodra Sverige. Mycket hoppfull
gick jag dit. Jag trodde jag skulle fa reda pa vad det var for
“fel” pa mig samt att fa hjalp med det.

Prover togs som visade “gransviarden”. Darefter foljde
tre ar av vandring vardapparaten. Réntgen, ortoped samt
sjukgymnast. Jag fick ockséa besked att reumatologen inte
kunde gora nagot mer fér mig. For ett halvt ar sedan var
min situation sa outhardlig att jag knappt kunde ga, sa
lakaren pa vardcentralen skrev dterigen en remiss till reu-
matologen. Jag fick en ny tid dar och fick triffa en utlandsk
lakare som gjorde nagon form av praktik.

Han lyssnade verkligen och undersékte mig noggrant.
Tillsammans med den ordinarie likaren kom de fram till
att jag skulle fa kortisontabletter i |4 dagar och sedan 14
dagars uppehall och darefter telefonkontakt for att prova
om det hjilpte.

Det gjorde det i fotterna. Det var sa underbart att
kunna gd utan att kdnna nagon smarta. Resten av kroppen
varkte dock som vanligt. Lakaren tyckte dock att de ateri-
gen inget kunde gora. Jag fick sjalv be om mer kortison
till fotterna. Mellan jul och nyar fick jag komma for att ta
sprutor i bada fotterna. Det hjilpte och jag ar fortfarande
skaplig i fotterna. Men som innan varkte resten av krop-
pen. Och nér jag ska ga fran sprutrummet sager likaren:
“Nu har du varit har flera ginger under tre ar och har
inte blivit simre sa det ar inget allvarligt”.

Det kindes som ett han nar jag gick darifran. Jag har tva
barn som ar 4 och 2 ar.

Under dessa tre ar har jag och min man pusslat med
foraldraledigheten si att jag kunnat jobba halvtid genom
att anvanda hans pappadagar. Alla dagar som det gatt att
fora av fran hans del har vi utnyttjat. Trots detta har jag
ofta fatt sjukanmala mig. Totalt har jag arbetat ca 25% pa
detta sdtt. Nu dr dagarna snart slut och jag vet inte hur vi
ska |6sa detta. Det dr vl inte meningen att min man ska
avsta fran att vara hemma med vara barn for att jag ar
sjuk. Men i vart fall har det inte funnits nagot alternativ.

Lakaren vet om detta men har inte sjukskrivit mig utan
sager bara:“Det var ju bra att ni I6ste detta”.

Jag berittade fér en arbetskamrat om min situation,
Hon berittade da att hon hade en bekant med liknande
problem som fatt hjalp. Men hon visste inte vad det var.
For en vecka sedan kom hon med en bok som hon fatt av
sin bekant. Jag laste den i ett strick. Det var otroligt. Det
kandes som om boken handlade om mig.

Boken var bestilld genom en tidning och handlade om
fibromyalgi.Vad gor jag nu? Hur ska jag fa hjilp? Ar det vad
jag har eller ar jag inbillningssjuk? Jag vet inte var jag ska ta
vagen med min vark?

Forsoker vara positiv



Arbete —en livsfraga for Reumatiker

Framstegen i den medicinska forskningen har inneburit att

de som far en reumatisk sjukdom i dag har atskilligt battre
utsikter till ett dragligt liv dn tidigare generationer. Forbattring-
arna i vard och medicinsk behandling sker bland fler kroniska
akommor med goda resultat. Det borde ocksa innebira att
reumatiker tillsammans med andra med liknande sjukdomar
kan se framtiden an med stérre optimism.

Det som fordunklar denna dr den stora svirigheten att upp-
bira en god forsorjning. Alle firre med funktionshinder har
idag ett arbete. Allt fler i yngre dldrar blir istillet fortids-
pensionerade (numera omdopt till sjuk-och aktivitetsersitt-
ning). Ersittningsnivderna ir sd sndlt tilltagna att det for
flertalet innebir en framtid i armod.

Det som hint ér att stat och regering doljer den stora
arbetslosheten med fortidspensioneringar. Dagens ldge dr
att det finns c:a 1,2 miljoner i arbetsfor dlder utanfor arbets-
marknaden. Av dessa ir ungefir 530 000 fortidspensionera-
de med en stark 6kning de senaste dren. Hur minga av det
stora antalet som dr funktionshindrade gér inte att fa fram.
Handikapporganisationerna har inte engagerat sig i pro-
blematiken utan agerar som att “arbetslinjen” (Arbetslinjens
mal var sékra de arbetsldsas forsdrjning och atergang till den
6ppna marknadens arbeten) fortfarande giller. Regeringen
och riksdagen har gdtt ut med lugnande beslut som “Frin
patient till medborgare” och forslag om en skirpt lagstift-
ning gillande diskriminering av handikappade. Att en sd
stor andel av befolkningen befinner sig utanfor arbetsmark-
naden har redan inneburit stora péfrestningar i vilfirden
och hotar pd sikt att urholka denna in mer.

Sjdlvklart finns det minniskor som behover det stod som
en fortidspensionering innebir. Detta far aldrig ifrdgasittas.
Men vigledande maste vara den enskildes behov. Det méste
bli ett stopp pd utsorteringen av minniskor pa arbetsmark-
naden. For unga handikappade ir det forodande att inte fa

ett jobb som sina jimn&riga. Det innebir livsldng brist pd
pengar och risk for utanforskap. Situationen i dag dr den att
det krivs 100% arbetsforméga for att komma ifrdga till en
normal anstdllning.

Reumatikerforbundet har igdngsatt "Praxis” ett projekt
med distansarbete, som omfattar 26 personer vilket ir lov-
viirt. Detta méste ses i samband med den stora skara som
saknar arbete bland oss. Ett sddant projekt fir inte tas som
forevindning att inte ta tag i problemet med tillricklig
styrka. Samtidigt framhéller férbundsledningen fortfarande
CMT- rapporten som en vig att forbittra var beldgenhet. En
utvirdering av rapporten borde foretas efter att den existe-
rat i 7 dr och det dr svért att peka pd att denna har betytt
ndgot visentligt for att forbittra vér sicuation . Att rehabi-
litering leder till arbete i dagens Sverige ir allt mindre san-
nolikt. Sociologiprofessorn Antoinette Hezler m fl. i Lund
konstaterar i en artikel i DN 200-05-17 att “Rehabilitering
har ddrfor blivit till sin motsats. I stillet for att verkligen
leda till tillbaka till arbete har det blivit en legitim vig ut
ur arbetslivet”. Om vi nekas ritten att forsorja oss sjilva blir
talet om allas lika virde ett hin mot oss. Den omfattande
fortidspensioneringen av funktionshindrade for att bereda
andra utsatta grupper tilltride pa arbetsmarknaden ir dis-
kriminerande sirbehandling. Vi reumatiker har oftast av var
dkomma lidrt oss att tiga och lida. Denna attityd vekar ocksd
styra virt forbund i sina krav gentemot staten och nirings-
livet.

Forbundsstyrelsen maste ta tag i problemen med att sikerstilla
en rimlig férsorjning for vara grupper. Det behévs samverkan
med andra handikapporganisationer med ett tydligt syfte att
garantera var utkomst genom arbete eller en pension som ger en
rimlig materiell standard.

K-G Johansson, Taby

Hjalpmedlen gar att forbattra

Manga tycker att det finns bra hjilpmedel fér handikappade, det
gor det ocksa. Men eftersom handikapp inte ar nagot enhetligt
utan kan se vildigt olika ut, anser jag det finns bade mycket att
onska men ocksa mycket att gora for att forbattra dessa.

Jag har en hel del ideer och uppslag till nya hjalpmedel, daremot
ingen kunskap om till vem eller vart man kan vanda sig for att
fa hjalp till forverkligande av dessa ideer. Det maste ligga i allas
intresse, nar man har nagon typ av funktionshinder, att uppna all
hogsta méjliga niva av valbefinnande och sjilvstandighet. Eftersom
alla vet vad beroende gér med den enskilde personen. Det ar
ocksa en stor vinst for anhériga och hela samhillet.

Jag vill samtidigt beklaga den spariver som drabbat de simst

stillda nar det giller enkla billiga hjalpmedel, det ar en mycket
felriktad satsning som straffar sig genom att det kravs mera vard
och omsorg.

Anita Jansson

Red svarar:

Det finns organisationer som hjalper till att ta fram produkter
fran goda ideer. H6r med handelskammaren i Stockholm till
exempel, eller HSO.
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Berit Andnor
Jag vill ha ett
prespektivskifte

Handikappolitik dr en fraga om ménskliga
rattigheter.Var politik bygger idag pa den
nationella handlingsplanen fér handikap-
politiken, Fran patient till medborgare.Vi
vill astadkomma ett perspektivskifte. Fran
ett vard- och omsorgsperspektiv till ett
perspektiv dar manniskor med funktions-
hinder har samma rittigheter och skyldig-
heter som andra medborgare.Vare sig mer
eller mindre.

Vi har girna talat om minskliga rittighe-
ter som ndgot som giller andra och inte
oss sjilva. Men sedan 2002 har vi dven en
nationell handlingsplan f6r de minskliga
rittigheterna, ddr vdra internationella
ataganden kopplas till handikappoliti-
ken. De minskliga rittigheterna giller
alla minniskor utan dtskillnad. Det rader
stor enighet om att dven funktionshin-
der ska betraktas som diskriminerings-
grund enligt de olika konventionerna om
minskliga rittigheter.

Att bekdmpa diskriminering handlar
inte bara om att ha en stark diskrimine-
ringslagstiftning. Vi mdste framforallt
arbeta forebyggande, for ett samhille dir
minniskor inte riskerar att diskrimineras.
En person med funktionshinder fir inte
betraktas som foremadl for sdrskilda dtgir-
der utan dr en medborgare med samma
rittigheter och skyldigheter som andra.

Ett av de mest centrala frigor som
nu pagér ir arbetet med att ta fram en
FN-konvention for funktionshindrades
minskliga rittigheter. I mitt arbete som
ansvarig for barn- och familjepolitiken
har jag pd nira hill kunnat konstatera
hur stor betydelse FN:s barnkonvention
har haft for att forbittra situationen for
barn bade hir hemma och ute i virlden.
Det samma giller FN:s kvinnokonven-
tion. Jag dr dvertygad om att en FN-kon-

vention om funktionshindrades minsk-
liga rittigheter skulle leda till lika stora
framsteg.

Handikappolitiken beror alla sam-
hillsomriden. Utbildningspolitiken
madste beakta behoven hos elever med
funktionshinder och arbetsmarknadspoli-
tiken mdste utformas sg att funktionshin-
drade ges mojlighet till arbete och egen
inkomst. Men lika viktigt dr mojlighe-
terna till delaktighet och inflytande; att
kunna utéva medborgerliga och politiska
rittigheter som att kunna rosta i allmén-
na val, sjilv stilla upp for val och att vara
politiskt aktiv.

Forbittrad tillginglighet ska priorite-
ras. Det handlar inte bara om att motver-
ka fysisk utestingning utan ocksg att t ex
myndigheters information gors tillgiang-
lig for personer med olika funktionshin-
der. For att komma till ritta med denna
utestingning krivs dtgirder frin minga
hill; statliga myndigheter och kom-
munerna men dven frin privata aktorer.
Staten ska vara ett foredome genom att
statliga myndigheter gor sina lokaler, sin
verksamhet och sin information verkligt
tillginglig.

Handikappolitik handlar idag lika
mycket om att stirka enskildas rit-
tigheter som att bedriva ett brett sam-
hillsforindrande arbetet. Bdda sakerna ir
nodvindiga.

I januari 2006 kommer den andra
skrivelsen om hur arbetet med den natio-
nella handlingsplanen fortloper. Jag for-
vdntar mig att vi har kommit en bra bit
pé vigen mot ett forindrat och forbittrat
samhille. Att vi har kommit igdng med
arbetet med att forbittra tillgingligheten
och att se till att handikappfrigorna ses
som naturlig del i allt politikarbete. Yt-
terst dr ocksd detta en friga om demo-
krati.

Berit Andnor (s), Socialminister

Reportage om luftombyte

Det ir ju sd att manga av oss reumatiker blir s& mycket
simre av luftombyten. Sjilv hinde det mig nir jag kom
hem frin Teneriffa.

Bara efter ett par dagar kunde jag ej komma ur singen,
och frdn april till midsommar sd blev min hoft helt ur funk-
tion, rontgen visade att bara operation skulle hjilpa.

Jag tog Humirasprutor vid denna tidpunkt, dessa tog
jag var 14:e dag innan jag 8kte, men niir jag kom hem
hjilpte Humira mig inte ens en vecka. Hela kroppen virkte
och allt berodde pa luftombytet det ir jag helt siker pa.

Jag har pétalat detta for alla likare jag triffat men dom
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har bara ryckt pd axlarna och sagt att dom inte vet vad
dom ska gora. Nu efterlyser jag ett reportage om detta och
onskar dven veta om det forskas pa detta omrade. Jag har
pratat med flera RA sjuka som kommit hem frén varmare
klimat till kalla norden och som siger att dom blir sjuka av
luftombytet, det dr ju sd trakigt eftersom man har mdct sd
bra nere i virmen.

Ragnhild Nordquist

Red svarar: Det liter som ett amne som vi skulle kunna
titta ndrmare pa.



Temaveckan var positiv

En dag i oktober di jag kom hem fran mitt arbete, lag det ett
kuvert i brevladan fran kuratorsenheten pa reumatologen i
Sunderby sjukhus. Jag 6ppnade brevet och laste; du ar vilkom-
men till en temavecka om Sjégrenssyndrom.

Mitt hjirta gjorde ett gladjeskutt. Vidare stod det att jag
kommer att g och triffa kurator, sjukgymnast, arbetstera-
peut, likare och tandhygienist. Det stod dven att jag kom-
mer att fa bada virmebad, lira mig om ergonomi, gymnas-
tik, avspanning och information om Sjogrenssyndrom samt
om praktiska saker om Forsikringskassans arbete, tandvard
0.8.V.

Vidare i brevet stod det att jag far bo pa patienthotel-
let och inta alla méltider i sjukhusets restaurang. Det stod
ocksd att allt dr kostnadsfritt, endast 80 kronor per dag i
patientavgift.

Jag ringde genast och anmilde mitt intresse. Jag fick
veta att det var likarna som givit forslag vilka av deras
patienter som skulle erbjudas detta. Jag gick genast och
inhandlade triningskliader och ny baddriket.

Antligen blev det méndagen den 17/11 och jag for ivig
frin Gillivare med tdg pd morgonen. Jag var full av forvint-
ningar och glddje inom mig.

Téaget blev set eftersom det intriffade kollision med en
ilg men klockan 10.45 var jag framme pa Sunderby sjuk-
hus.

Jag gick raka vigen till reumamottagningen och blev
dir hdnvisad att Sjogrensgruppen fanns i sjukgymnasti-
kens triningskok. Jag knackade pd och gick in, det forsta
intrycket jag fick var den varma belysningen, ljusen som var
tinda pd bordet, allt gott som var uppdukat pd bordet och
Anna-Karin ,var kurators, varma vilkomnande.

Jag hade oroat mig ndgot f6r motet men med andra
personer med Sjogrens var oron som bortbldst nir jag satte
mig vid bordet. I gruppen var vi dtta personer, alla kvinnor
i yngre och medeléldern.

De var Tora, Inga Britt, Ingrid, Anita, Karin, Maria,
Pernilla och Karin. Vi presenterade oss och vér Sjogren for
varandra. Vi kom all frdn olika delar av Norrbotten och véra
liv och erfarenheter sig lite olika ut, men Sjogrens syndrom
hade vi gemensamt och problemen som f6ljde med det.
Sedan gick vi igenom vérat veckoschema, dagarna borjade
kl 9.000ch slutade vid 15.00, allt var planerat.

Vi bodde alla pé patienthotellet. Vi gick for att checka
in och efter det var det avspinning samt bad i den varma
bassdngen. Det var 34 grader i vattnet, min kalla kropp och
mina 6mma leder bara njot.

Det var Malin som var var sjukgymnast och sdg till att
vi fick rdtt trining i bassingen.

Tisdag morgon triffade vi vér arbetsterapeut Helene och
vi fick ldra oss om skona kuddar, dynor, madrasser allt som
kan gora livet ldttare ndr kroppen virker. S gick dagarna
fyllda av aktiviteter, schemat var fulltecknat och vi i var
lilla grupp kom allt ndrmare varandra. Vi delade erfarenhe-

ter, glddje, sorg och allt annat livet for med sig.

Samtalen hade vi bade pé triffarna med vara handledare
men ocksd utafor vid maltiderna, fikat, omklddningsrum-
met. Pratet ville aldrig ta slut om den dir Sjogren.

Veckan var planerad sd att alla triffarna med Anna-Ka-
rin, Helene, Malin samt med likarna och tandhygienisten
var i grupp, aldrig enskilt. P4 det sittet fick vi hela tiden
kunskap av varandra, vilket var vildigt bra.

S4 borjade veckan lida mot sitt slut och sorgen att vi
skulle skiljas infann sig. Men vid utvirderingen med vira
handledare 6nskade vi en uppféljning och att dd ocksa fa
triffa en dietist och en gynekolog.

Vara 6nskemadl lovades att framforas till ansvariga Dok-
torer. S& nu ir det bara att hdlla cummarna.

Slutligen sd satte vi dtta lottorader pd 10 veckor och
vinner vi stort blir det en sparesa till varmare linder. Vi
bestimde oss ocksa or att vira handledare far f6lja med pa
den resan. Men det som ligger ndrmast i tiden dr att viran
lilla Sjogrensgrupp ska triffas i Luled i februari bara for att
ha trevligt tillsammans.

Karin Sandstrom, Gillivare
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