Sjogren och jag

Forsta gangen vi triffades gar inte att minnas, han smog sig sakta
och listigt pa mig.Allt bérjade med att jag blev fort trott, om det
gillde att cykla blev jag onormalt trétt for minsta lilla backe som
skulle bestigas. Nagot var fel, inda sedan 3-arsaldern och upp till
53 ar hade jag farit fram som nagon av bréderna Faglum. Sjogren
hade gjort sig bekant med min kropp, men det skulle dréja innan
detta blev konstaterat.

For att hitta denne Sjégren krivdes det en massa undersok-
ningar. Sjalv tyckte jag att han lika girna kunde komma fram och
presentera sig, men dir fick man tji. Det skulle visa sig att denne
Sjogren kom nar man minst anade det. Undersokning av salivtill-
forsel samt mangden saliv som kom under en viss tid gjordes.

Det var katastrof for mangden var pa tok for liten. Nu jaklar
i min lilla ldda bérjade dven tandlidkaren visa intresse for mig
som denne aldrig gjort.Tandlakaren tog fem sma kortlar (biopsi),
klippte av dessa och skickade dem for analys.

Pipekas ska att man under denna tid var bosatt i Amal, metro-
polen i hela Dalsland.

Ogonlikaren fick ta prover pa tarvitskan for dven denna skulle
ha bestimd mingd. Denna mingd &verskred jag inte, nej tvirtom
den var pa tok for liten. Nu fick man en férklaring pa varfér mina
ogon kinnts som sandpapper. | samband med den sista undersok-
ningen fick man reda pa att man troligtvis hade Sjégrens syndrom.

Osokt kom jag att tinka pa Sjogrens som hade skruvar, verktyg
och muttrar. Men nej, hir var det fraga om min foljeslagare Sjo-
gren, han som kan vara sekundar eller primar.

Forsvann inte

Denne Sjogren, skulle det visa sig senare, var en man ej blev av
med. Han var med andra ord mycket efterhingsen och pastridig
pa alla sitt. Han kunde ena dagen behandla magen sa att man holl
pa att do for att sedan nasta dag forflytta sig till en annan del av
kroppen, allt for att djavlas.

Sjogren gjorde nu allt for att sabotera min skona lekamen. En
dag forsvann denne ned i mina fotter.Vél ditkommen saboterade
han dessa.

Foljden blev att kdnseln under mina fotter forsvann, jag gick
pa mossa utan att sadan fanns sd dven Sjogren, han var namligen
fardig med sitt jobb da det gillde mina fotter. Nu var han borta,
men vart hade han tagit vagen?

Morsning, ett tu tre var denne nu och paverkade mina leder, de
som fortfarande var i bruk. Brukade denne Sjogren alltid vara som
grym och feg, undrade jag? Om han dnda kunde komma fram sa
jag kunde nita till den jakeln.

Nu var Sjogren envis som en kardborre som satt sig fast riktigt
ordentligt. Aldrig har jag blivit kallad kvinnlig, feminin eller ndgot
it det hallet. Anda hade man akt pa den si kallade kirringsjukan
Sjogrens syndrom.Av dem som drabbas ar 80 % kvinnor.

Enligt forskare har man kommit pa ett medel som ska vara bra
mot Sjégren, manligt dstrogen. Men hur ska vi man gora, inte kan
vi ta detta. Ar det minne ett slag mot det manliga konet? Det blev
aka av till sjukhuset M.A.S i Malmé och denne Sjogren foljde med
dit ned allt for att stilla till fortret. An en gang en utredning samt

26 REUMATIKERTIDNINGEN 2 - 2006

ett konstaterande efter denna utredning, det var Sjogren.

Som en terrorist

Han 4r som en terrorist, slar till dir man minst anar. Denne tar sig
in i tarmarna, bukspottskorteln samt alla andra kortlar enbart for
att forstora dessa. Som om detta inte var nog har Sjogren dven en
formaga att genom sin narvaro gora vederborande trott, lika trott
som en hundratjugoaring i sin basta vigor.

Att man sover 8-16 timmar om dygnet hjilper foga. Han har
alltsa varit framme och férstort aven denna funktion.

Dérav frambringar man dagen i ett groggy tillstand. Sjégren har
ej fragat om lov att gora en sa trott. Trottheten kan jamforas med
tva alderdomshem, sant och visst men trist.

For att inte tala om det sociala livet, detta ar ej social,t det
borde anmilas till socialen. Men nagon gang da och da kan man
fa en sd kallad bra dag.Vid dessa gors da allt som blivit asidosatt,
dammsugning, tvittning, strykning, rengoring av golv och fonster-
putsning mm. Foljande dag ligger man helt utslagen, alla organ har
gatt i strejk, vilken uppskattning nar man bara ville vil.

Skrivande har tagit reda pa det mesta om Sjogren och hans
harjningar i manniskokroppen.Allt for om majligt kunna hjilpa
andra men enligt litteraturen gar det ej att fanga in honom. Inte
konstigt att jag misslyckats, da dven samma sak giller de larde.

| skrivande stund befinner jag mig pa en kirurgavdelning,
troligtvis pd grund av herr Sjogren. Magsmartor och upptickten
att magsacken har en fortjockning med vark och ater virk i den
samma.Att kvinnor blir med barn och darigenom far en viaxande
mage ar for alla en verklighet. Men att en man kan fa samma sak
ar en omdjlighet, inte sant?

En sak kan man inte beskylla Sjogren for, detta att vara mono-
ton, snarare tviartom, ingen stund eller dag ar den andra lik.

Att paverka benen och fétterna ar for honom ingen konst. Han
deformerar benen sa att i virsta fall blir vederbérande sa hjulbent
att en skottkarra kunde koras mellan dennes ben.

Tarna kroker sig lodritt dven i sidled. Lilltan forsoker para sig
med nista td anda fram till stortan. Denne har ju fullt upp att
freda sig, det giller att kimpa emot.

Stortan tycks vara den enda som haller pa sig. Da Sjégren har
gjort sig bekant med kroppen slipper han aldrig taget. Bekantska-
pen med honom blev med tiden mycket kostsam. Kostsam utan
att ta ndgon som helst hansyn, bara hirja efter basta formaga.
Detta att man var tvungen att képa munspray, tuggummi mm.Allt
for att fa kroppen att tjanstgora som tidigare.

Kostnaderna for tandlikarbesék brydde sig inte denne om hel-
ler. Dyr var bekantskapen, fraga andra som triffat honom sa finns
det ingen tvekan.

Kunde Sjogren trada fram sa att man fick en chans skulle jag ta
fanskapet och skicka sa langt ned i h-vete som mgijligt.

Ja jag skrev h-vete och menar varenda bokstav. Tank om alla vi
som forfoljs livet ut av denne parasit som heter Sjogren kunde
stélla upp i samlad trupp och puckla pa vederborande skitstovel.

Bjorn Bostrom



Jagharsd ont

Jag sitter vid mitt koksbord och forséker tvinga i mig frukosten.
Kokta havregryn, ragflingor och vetekli med lite honung.
Térarna droppar ner i groten. Jag har tillbringat fredagsnatten

pa Akuten med min man som sillskap. Jag har traffat medicinla-

kare for att kolla hjirtat, som fladdrar och slar sa ojamnt.Yrseln
ar svar och benen bar knappt.

Neurologstatus igen.

Kirurglakare for magen. lllamaendet som plagat mig nu i mer @n
tva manader vill inte ga 6ver. Jag har sa ont!

Jag dt en smorgis till lunch, det var det hela. Ekg, andra prover
och prover igen. Mina armar ar bla och sénderstuckna vid det har
laget.

Skoterskan sager: ”Jag hittar ingenting att sticka i lingre”. Och
lysréren “branner” mig i 6gonen.

Jag vantar pa kallelser hit och dit, bl a till gastroscopi fér nionde
gangen. Neurologen upplyste mig om att jag blivit réntgad 22
ganger under de senaste aren!

Nu sidger medicinlakaren samma sak. ”’Det ar inte bra”, siger
han och tittar pa mig med snilla, bruna 6gon. Jag vet det, men inte
ar det val jag, som ska halla reda pa det!

| manga ar har jag dven sokt alternativ sjukvard. Den har kostat
oss manga jordenruntresor, om man sijer sa. Men naprapaten ar

Ar tidningen inte politiskt obunden

Jag dr reumatiker sedan ratt mdnga ar och ir sjilvklart ocksa

medlem i Reumatikerforbundet.

Genom mitt medlemskap far jag varannan méanad Reumati-

kertidningen som jag laser med stor behéllning.

Har alltid trott att tidningen dr politiskt obunden, men fick
till min stora overraskning klart for mig att sd inte dr fallet.

I nummer 1 som kom i min brevldda under februari méanad
fanns en artikel som handlade om "Allians for Sveriges valfirds-
grupp” forslag om det blir en borgerlig regering efter valet.

Min frdga dr ritt och slétt, har var tidning gatt fran att vara

politisk obunden till att vara?

Bibbi Moberg, Amal
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den enda som kan lindra min onda nacke och rygg.

Homeopaten gor allt for att starka min kropp, dir kraften sen
en tid tillbaka bara rinner rakt igenom.

Ovriga naturterapeuter talar om tungmetallférgiftning (trots
amalgamsanering for 10 ar sedan) och el-6verkanslighet. | var
vardag finns ju sa manga lysror, datorer, mobila telefoner osv.

Men ingen alternativ sjukvard ar godkind av Forsakringskassan.
Vi ar ménga som behover det! Men varfor vill ingen lyssna?

Som alltid nar det kinns tungt skriver jag av mig. Inte for att
klaga, men det kanns skont. att dela med sig. Jag vet ju att manga
av er har det likadant. Eller varre!

Ute skiner solen pa ett novemberfrostigt landskap. | kvall leder
Kjell Lonna kéren i kyrkan har. Musiken ger mig kraft, sa jag hop-
pas verkligen vi kan ga dit och lyssna!

Tararna har torkat pa mina kinder. Men hjartat grater.

Da ringer telefonen: "Mamma, jag 4r s glad att héra din rost!
Snilla mamma, kimpa! Vi behéver dej! Du vet att vi finns har hos
dej.Allihopa!”

Da rinner tirarna igen. Men denna géngen kianns det befriande.
Jag har sa manga nira och kara och vanner, som vill mig vil. Jag
fortsitter att kimpa. Jag lovar!

Tack for att Du lyssnade!

Barbro, el-skadad fibrotjej

Redaktionen svarar

Reumatikertidningen ar politiskt obunden. Darfor re-
dovisar vi alla forslag som laggs i riksdagen, som berér
reumatiker och reumatikers situation, oberoende av
vilket eller vilka partier som star bakom.

Nar riksdagspartier lagger forslag ar det viktigt, och
en forutsattning for att det ska hianda nagot i Sverige.
Det maste vi spegla.

Vad som hander efter valet har vi pa redaktionen
aldrig tagit stdllning till. Daremot kommer vi aven fram-
gent att beratta om, och nar, det hander nagot.
allt annat vore oansvarigt.

Anders Arhammar



Det krdvs debatt om sjukvarden

Vi har hir i norra linsdelen haft en debatt med landstingets
Folkhilsonimnd i Visterbotten och i samband med den,
gjort en enkel patientanalys hur virden pd patientniva fung-
erar och redovisat det till folkhilsonimnden.

Politikerna i Visterbottens lins landsting verkar tappat
kontrollen 6ver hur verkligheten fungerar och hur de enkla
olika vardagsproblem ir for den enskilde patienten.

Med den enkla analys som vi gjort inom Reumatikerfor-
eningen i Skellefted kan vi peka pd flera organisatoriska van-
sinnigheter som landstinget organiserat och genomfort. Men
vi har dven gett forslag pd hur man pé ett mera praktiskt
och ekonomiskt sitt kan 16sa problemen.

Av skrivelsen framgar det att ca 900 reumatikerpatienter
hellre skall dka till Ume3 fran Skellefted t o r 28 mil, 4n att
man skickar upp en reumatikerlikare frin Umea till Skel-

For dyrt sammantrade

En sak som vi funderat 6ver @r representationen av tjansteman pa
styrelsemoten, i synnerhet i utlandet.

Vi fick ett protokoll fran férbundsstyrelsens sammantrade den
3 september vilket avhélls i Dobrna, Slovenien.Vi kan méjligen
forsta att styrelseledamoterna ev. kan/skall/bor dka till Slovenien
for att lara kanna varandra eller vad man nu gér pa en dylik res,a
men vad vi inte kan forsta dr varfor atta tjansteman fran kansliet
maste dka med och belasta forbundets ekonomi med reskostna-
der, trakamenten och utebliven arbetsinsats pa hemmaplan.

Det hade kanske rackt att plocka med sig en arbetsledare for
kansliet som kunde samla upp delegerade arbetsuppgifter och

Svar direkt

P4 forbundsstimman i juni 2005 valdes en ny forbundssty-
relse. Erfarenheterna fran tidigare gdnger da nya styrelser har
utsetts dr att det behovs en utbildning av de nya styrelseleda-
moterna i syfte att dels klargora rollerna mellan styrelse och
anstillda och dels svetsa ihop styrelsen till ett bra arbetslag.

Forbundsstyrelsen arbetar strategiskt och beslutar om vad
som skall goras. Personalen pd férbundskansliet skall verk-
stilla de beslut som forbundsstyrelsen fattar. For att ansva-
rig personal skall veta styrelsens intentioner, dr det mycket
viktigt att de har mojlighet att ta del av den diskussion
som finns i styrelsen. Ledningsgruppen pa férbundskansliet
bestdr av fem personer och de var alltsd med pé forbunds-
styrelseutbildningen i september. I och med att de deltog
dir, behover inte hela ledningsgruppen alltid delta pd vriga
styrelseméten, utan enbart pd de drenden de sjilva ansvarar
for. Dessutom deltog den fackliga representanten som alltid
skall kallas till styrelsens sammantriden och protokollsekre-
teraren. Som resurser anlitades en ledarskapskonsult och den
tidigare forbundssekreteraren.

Inf6r utbildningen togs offerter in frdn tre olika rehabi-
literingsanlidggningar. Vi kunde dd konstatera att Dobrna i
Slovenien var billigast, dven da vi riknade in reskostnaderna.
Tipset hade vi fatt via kontakter med det Slovenska Reuma-
tikerforbundet som vi ocksd fick mojlighet att triffa.

Besoket gav ocksa erfarenhet av hur man arbetar med
rehabilitering i Slovenien. Styrelsen fick en rundvandring pa

lefted lasarett f6r 10-20 min konsultationer?

Vi har nu fact igenom att tvé likardagar skall bemannas vid
Skellefted lasarett. Men d& later landstinget likarna dka bil
pé arbetstid d.v.s 4 tim och nettolikartiden blir d& for vira
patienter en likartjinst.

Varfor jag sinder in dessa synpunkter ér att jag dr
overtygad om att det finns liknande problem bland védra
ovriga landsting och att landstingspolitikerna mdste inse att
sjukvdrden mdste anpassas till patienternas behov och inte
till vad politikerna tror att vi patienter skall behova.

Det maste bli en nationell debatt kring dessa fragor med det
snaraste.

Kom ihdg att vi har virldens dyraste sjukviard men inte
virldens bista.

Borje Edman, ordférande Reumatikerforeningen Skelleftea

som kunde féra de kortfattade protokollsnoteringarna fran sam-
mantradet.

Pa sa satt hade man kunnat minska forbundets utgifter nagot.

Vi kan ju inte forestilla oss att styrelsens || ledaméter beho-
ver var sin tjansteman for att resa till Slovenien for att ha sam-
mantride. Kanske skulle styrelsesammantrédet till och med kunna
hallas i Sverige om nu ekonomin fér férbundet ar anstrangd.
Sammantradet kanske till och med kunde avhallas pa Spenshult sa
att man gynnade sig sjilv, men det kanske hade blivit for dyrt.

Sven Lindstrom och Christer Hugoson

anliggningen, och i priset ingick en likarkonsultation. Even-
tuella behandlingar betalade varje person sjilv. Utbildningen
dgde rum 2,5 dagar och styrelsemétet en halv dag.

De som ir nyfikna pé rehabiliteringen i Slovenien, ir vil-
komna att hora av sig till ndgon i forbundsstyrelsen, eller till
ndgon i ledningsgruppen pa férbundskansliet. De senaste 15
dren har styrelsemoten dgt rum tva gdnger utanfor Norden,
varfor det inte kan riknas som ndgon vana.

Jan-Olov Séderberg, Forbundssekreterare
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Forsvara ratten till djurforsok!

Reumatikerforbundet vill sl& vakt om ritten till djurforssk
inom medicinsk forskning. Det ir viktigt tycker jag.

En inskrinkning av méjligheterna att bedriva forskning pd
forsoksdjur dr ett hot mot utvecklingen av nya likemedel och
behandlingar i Sverige. Det skulle innebira minskat hopp for
alla som idag lider av kronisk smiirta och virk.

Forenklat handlar det om méss eller mdnniskor. Utan
djurforsok skulle vi inte ha dagens moderna behandlingar och
hoppet skulle slickas om att finna 16sning och bot pa flera av
véra vanliga folksjukdomar.

Forskningen om de reumatiska sjukdomarna har de senaste
dren varit revolutionerande. Redan idag har forskarlag i Sve-
rige lyckats med att ta fram vaccin mot ledgdngsreumatism
hos moss. Nya biologiska likemedel har inneburit en kraftig
forbittring i livskvalitet for mdnga reumatiker.

Varje dr insjuknar 200 barn i Sverige i reumatism med
kronisk virk som foljd. Totalt har omkring en miljon invdnare
i Sverige ndgon typ av reumatisk sjukdom.

Det finns idag stringa etiska regler for djurforsok, och att
svepande siga att "hur manga djur som helst gétt 8t i djurfor-
sok”, dr bara okunnigt och oseriost.

Erik Lundin

Vi maste fd adoptera

Egentligen kdnner jag mig inte som funktionshindrad eller sjuk, men
jag raknas val dit eftersom jag har ledgangsreumatism som jag fick
1988.

| borjan var sjukdomen ganska aggressiv och jag var tvungen att
operera axellederna.Visst har jag vark varje dag, men i och med att
jag har levt med reumatism sa pass lange ar jag van och har lart mig
leva med det. Jag fungerar bra i vardagen och klarar av det mesta.

| borjan av 2004 triffade jag Patrik som jag numera ar gift med.
Vi kan inte fa biologiska barn, och da blir adoption det naturliga
alternativet.

Vi tog tidigt kontakt med kommunen for att anmala vart intresse
for att adoptera. Redan i bérjan av 2005 fick vi komma till utredar-
na pa kommunen som informerade oss om vad adoption innebar
och allt runtomkring. Tyvarr hade de inte tid att paborja varan
hemutredning forran i augusti.Vi tyckte att det kdndes jobbigt att
vanta s lange,

Under tva triffar genomgick vi en utbildningsdel. Sedan berit-
tade utredarna att det behovdes lakarintyg for oss bada (som alla
far lamna in) och i mitt fall ett specialistlakarintyg.

| det framgick att jag opererat mina axlar och aven genomgatt
operation av myom och tagit bort livmodern. Sedan stod det ocksa
att min reumatism varit stabil under flera ar vilket badar gott infor
framtiden. Min lakare bedémde att jag skulle kunna ta hand om ett
adopterat barn under hela dess uppvaxt.

Kommunen fick det har intyget tillsammans med intyg fran
Forsakringskassan dar det framgick att jag endast varit lingre
sjukskriven vid operation av livmodern och haft en period med
forebyggande sjukpenning nar jag deltagit i utbildning vid reumato-
logens dagvard. Detta limnade kommunen vidare fér bedémning till
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Nej till djurforsok

Jag blev bestort nir jag liste renmatikerforbundets stillning
i fragan om djurforsok. Reumatikerforbundet vill sld vakt om
ritten till djurforsok inom medicinsk forskning.

Att det finns krafter som arbetar pa riksdagsniva for att
stoppa djurforsokarnas grymheter mot djur ér vl bra. Djur-
forsoken dr, forutom grymma mot alla som inte rdkar vara
fodda till manniskor, forlegade som forskningsmetod.

Visst kan det gé jdttebra att forska utan djurforsok, det dr
inte minst alla forskare som ej dgnar sig dt denna oférlatliga
hantering 6verens.

Ta alla mediciner som kommer ut och skadar mer in de
gor nytta, och dndé har hur ménga djur som helst gdct at i
djurforsok for att fa fram dom.

Jag tror till och med att utvecklingen kommer att g snab-
bare utan forlegade och moraliskt forkastliga metoder. Om
minniskan kan landa pd ménen s& kan man ocksé finna nya
moraliskt godtagbara forskningsmetoder.

Den sjukdom vi reumatiker drabbats av dr grym nog utan
att andra friska varelser skall drabbas! Orden varsamhet och
virdighet existerar inte i det begrepp som innefattar djurfor-
sok.

Med hopp om debatt i detta viktiga amne och med hopp
om att minniskor skall hdlla etiken hogt-dven nir vi ir sjuka.

Eli Aderstal

Rattsliga radet (Socialstyrelsen).

Under hosten 2005 gick vi en foraldrautbildning som fran och
med ar 2005 ar obligatorisk vid adoption.

Vi vdntade spant pa Rittsliga radets yttrande som skulle be-
handlas den 9 januari 2006. till var stora fasa anser Rittsliga radet
att jag av medicinska skl inte bor fa medgivande till att adoptera
ett utlandskt barn. Jag trodde att jag skulle d6 nar jag laste deras
yttrande. Hur har det kommit fram till den slutsatsen? Nar de intyg
som jag limnat in bara talade for oss, De har inte tagit hansyn till
nagon helhetsbild med att jag har ju en man som ar helt frisk. Det
fanns i yttrandet ingen forklaring eller motivering till varfor de
bedomt som de gjort.

Vi kommer att kiampa for var ritt till en rattvis bedomning dar
hansyn tas till hela vara liv. Egentligen har vare sig kommunens
utredare eller Rattsliga radet nagon helhetssyn i varat arende,
atminstone inte an. | och med att vi enligt kommunens utredare
skulle vinta pa Rittsliga radets yttrande innan vi skulle fa bérja med
var hemutredning sa vet de inget om hur vara liv ser ut.Vi upplever
att den har behandlingen av oss ar diskriminerande och krankande.
Om de verkligen hade alla information om mig, att jag lever ett fullt
normalt liv, klarar av att skota mig sjilv och mitt hem, da skulle de
inte kunna avfarda oss sa latt.

Vi vill genom denna insdndare uppmarksamma att det faktiskt
fortfarande finns férdomar och diskriminering gentemot manniskor
med funktionshinder.

Vi vill inte krava att vi har ratt till att adoptera utan bara att vi
blir behandlade pa samma satt som alla andra och fa samma mojlig-
heter som de.

Johanna Bygdemark



