INSANT&DEBATT

Stang oss inte ute

Ség en insdndrare i tidningen som kom nu nr 2 2005.
Kanon att ndgon tar upp detta problem. Sjilv har jag
levt med samma fenomen sen jag fick min diagnos SLE
1997 - idag ir jag 28 ar. Jag insjuknade redan 1996
men det tog ett dr innan jag hade min diagnos.

Har sedan dess bollats mellan forsidkringskassan
och arbetsférmedlingen, mellan jobb, sjukskrivningar
och studier. Jag har verkligen gjort allt for att forsoka
komma tillbaka till arbetslivet, men det har varit lon-
lost. Jag héller fullt med "Fran en vildigt trott person”
att 18t dom som kan och vill jobba - jobba.

Men glom inte bort att lyssna pd dom som vildigt
girna vill men som faktiskt inte har ndgon som helst
ork kvar till det - det dr jobbigt nog att fa alla "vanliga”
vardagsbestyr gjorda om man ens orkar det.

Jag har kimpat linge bade for att fd min rost hord
for dom som kan hjilpa mig med sjukskrivning och
sjukpension eller for att fa hjilp att komma ut bland
jobben. Men trots alla forsok som inte lyckats har jag
antligen borjat nd fram till de berorda parterna att jag
inte klarar att arbeta for orken ricker inte etc. Nu kan
jag forhoppningsvis se fram emot ett lugnare liv som
min kropp orkar.

Visst ska forsikringskassan komma dt de som fuskar
men ni fir inte stinka ute oss som verkligen behdver
hjilp.

Ensam och trott

Dalig forpackning

Det ir ibland svért att 6ppna burkar, flaskor med mera.
Men nu har jag ytterligare ett problem.

For min hilsa har jag borjat att kipa flytande Becel.
Den dr ldte att fa ut ur flaskan, men tyvirr méste jag
limna ca ¥2 -3/4 dl i flaskan. Det gér inte att klimma
ut med mina reumafingrar, handled mera. S3 tar jag
kniv eller sax med risk for att skdra mig nir saxen slin-
ker. Jag har skrivit till Becel om detta. Kan ni hjilpa
med detta?

Det maéste ju vara fler som har detta problem med
en annars bra produkt som dr dyr. Man vill ju inte
slinga sd mycket Becel.

KarenT Leijon

Svar: Det hir ir ett typexempel pd vad Reumatiker-
forbundet héller pd med under vdren inom ramen for
forpackningsprojektet.

Over hela landet uppmanas medlemmar att hira av
sig till tillverkare och butiker, for att ge synpunkter pd
forpackningar. Dina synpunkter kan gora en skillnad.
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En Rullators berdttelse

Att vara Rullator hos en kvinna med mjuka hiander och
mijuk stjart.

Kom till henne en dag i mars 2005 ifran att ha statt
i ett morkt forrad pa Orebro USO. Efter en biltur var
vi framme, uppfor en trappa lite brutalt. Kul att komma
till nagot nytt och spannande. Blev undersokt fran topp
till ta.Vi gar ut, Jag far bara saker i korgen som jag aldrig
varit med om. Sopor, tvdtt smutsig och ren, 6lburkar,
flaskor, korv, kaffekannor, koppar, fat, socker, fika i naturen
tror jag. Det ar en harlig blandning.

En dag kom det barn som ville préva mig, och det fick
de gora om de var forsiktiga, men nar de kom en bit fran
huset, blev det en rusch som jag aldrig varit med om. De
korde bromsspar och sladdade i gruset, trodde jag skulle
ga i tusen bitar. Men jag holl for det ocksa. PUH!

Stod och lyssnade pa min nya lantagare, hon skryter
over mig sa jag blir riktigt rord. Jag ar det basta som
finns, sager hon, men jag vet att egentligen vill hon inte
ha mig. Jag ar en van i helvetet och néden. En kvall fick
jag sta ute pa altanen. Det blev kallare och kallare. Det
blev vitt pa mig, vad var detta! Men doérren 6ppnades
och de mjuka handerna tog in mig innanfér dérren. Dar
bérjade jag grata, det droppade pé golvet, blev lovad att
aldrig mer fa sta ute i kylan.

Nista dag vek de ihop mig och lade in mig i bagaget,
akte ut en stund sedan ut igen, gick sakta in genom en
svangdorr. Oj,0j nu kanner jag igen lukten. Skall jag nu bli
lamnad i garderoben igen? Men efter besék hos Reuma-
tologen Skoont, jag far félja med till nya dventyr, stigar i
skogen, knovliga girden. En dag kom en talgoxe och satte
ett visitkort pa mig. Men det torkades bort av de mjuka
handerna.

Ena dagen séger hon ”jag dlskar dig”, nasta dag “’jag
hatar dig”, ”jag vill inte ha dig”. Men jag och hon gor sa
mycket.Vid postladan far vi tidning och fina vykort fran
glada ménniskor pa semester. Jag har aldrig semester har
hos denna ménniska.

Tung last en dag, blomjord, potatis och nagra vixter
som skulle ner i jorden.Varje morgon matas faglarna. Det
stianker fron pa mig men det gor inget for jag vill helst
vara med henne hela tiden. Hon ligger mycket i sin sing
och jag far sta bredvid och vanta tills vi skall géra nagot
roligt igen. Men i helgen blev det ndgot hemskt for mig.
Det var vedkapning pa gang.Veden for 2005 skulle kapas
och klyvas. Hon satte sig pa mig och det skar i hela mig.
Men efter en stund, sa hon "det gar inte, kom sa gar vi”.
Ljudet kom ldngre bort skéont.

Hon tar med mig till faglar av alla de slag och lyssnar.
Radjur, harar, dlgar, ja alla djur verkar hon fa se och hora.
Hon vantar pa att fo komma till Reumatologen USO for
att fa hjalp. Jag hoppas jag ocksa, men vet att om hon far
hjalp sa 4r det garderoben pa USO igen for mig.

Nya édventyr véntar.

Kristina Jansson,Vintrosa
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Welanders sjukdom

Jag har en sjukdom som kallas Welanders Distala Myopati
(en muskelsjukdom, muskelforevining).

Har dalig styrka i hinderna, da det ér svart act klimma at.
Ar lite snubblig for jag har svart att vinkla upp foten och
tarna.

Gér pd reumatikerforeningens gymnastik sd det har blivit
bittre. Undrar om det finns ndgon forskning pa sjukdomen.
Det finns nog ingen bot {6r den, men det vore intressant att
ldisa om den. Jag har obetydlig virk, men trotthet i hinder
och underarmar, och fotleder.

Kerstin Tangerstad

Svar: Welanders distala myopati eller Hedesundasjukan ar en
arftlig sjukdom som bara finns i Sverige, framforallt i Mellansve-
rige, samt hos svenskattlingar utomlands.

Den orsakas av en genmutation, en forandring som uppstétt i en
gen nagonstans i utvecklingen. Den muskelsvaghet som sjukdomen

medfor tilltar langsamt och finns distalt d v s langt ut i kroppen, i
armar och ben.

Hjart- och andningsmuskulaturen paverkas inte, darfor forkor-
tas inte heller livslangden.
Debut mycket ovanligt fére 30-40 ar. Orsaksbehandling saknas.
Rehabilitering dr av mycket stort varde for patienter med WDM.
Detta kan innefatta atgiarder av sjukgymnast (kontrakturférebyg-
gande, gang- och forflyttningstekniker), arbetsterapeut (sitt-
stéllning, hjalpmedelsutprovning fér egna aktiviteter i hemmet,
forflyttningar, bil, arbete, bostadsanpassningar), kurator (psykoso-
cialt stéd, vdgledning i kontakt med myndigheter, vardgivare mfl),
logoped (vid tal-, rést- och sviljsvarigheter).

Forskning pagar pa Karolinska i Stockholm.

Gemensam medlemsavgift

Tack fér nr 5 som var ett verkligt bra nummer med
intervjuer med manga manniskor med olika varkpro-
blematik. Sjalv har jag en drés sjukdomar: Fibro, astma,

Jag ar besviken pd reumatikervarden!

Bor i Gotaland, har svér artros sedan ca 20 ar tillbaka, har
fatt byta ett kna (utslitet). Jag har fatt ett otal steroidinjek-
tioner pa olika stillen (i leder) for att harda ut, da av en
privatlakare som stottat mig hela tiden.

Jag har ménga sjukskrivningar pa grund av arbetsoférmaga
i denna onda kropp, mycket vark, stelhet mm.

Fick sjalv, under patryckning med brev till reumatologen
har, under 1980-talet ordna sa jag kom en dag till Spenshult.
Jag hade ju, enligt lag, ritt att fa komma till en reumatolog for
att fa diagnos.

Dar fick jag diagnosen artroser.Tva behandlingsomgangar
(med viarme och gymnastik) for hander ar allt man kostat pa
mig under alla dessa varkande ar! Sedan ar det stopp!

Till ndgon reumatolog far jag ej komma.Varken distrikt-
lakare eller privatlakare skriver remiss. De sdger att har i
Gotaland ar det bara de patienter som uppfyller de fyra krav
de har pa sin lista som tas emot fér besok. (medicinhantering,
behandlingsordinationer mm). Men alla vi andra da!

Jag fick s& smaningom sjukpension. Prévade forst halvt,
Detta gick €] sa bra.Till saken hor att det hela tiden varit en
privatlakare (ortoped) som hjalpt mig! Trodde majligen, en
reumatolog ville se mig atminstone vartannat ar!

Tranar sjalv bade hemma och pa vattengympa regelbundet.
Allt i egen regi.Visst gar det for det mesta, men varfor skall
jag aldrig fa traffa en lakare som kan dessa sjukdomar? Det ar
kalla handen. Man vill ju diskutera medicinering, behandlingar
och behéver aven fysioterapi. resursbrist, javisst, men till
vilket pris?

Det sigs sa fint att alla reumatiker har ratten att fa ga hos
en reumatolog som star bakom och stottar patienten. Jag
har i alla fall ej det, trots flera forsok. Far inte ens remiss till
nagon!

Visst, de svarast sjuka ar prioriterade, men dven vi andra
behover tas om hand.

Besviken sjukskoterska
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eksem, allergi, Iag amnesomsattning mm.

Nar man ar med i flera férbund som jag, skulle det
inte kunna g att gora ett medlemskort for ALLA for-
eningar? Som visserligen var dyrare. Som nu ar jag med
i Reumatikerforbundet, Allergiférbundet och flera olika
andra férbund.

Detta var en liten fraga fran mig, vi ar nog flera som

sitter i samma bat!
Lena Liseback

Ny vetenskaplig studie om fibromyalgi pa gang
Deltagare sokes

Eva Kosek, som ir en av de forskare vid Karolinska institu-
tet som dr inriktad pd smirta och fibromyalgi, skall i host
genomfora en studie med ett nytt likemedel som man tror
kan vara verksamt mot framfor allt smirta.

Man kommer ocksa i studien att forsoka karligga meka-
nismerna bakom medicinens verkan. Till sin hjdlp har Eva
den vilkinde hjiarnforskaren Martin Ingvar som dr professor
i neurovetenskap. Eva beridttar att detta dr en av flera studier
om nya likemedel for fibromyalgi som dr pd gang.

Studien dr dubbelblind vilket innebir att varken den som
far medicin eller den som undersoker verkningarna av medi-
cinen, vet vilka som fatt medicin och vilka som fatt socker-
piller. Studien kommer att pdgd under 12 veckor och innebir
sju besok pd Karolinska sd nu soker man frivilliga deltagare
till studien.

Den som vill vara med kan kontakta sitt fibromyalgi-
ombud (i Stockholms ldn) eller ringa till Karin Jensen pa
Karolinska p& 08- 5177 6115 eller maila till
fibromyalgi@ingvar.com.

OBS! Den som vill vara med maste ha en remiss fran sin
huslidkare och remisser och mer information finns hos ovan-
stdende kontaktpersoner.

Janne Bagge
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Ett semesterminne

Nu nir vdrens strilar virmer oss och lingtan till drets semes-
ter och sommarvila ér stor kidnns det hirligt att plocka fram
minnen frin tidigare dr. Forra dret tiltade jag; tillsammans
med ndgra av mina nérstdende.

— Vad ska du gora under semestern?

— Jag vet inte riktigt, men en vecka ska jag campa till-
sammans med min syster och hennes familj.

Tystnaden var sd ogenomtringlig att en knappnals fall
till golvet skulle ddnat likt dska. S& kom frdgan, tveksamt,
som om fragestillaren knappt trott sina dron.

— Du ska campa, du menar i tilt?

— Jo, pd Gotland.

Det blev vildigt tyst runt fikabordet och ingen tog upp
trdden, for nu var det klart. Hon mdste vara mer illa diran
in befarat. Skulle definitivt komma 4ter med ndgon kropps-
del i forpackning.

Oro forbyttes i lugn

Familjen himtade med minibuss till vilken svigern snick-
rat en trappa s att jag litt kunde traska upp, utan risk att
steget skulle bli for hogt och ndgon trist muskel behaga gé
av. Det har hidnt, om nu ndgon undrar.

Den nirmaste platsen var min och frin den stunden rann
alla mina tankar pd diverse presumtiva problem bort ut mitt
sinne. Semester, mot paradison utan anstringning!

Och det har sina fordelar att inte kunna resa tilt, for vil
framme satt jag kvar i bilen, vippade med fotterna och smut-
tandes pa ett glas vin under det att alla andra hjdlptes dt att
resa det stora minst 35 dr gamla tdltet. Till och med gum-
misnoddarna var i bista skick. Det kallar jag kvalitet!

I fortiltet placerades min sidng i normalhojd med riktig
madrass pa och sovsicken overst. Aven tvestjirtarna foredrog
min slaf, for de och jag slogs sedan om den platsen.
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Bittere service far man leta efter.

Tiltplatsens dldsta tilt.

Det enkla dr gott nog

Det blev en underbar vecka dir i Kneippbyn som ir en fyr-
stjarnig campingplats med allt vad du kan begira i handi-
kappanpassning. Vilskotta gemensamhetsinrittningar ddr
toaletter och duschrum stidades flera gdnger var dag. Rent
och fint och fullt med folk. Ect litet trappsteg att forcera till
toaletterna for dig med kryckgang, sittbink bakom halvvigg
i duschbésen. For rullstolsburna ett stort rum utan trappsteg
med dusch och toalett. Perfekt!

Att spankulera 6ver campingplatsen kunde vara trixit,
men for mig var det fakeiske ldce. Tvd kryckor, 6gonen
riktade mot markens eventuella gropar och alltid en glatt
leende ungdom bredvid som bar pé neccesir och handduk.

Att vara eller icke vara...

Var tiltplats var underbart beldgen alldeles vid branten ner
mot en vik i havet. Dirifrdn sdg vi de stora vita bdtarna mota
lastfartygen. Avstdndet forvringer synen och ibland sdg det
ut som om de skulle krocka. Nér morkret fallit syntes ljusen
frin Visby. P4 natten hordes svallvigorna och ndgon ging
vredgades havet, ddnet var kusligt, och stranden fick motta
det vita skummet. Och familjen fick jaga ifatt det partytile
som naturen forflyctat frdn forankringen i huvudtiltet till
naturen bakom oss.

Att samla krafter i naturen, vaggas till somns av vigor-
nas brus, att grilla i kvillssolens sista ljus, att drommande
kika mot stjarnornas kristallglimmer, jag uppskattar det. Jag
forstar att jag dr lyckligt loctad. Runt om mig har jag familj
och vinner som inget hellre vill dn att jag ska vara delaktig i
vara gemensamma liv. De jimnar vigen for mig nir kroppen
stiller speciella krav for min delaktighet. Jag kinner mig
inte som en belastning. De forstdr att jag dr samma person
som forr fast med fyra ben och spretande fingrar. For sjdlen
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Jag och tvestjiartarna tyckte min sing var komfortabel.

bryr sig inte om kosmetik. Skonheten finns i betraktarens
ogon. Faller dd detta som manna fran himlen? Nej, jag gor
det jag kan, utan tving och for att jag vill. Det kan vara allt
frin att sticka en troja, ldsa lixor, koka sylt eller bara lyssna
och finnas da nir kroppen kriver horisontallige.

Skriver jag detta for att visa hur duktig jag eller de mina
ar? Nej, mer som en uppmuntran till alla som sjilva vill
forsoka dndra ndgot svért till ndgot driglig, ndgot roligt att
fokusera pd och kanske fyllas av det som kallas lycka eller
livskvalitet. Det gdr men det ir inte alltid enkelt.

Lek- och vattenland

Det gjorde mig gott att vandra runt pd mina kryckor om
dn med myrsteg och i snigelfart. Hade jag behovt rullsto-
len skulle det inte gjort ndgot for i leklandet dr rullstolar
vilkomna. Jag sdg fordldrar dra sina barn och lyfta dem i och
ur diverse lustigheter sdsom bétar som sakta drogs baklinges
upp for en lutning for att sedan under fortjusta skriackskrik
frdn barnen med fart slippas ner i dammen. Visst dr barnen
beroende av hjilp, men det var dven de barn som saknade

Batresa med fart.

funktionshinder, om s& endast moraliskt for att viga sitta sig
i baten.

Samma giller vattenland, dir finns trappor men ocksd
sluttande markbitar bredvid.

Om jag kastade mig genom "Skruven” eller utfér Canyon
river? Nej tack, jag foredrar att titta pa.

Fanns det dd ingenting att anmirka pd? Jo, efter klocka
23 ska det vara tyst pd campingplatsen. Varfor i hela fridens
namn slidpps dd nya gister in efter midnatt, varfor fists
tiltpinnar i marken med hammarslag och vakterna bistdr
med hjilp? Samma vakter som dagen dirpd hade mage att
argumentera med tdltinnehavare runt om kring angdende
hur tysta de nyanldnda varit. Samma géster som spred sina
olburkar och forpesta lugnet med skral.

Ar jag en medeldlders surkirring? M4 s& vara med ddr
fanns yngre formagor som klagade dn virre och ocksa talade
med “storningsobjekten”. Hur ska ungdomar lira sig omtan-
ke och hidnsyn om ingen siger ndgot utan stillatigande lider?

TextYvonne Enman

Nar sjalen skriker,varker kroppen

Vi lever i en tid fylld av oro och stress. Kraven vi skall leva
upp till blir allt fler och fasaderna hardare och mer vilpo-
lerade. Manniskor idag lider av utbrandhet, fibromyalgi,
panikangest, kronisk trotthet och kroniska varksyndrom.

Orsaken till alla dessa diffusa diagnoser édr timligen oklar
och frigorna méanga.

Kan det vara ndgot som minskligheten tappat bort pa
vigen, i sin strivan efter det perfekta vilfirdssamhillet?
Kan det vara sd, att ett vdlpolerat yttre inte dr svaret pa
vidra sjalars langtan?

I vdr kamp att framstd som starka sjilvstindiga in-
divider glommer vi litt att vi behover andra. Manniskor
behover faktiskt fortfarande minsklig nirvaro, kirlek och
berdring. Spadbarn som inte fiar ndgon berdring kan do.
Vad dr det som siger att vi inte har samma behov livet
igenom?
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En hérd fasad slidpper inte in ndgon och tilldter oss inte
att beroras pa det sitt som vi allra mest behover. Det som
en gang sattes upp for att dolja en kinsla av otillrdcklighet
och som ett skydd mot en hotfull yttre virld dr ocksd den
barridr som ligger ivigen for total ndrvaro med livet i alla
dess former.

Vi har skurit av navelstringen som forsett oss med livs-
kraft och livsglddje och offrat en visentlig del av oss sjilva,
for att passa in i ett samhille som blir allt sjukare for varje
minut som gar.

Jag har sjilv fibromyalgi, som brot ut efter en lingre
tids smirta efter en nackskada och hard psykisk stress. Min
overtygelse dr att alla dessa dkommor skulle vara betydligt
lindrigare om vi levde i ett samhille ddr nirhet och ett 6p-
pet uttryckande av kinslor var en naturlig del av véra liv.

Maria Sillstrom
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