te skit
far man tala

Fotterna svullnade upp, de blev réda och Mari Hjalmarsson
fick ruskigt svart att ga. Da var hon 12 ar och gick i femte
klass. Nu har hon hunnit vaxa upp till en ung kvinna pa 19 ar
som star i begrepp att limna den skyddade tillvaron i hem-
met och barnmottagningen pa Motala lasarett.

Det var mars och pasken stod for dorren. Mari skulle spela
angel i paskspelen. Hur stort det dr i barnets virld vet alla,
och hur hemskt att inte kunna vara med.

— Vi vinde oss forst till vardcentralen, men dir visste man
inte vad felet kunde vara. Eftersom jag hoppat trampolin
misstinkte de en spontanfraktur. Jag fick salva och ingen
foreslog aterbesok, minns Mari.

Familjen var i behov av hjilp f6r Mari blev inte bittre utan
snarare forvirrades smirtan. P4 barnmottagningen misstink-
tes att Mari drabbats av barnreumatism. Innan de vdgade
stilla diagnosen blev det manga provtagningar och undersok-
ningar for att sikert kunna utesluta alla andra mojligheter.

— Vi blev bemotta och omhindertagna pa ett helt annat
sitt hir. Borta var den trevande okunskap vi kint pd vardcen-
tralen. P& mottagningen togs vi omhand, vi blev ompysslade,
kontrollerna var tita och personalen kunde ringa hem for att
frdga hur det stod till, siger mamma Inger.

Det blev sa att det oftast var mamma som foljde med Mari
pa sjukhusbesoken. Mest for att det kan vara svart for bada
fordldrarna att ta ledigt fran sina arbeten vid samma tillfille.

— Men ocksa for att man samlar pd sig kunskap och det blir
enklare att en av oss ir helt uppdaterad.

Minga vakna nattimmar har det blivit f6r Mari. Nir det
varit som virst brukade hon forsiktigt knacka i viggen. Det
horde mamma Inger sd hon kunde komma in till Mari och
vara med henne.

Tips till fordldrar

Under dren som gdtt har fordldrarna sparat alla kallelser till
sjukhusbesoken. De har ocksa skrivit ner vad som bestdmts
och under en period férde Mari smirtdagbok som utvirdering
av hur triningen paverkade hennes smirta.

— Allt flyter ihop annars, jag minns inte hur det var innan
jag fick en ny medicin eller hur ont jag hade efter ett trinings-
pass.

Manga behandlingar

For Mari har fotterna varit huvudproblemet. En hoft har ocksd
givit problem och for tillfillet dr det ett knid som spokar.
— Fotterna har varit onda och stela, men nu har de liksom

14 REUMATIKERTIDNINGEN 4 - 2007

slutat virka. En gdng 6vervigde doktorerna att jag skulle bli
stelopererad, men det behovdes inte. Kroppen fixade det sjilv
och nu dr jag stel dnda.

Efter drygt ett dr fick Mari bérja medicinera med metotrex-
at forst i tablectform och sedan som injektioner.

— Det var inte roligt, jag méadde sd forfirligt illa sd jag fick
gd tillbaka till tabletter, det gick bittre.

Nir hon sedan fick prova Enbrel blev hon markant bittre,
men med tiden har effekten mattats ndgot. For att lira sig att
ge sig sjilv sprutorna fick hon prova pd en apelsin.

— Jag var inte ridd, det gér jittebra att sticka sig sjilv i
magen.

Hon har ocksa fétt salazopyrin och kortison periodvis, men
inte sd stora doser och inte under langa perioder.

Mari har provat bade akupunktur och TENS, transkutan
elektrisk nervstimulering. Visst har tankarna runt kosten fun-
nits men det har stannat vid diskussioner.

— Vi kan inte experimentera med kosten. Det far vinta tills
Mari sjilv kan ta stillning. Det kinns ritt for oss att gora sd
eftersom det finns s mdnga olika dsikter om olika kosters
inverkan pd sjukdomen.

Astrid Lindgren

Nir det dr dags for kortisoninjektioner dker familjen till
Stockholm och Astrid Lindgrens barnsjukhus. Dir sévs Mari
for det kan vara vildigt manga injektioner pd en gang. Med
sig har de en rullstol frin barnhabiliteringen.

— En géng provade jag med en liten t& och bara bedévnings-
salva, Emla, men aj vad det gjorde ont. Att da tinka sig att fa
kanske tio sprutor i var fot, nej tack!

Det har ocksa blivit ndgra turer for att visa upp Maris fotter
for likarstuderande. Det dr ovanligt att sjukdomen koncentre-
rar sig sd hért pa just fotterna.

— Vi gor ndgot roligt varje gdng vi dker upp sé att bessket
blir mer en shoppingtur, biobessk eller ndgot annat roligt.
Fokus blir det friska.

Projektarbete

En gdng var Mari tvungen att limna prov frdn spinalvitskan i
ryggraden. Det kallas lumbalpunktion.

— Det var en fasa! De fick sticka fyra gdnger innan det
lyckades pa den femte. Ingen berittade vad som hinde! Aven
barn mdste fa vet vad de gor med ens kropp!

Den hindelsen ledde Maris tankar till att som projektarbete
i skolan gora ett informationshifte for barn om olika under-
sokningar.
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— Man bor informera barn s3 de inte blir ridda och da blir
det ocksa littare att behandla dem.

I Motala ligger Maris informationsblad ute i vintrummet s&
alla kan lisa.

Vadergumma

Mari paverkas av temperaturvixlingarna. Dirfor dr sommaren
med jimn virme bist.

— Ibland kan jag forutsiga nir det ska bli daligt vider. An-
nars paverkas jag mer av skillnaden mellan kalla nitter och
varma dagar.

Mari trivs i virmen och har sokt klimatvard, utan resultast.

— Det dr andra som behovt de fa platser som Ostergotland
har bittre.

Idrott

Forskningen har visat vikten av att trina regelbundet, ndgot
som giller bade friska och personer med reumatiska sjukdo-
mar. Fér Mari har detta inte inneburit ndgot problem. Hon
lyckades fa ett MVG i idrott och en stor del av fritiden dgnar
hon 4t dans, spinning och gymnastik.

— Vi pratade med ldrarna och de forstod. Ibland fick jag gora
andra saker an mina kamrater. Nir klassen skulle pa utflyke
fick jag cykla. Jag trinar regelbundet pd gym och livriddning
var inte heller ndgra problem. Jag ir ju van att simma dven
om det dr i varm bassing tillsammans med andra ungdomar i
reumatikerfreningen.

Kulturcentrum drivs i Missionskyrkans regi och dir ir
utbudet stort. Mari har dansat bade jazz och showdans.

— Ibland kanske jag inte borde ha kort s& hért, men det dr
virt det!

For Mari och hennes syskon har Missionskyrkans forsam-
ling inneburit att de alltid haft kompisar och ménga vinner.
En gemenskap med minniskor som bryr sig och som funnits
under hela uppvixttiden.

— De har givit en bas i tillvaron, de vet hur det dr och jag
behover inte forklara sd mycket.

Familjen

Familjen Hjalmarsson utstrdlar trygghet och kunskap. Mari
har tva syskon och sd utgor naturligtvis hunden Tessan en
mysfaktor.

— Nir Mari vilar framfor TV:n med en film finns alltid Tes-
san ddr, siger hennes syster Lena.

Syskonen kidnner inte att de blivit annorlunda behandlade dn
Mari av forildrarna.

— Skillnaden skulle kanske kunna vara att Mari sluppit rasta
Tessan lite oftare dn Daniel och jag. Och att hon blivit skjut-
sad lite mer dn vi ndr hon haft svért att gé.

— Fast jag tror aldrig jag tinkt tanken pa det, ligger Lena
dll.

Ibland #r familjen mer orolig for Mari dn Mari sjilv. Hon
siiger ofta "Lite skit far man tdla”, och hon tdl ganska mycket
skit.

Sjukdomsvinst

En enda gdng har Mari kint det som kallas sjukdomsvinst.
Hon och pappa Jangunnar hade biljetter till Melodifesti-
valens genrep i Globen. Vil dir insdg de att trappstegen
faktiskt var vildigt hoga och branta och att deras platser var
hogst upp. Forsiktigt fragade de lite nirmare om ndgon an-
nan mojlighet. De fick platser framfor scenen!?

Mot vuxenlivet

Till hsten borjar Mari pa folkhdgskola i Jonkoping. Hon ska
utbilda sig till forsamlingsmusiker. Musikintresset dr stort,
hon spelar gitarr och piano, och sjunger. Tidigare spelade hon
ocksa fljt och crumpet. Skolan ér ett internat ddr dven malti-
derna ingar.

— Visst kinns det lite fundersamt, siger mamma Inger. Nu
madste hon sjilv komma ihdg tabletter, sprutor och recept. Men
det loser sig, och s& kommer hon ju hem over helgerna.

— Det dr faktiskt bra att man kan abonnera pd medicinen
via apoteket, inte bara for dldre utan dven for andra.

Mari har varit pd barn- och ungdomsmottagningen i Motala
for sista gangen. Nu vintar vuxenreumatikervarden i Jonko-
ping.

— Lite pirrigt kidnns det. Vi har varit beroende av personal
som stottar, forstdr och pdiminner om olika saker. De har
drivit pd och vi har kint oss trygga med personalen, vilket dr
oerhort viktigt. Det gor absolut inte ndgot att vi fatt kidnna
oss ompysslade.

Text och bild Yvonne Enman
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