Patientens syn
pa rehabilitering
och smarta

Det &r ett stort steg att slappa in en patient som forelésare

pa Svensk Reumatologisk Férening och SveReFos varmate.
Ett steg som visar pa den dppenhet och lyhérdhet som
smyger sig in i den svenska sjukvarden. Jag kanner en stor
odmjukhet dver att jag fatt framfora ndgra av mina asikter
som patient, byggda p& min egen erfarenhet som kroniskt
sjuk reumatiker och aven pa vad jag lart under mitt
foreningsliv. Samtidigt som jag haller med den forelasare
som talade om den tomma stolen vid teamkonferensen.

For vem kan bast av alla fora fram sin syn pa sitt eget liv
om inte den patient som sjalv kénner sin kropp, sina énske-
mal och varderingar.

Jag har sedan 20 ér tillbaka en van och med honom aker
jag berg- och dalbana genom resten av mitt liv. Att dka
berg- och dalbana var dven tidigare en sysselsattning som
jag fann mycket néje i, numer kan jag dock tdnka mig en
nagot planare fard an den som min SLE bjuder pa.

Genom sin ndrvaro uppfattar jag min SLE som en vén
som bjuder mig bade lycka och problem. Den har givit mig
en eftertanke som saknades i mitt tidigare liv. Jag kdnner
en djupare dimension av tillvaron, en intensiv lyckokéansla
av att vara en del av nagot som jag bara kan ana i rimfrosten
pa en bar tradgren, i jublet ur en liten fagels brost.

Att inom sig bara nagot som man inte kan ta pa, som
kan ge sig till kdnna nar som helst och att hata detta nagot,
nej, sa vill jag inte ha det. Att standigt slass betyder
stdndig kamp och hojd beredskap, vilket aldrig kan vara
befrdmjande varken for kropp eller sjal. Dérfér har jag valt
att géra min SLE till en vén som har en liten plats i mitt liv
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och dar far den stanna. Vi ar lankade tillsammans livet ut
och det finns inte nagra "enkla” l6sningar. Forhallandet ar
slitigt och ibland blir SLEn besvérlig och striden bdljar oss
emellan. Da galler det att finna styrkan att beméstra sin
situation och aterta kommandot.

Sadant &r mitt forhallande och s har jag valt att be-
handla min sjukdom. Det &r mitt sitt att acceptera, bear-
beta och att orka leva med den, for hér finns inte nagon



skilsméssa att ta till. Det ar tills doden skiljer oss at, och
det ska drgja.

Detta var en lang inledning for att komma fram till
smérta! Eller kanske inte, for detta ar just smarta. Alla &r vi
valdigt bendgna att forknippa smérta med fysiskt ont. Ett
dmne som &r svart att tala om eftersom begreppet innebar sa
oandligt manga aspekter.Det finns otroligt manga olika
sorters smarta. Det gar inte att till fullo satta sig in i vad
nagon kanner ndr hon séger att det gor ont. Smartan &r
individuell och dessutom olika for varje ny smartsensation

Patientens syn pa rehabilitering och smérta

beroende av situationen. Det gar inte att jamfora hur det
kanns i huden vid en latt beréring nar sjukdomen ar
hégaktiv, med den smarta som blixtrar likt rédglédgade
jarn genom ryggraden nar problemet sitter dar. Det gar
aldrig att saga att sa ont har du inte. For mig &r smérta
nagot som jag lart mig leva med. Den finns alltid dér och
det géller att kunna se bort ifran den sa gott det gar.

Varden ér ibland mycket restriktiv med smartlindring.
Till en del beroende av okunskap och radsla bade hos
patienten och doktorn, men ocksa pa vana. Har man
tillrackligt ont sa blir man inte narkoman av morfin.
Amnena tas upp i kroppen och anvands till det de ar
avsedda for. Att fa ge var patient den smartlindring doktorn
sjalv skulle vilja ha i en svar situation maste vara en drom.
Dérmed inte sagt att missbruk ska beivras.

Smartan som sitter i sjalen &r langt mycket svarare att
forstéd och behandla. Amnet &r s& svart att varden tyvarr
gédrna bortser ifran det. Dessutom gor denna smérta annu
ondare an den fysiska smartan. Det gor ont nar hjartsacken
fylls med vatten, men det gor sa mycket ondare dér radslan
sitter, ddr fortvivlan bor. Att tvingas avsta fran sysselsatt-
ningar du dlskat, karriar du kdmpat for, barn du langtat
efter. Att fa sanningen serverad i ditt ansikte som ung i en
grupp mycket aldre personer som redan har sina barnbarn.
Det ar da du tillfogas ett djupt arr som kanske aldrig gar
att rehabilitera bort. Det ar dessa situationer som aldrig far
uppsta och som gar att undvika genom en beredskap och
lyhdrdhet infér vem och vad man har framfor sig.

Rehabiliteringen bor starta fran det 6gonblick da nagon
far sin sjukdom eller diagnos. For att gora nytta maste den
anpassas till individen och den situation som patienten
befinner sig i. Det finns inte ndgra mallar, bara riktlinjer,
ett oppet sinne och en lyhordhet. Detta galler bade fysisk
och psykisk rehabilitering.

For den psykiska rehabiliteringen kréavs fler utbildade
specialister, det vill sdga kuratorer. Denna grupp inom
varden namns alltid sist ndr man talar om teamet och gléms
garna bort ndr man talar om finansiering eftersom den nytta
de gor dr svar att méta i kronor. Idag ér det legalt att anse
att kropp och sjal hor intimt ihop, men véldigt mycket
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svarare att motivera nar tjansterna kostar pengar. Glomt ar
att en patient som behdrskar sin situation och ar skapligt
n6jd med sin tillvaro kanske kan uppratthalla ett yrkesliv
och kanske kostar varden mindre pengar genom att den helt
enkelt blir mindre sjuk.

Den fysiska rehabiliteringen dr mycket viktig. Efter en
operation géller det att komma igen snabbt, inte belasta fel
och fa fler skador. For manga ar det ocksa livsviktigt att fa
kontinuerliga intensivperioder av traning under kompetent
ledning. Detta kan innebéra skillnaden mellan en for tidig
invaliditet och ett liv med god livskvalitet. Nér man
planerar en rehabilitering &r det anda viktigt att man ser till
hela personen som ska rehabiliteras. Har man inte en plats
ledig i ett rum med lamplig blandning av patienter sa
kanske det till och med kan vara béttre att avvakta med
vistelsen. Det r aterigen avvagningen mellan kropp och
sjal som &r det svara. Sjalv har jag vid ett tillfalle flytt fran
en planerad vistelse i Stockholmsomradet just darfor att jag
var for ung for de mycket aldre rumskamrater som jag inte
pa nagot sitt kunde identifiera mig med.

Forr ansags det farligt att rora pa sig. Man slet ner och
forstorde sin kropp. Som tur dr finns det nu vetenskapliga
bevis for att ett aktivt och rérligt levnadssatt inte bara &r
allmént nyttigt utan dven forebyggande for foljdsjukdomar
till de reumatiska sjukdomarna. Ater man kortison sa far
man en benskérhet som delvis gar att motverka med
motion. Fylls lungorna med frisk luft under en promenad
kénner man sékert ett valbehag samtidigt som man stimu-
lerar lungkapaciteten. Vad det sedan ger i livskvalitet gar
inte att méta.

For mig kanns det viktigt att lata rehabiliteringen bli en
integrerad del av mitt liv. Jag diskar hellre min disk, &n star
med héanderna i ljummet vatten i badrummet. Precis som
jag hellre plockar vinbar fran min buske an forflyttar torra
gula artor fran en burk till en annan. Resultatet blir det
samma. Hunden betyder ocksé rehabilitering. Att tvingas
ut vilket vader det an &r och oberoende av hur jag mar, ger
mig motion nér jag stodd pa en krycka kan vandra sjalv och
en oerhord frihetskénsla nar det blir langpromenad per
elrullstol. Dessutom &r vovven en utmarkt kontaktskapare!

I rehabiliteringen ingar ocksa kunskap om den egna
sjukdomen och de olika behandlingsalternativ som finns.
Genom att veta mycket sa blir man tryggare och mar
saledes battre. De olika diagnosskolor som vaxer fram ar
oerhért viktiga genom sin informationsspridning, men dven
genom sitt kontaktskapande.

For alla med en kronisk reumatisk sjukdom &r det
viktigt att kdnna igen sig genom kontakten med andra
patienter. Det handlar inte om att jamféra vem som éter
flest piller, utan det handlar om att traffa andra som man
delar samma eller liknande erfarenheter med. Att kunna
mer eller mindre se hur ndgon mar utan att behéva forklara.
Att fa kdnna att man inte ar den mest ensamme i hela
vérlden.

Text Yvonne Enman
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