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Ulri€adr missnojd med Fardfl

Ska detibehd
-‘

Det &r fortfarande svart att fa SLE-
diagnos. Och emellanat ocksa svart att
fa bli vardigt bemott som patient. Ulrica
har varit sjuk sedan 1989. Och trots att
hon varit patient i Boden, Ume3,
Huddinge och nu p& Sunderbyns sjukhus
i Luled, har ingen lyckats stalla SLE-
diagnosen forran i ar.

— Nu sager min njurlékare att jag har
SLE, men jag har inte fatt veta pa vilka
grunder man stallt diagnosen, och
hittills har jag blivit nekad att fa traffa
nagon reumatolog. Darfér har jag inte
fatt ndgon information om sjukdomen
heller, sager Ulrica.

Ulrica Ohman &r 28 r, en glad tjej som
har néra till skratt. Hon bor i en by
strax utanfor Pitea tillsammans med
sambon Robert och lille Simon som nu
ar 1,5 ar. For Ulrica var 1990-talet en
enda lang sjukdomsperiod, och inte
forran i ar, med 50% njurkapacitet
kvar, har hon fatt diagnosen SLE.

Hur kan det komma sig att man sa
sent som pa 90-talet inte kunde lagga
ihop pusselbitarna och fa en tillrackligt
trovardig misstanke om reumatisk
sjukdom? En misstanke som borde lett
till en utredning om orsaken till hennes
symtom. Det &r fragan vi vill stalla med
den hér artikeln.
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Borjade valdsamt

Det bérjade valdsamt och pa sjalvaste
Annandag jul. Ulrica som da var 15 ar
hade suttit och tittat pa TV, och nar
hon reste sig upp ramlade hon ihop
p.g.a. smartor i ryggen. Hon kunde
inte sjalv ta sig till baren nar ambulan-
sen kom. Pa sjukhuset konstaterade
man att Ulrica hade en njursjukdom,
och satte in penicillin intravendst, en
behandling som sedan fortsatte en tid,
en gang per manad. Innan dess hade
hon varit sjuk i ca ett ar. Det yttrade
sig sa att hon i slutet av varje manad, i
samband med mens, blev mycket dalig,
sa dalig att hon varje gang blev
tvungen att aka in till sjukhus. Hon
kréktes, fick 40 graders feber och hég
sanka, men orsaken forblev ett myste-
rium. Hon behandlades ocksa da med
penicillin.

Problemen med ryggen fortsatte,
och s& smaningom konstaterades att
hon hade en utbuktning pa tva kotor
och man missténkte diskbrack. For-
utom problemen med ryggen vrickade
hon ofta fotlederna, och ett besok i
slalombacken fororsakade en knaskada
som nu ger standig vark.

— Sa fort nagot roligt skulle handa
blev det nagot fel pa mig, berattar
Ulrica.

— Jag var valdigt intresserad av
héstar, och till min stora lycka skulle
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jag vid ett tillfalle fa ansvara for att
skéta om en hast pa egen hand. Men da
slog sjukdomen till igen och jag kunde
inte Klara av det.

Detsamma har géllt de jobb hon
provat pa.

—Jag har ju egentligen aldrig haft
nagot jobb eftersom jag alltid varit
sjuk, séger hon. Det har varit tillfalliga
jobb, och néstan alltid har oférklarliga
febertoppar eller andra sjukdoms-
symtom kommit i vagen, sa jag har ju
faktiskt varit sjukskriven hela mitt
vuxna liv.

Darfor oroar Ulrica sig nu for hur
det blir om hon maste bli sjukpensione-
rad.

Manga, langa sjukhusvistelser

Till att borja med gick Ulrica pa
barnavdelning i Boden. Dar gjorde man
bl. a. en stor gynekologisk undersok-
ning eftersom man trodde att nagot
sadant kunde vara problemet, men man
hittade inga sadana orsaker. En lakare
bérjade emellertid misstéanka att det
kunde réra sig om njurarna, och
remitterade till Huddinge for utred-
ning. Dar gjorde man en biopsi men
utan att ga vidare. Till Huddinge fick
Ulrica aka tre ganger, sista gangen
1995. Vid ett tillfdlle horde Ulricas
mamma hur lékarna sinsemellan
pratade om SLE, men det var inget man



tog upp med patient och anhorig. Man
stallde diagnosen "inflammatorisk
njursjukdom”, och med det i bagaget,
utan reumatologisk utredning och utan
SLE-diagnos fick de aka hem.

Darefter har Ulrica gatt hos olika
njurldkare, varav en némnde att hon
kunde ha nagot som hette SLE, men
enligt den lakaren visade proverna inte
nagot sadant. Och inte ens da, trots
misstankt SLE, fick hon nagon remiss
till reumatolog.

Graviditeten gav besked

Hennes ordinarie njurlakare, som
behandlade henne under graviditeten,
fattade beslutet att skicka henne till
Umea nar hon var i 20:e veckan efter-
som hennes vérden var sa daliga. Dar
blev hon kvar tills Simon féddes 10
veckor senare.

Inte heller i Umea talade man nagot
om SLE trots att sadan misstanke
rimligtvis borde funnits med i remis-
sen, eftersom det ar val kant hur nagon
med SLE kan paverkas av en graviditet.
Men Ulrica ar anda mycket n6jd med
den vard och det omhandertagande hon
fick i Umea. For forsta gangen kénde
hon sig riktigt trygg och i goda hénder.

Efter graviditeten blev Ulrica samre
och nya symtom visade sig.

Information och bemétande ar 2002

Nu har hon efter mycket om och men
fatt beskedet, av en annan njurlakare
som hon for tillfallet gar hos, att hon
troligtvis har SLE, vilket anses bekraft-
at genom en biopsi. Pa fragan om vilka
dvriga prover som tagits, fick hon
beskedet att “en biopsi racker, man blir
inte battre for att man tar en massa
prover”. Dessutom har hon av samma
lékare fatt hora att hon bara har “en
slang” av SLE, och pa ytterligare en
begéran om att fa traffa en reumatolog
kom svaret att "det behdvs inte, man
blir inte friskare for att man tréffar en
reumatolog”.

Nagon information om sjéalva SLE-
sjukdomen har hon darfor inte fatt, och
har t. ex. aldrig hort talas om att man
maste vara forsiktig med vissa lakeme-
del och solbestralning. Och naturligtvis
har hon inte givits nagon mojlighet att
forsta vad SLE ar.

Jag kanner mig som en férsokskanin
Nu, nar Ulrica efter tretton ar har fatt
veta vad hon har for sjukdom, uppstar
forstas en massa fragor, speciellt som

hon nu genomgar en mycket tuff
behandling. Hon far sedan i april
Sendoxan intravendst samt Prednisolon
och Sandimmun.

— SLE-beskedet fick jag av skoter-
skan, och nér doktorn sedan kom in och
beréttade att jag skulle behandlas med
cellgifter och kortison skedde det pa
fem minuter, och sedan gick han utan
nagon som helst forklaring, berattar
hon.

Och sa undrar hon varfor det aldrig
star nagot om SLE pa sjukskrivnings-
intyget.

— Det kunde ju vara bra att tala om
att det finns en sjukdom som heter s,
for det &r ju tydligen ingen som vet
nagot om den sedan tidigare.

Vardagslivets vedermédor

Ulrica har nu i alla fall fatt traffa en
kurator och blivit erbjuden dagisplats
for Simon. Sjalv 6nskar hon att hon
skulle kunna fa lite hjélp i hemmet
istallet, men nagon sadan majlighet
finns tydligen inte. Darfor &r det
mamma Greta som hjélper till med
barnpassning, fonsterputsning m.m.
Och férutom mamma har hon ju ocksa
stor hjélp av Robert, som ofta far rycka
in nér Ulrica inte orkar. Men fér Ulrica
sjélv kénns det forstas inte bra, hon
onskar ju att hon sjalv skulle kunna
klara mer. Niéstan varje dag aker hon
hem till sin mamma. Det maste hon,
for hon orkar inte sjalv ta hand om
Simon hela dagarna, och &nnu vill hon
inte ldmna honom pa dagis.

— Han behdver fa vara hemma ett
tag till. Han foddes ju sa tidigt, och
hans lungor dr inte helt utvecklade &n.
Sjalv ér jag ju ocksa infektionskanslig,
sa vi avvaktar med dagis ett tag till.

Efter graviditeten har ocksa den
forlamande SLE-tréttheten satt in, den
trétthet som inte gar att forklara och
inte gar att sova bort. Och Ulrica har
langsamt borjat léra sig hur SLE-
sjukdomen med sin berg- och dalbana
fungerar.

— Ibland kan det hénda att jag tar
fram dammtrasan sent pa kvallen, jag
maste ju passa pa nér jag kan. Men,
fortsatter hon, jag har nog inte riktigt
forstatt det har &n, att jag har en
kronisk sjukdom och vad det innebar.

Ulrica har alltid varit lite kraftig,
men hon har alltid varit rorlig och inte
upplevt det som nagot hinder. Nu har
hon emellertid gatt upp over tio kg
p.g.a. kortisonet.

— Och nu kénns det ibland som om
jag vager 600 kg, sager hon, och
kroppen kanns jattekonstig och ar
nastan omajlig att sldpa runt.

Och sa berattar hon hur ledsen hon
blev nér hon fragade sin lakare vad det
finns for mojligheter att fa handikapp-
tillstand. "Det far man inte for over-
vikt”, blev svaret.

— Det férstar jag ocksa, sager Ulrica,
men jag tycker att jag kanske har en del
andra orsaker ocksa. Och hur som helst,
sa kan man ju uttrycka sig pa olika satt.

Battre kunskap och tidig upptackt
Behdvde det ga sa har? Hade Ulricas
njurar haft en annan chans om det inom
varden funnits battre kunskap om
reumatiska sjukdomar, och man déar-
med hade kunnat dra slutsatser som lett
till ratt diagnos pa ett tidigare stadi-
um? Nu lacker hon mycket dggvita,
nagot som maste stoppas, annars gar
inte njurarna att radda. Men trots
Sendoxanbehandlingen som bérjade i
april har ingen forandring skett dnnu,
vilket naturligtvis &r mycket oroande.

Och hur kan det komma sig, att en
specialist inte kan ténka sig att remit-
tera till en annan specialist nar miss-
tanke om en viss sjukdom finns?
Kanske hade Ulrica fatt en annan hjalp
och behandling om hon tidigt fatt
komma till en reumatolog?

— Om jag fick onska nagot, sager
Ulrica, s ar det att man ska fa kinna
sig trygg som patient, kunna kénna
fortroende for de som har ansvaret for
ens liv och halsa, och att man ska bli
bemdtt pa ett vardigt satt.

Nu har hon — om &n fran en motvil-
lig doktor — fatt 16fte om remiss till
reumatolog, och vi ar manga som ser
fram emot vad det kommer att inne-
bara i form av bemotande, information
och behandling. Kanske far vi anled-
ning att aterkomma med en fortsatt-
ning pa den har beréttelsen.

Text och foto Barbro Weatherill
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