Susanne satsade allt for att bli frisk

For sju ar sedan for Susanne Jelinek till
Tyskland for att genomga en hehandling
som inte fanns i Sverige. Malet var att
bli kvitt sjukdomen SLE.

— Det fungerade. Jag sitter har som ett
levande exempel. Jag dr medicinfri

och jag mar bra. Men det var inte en
dans pa rosor, fler 4n en gang ville jag
sldppa allt och aka hem till min son,
sager Susanne.

For Susanne borjade den reumatiska
sjukdomen som for s&@ manga med ett
fornekande. Att hon hade ont i fing-
rarna tillskrevs stickningen. Virken

i kndna berodde pé dveranstring-
ning efter ogrisrensning. Att hon var
kinslig for solen sattes inte heller in i
ett samband fast hon ndgra dr tidigare
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brint sina 6ron sd illa att man varit
tvungen skira bort en del av det ena.
Under operationen skakade hela hen-
nes kropp. Vad berodde det pd?

Beskedet kom som hrev pa posten
I september 1994 madde Susanne rik-
tigt daligt och sokte hjilp pd reumato-
logen pad sitt sjukhus. Hon undersok-
tes, det togs ménga olika prover och
direfter fick hon fara hem i vintan pd
besked. Och beskedet kom tre veckor
senare i form av ett brev pd posten som
berittade att hon har en mild form
av en kronisk reumatisk sjukdom vid
namn SLE. Sd var det med det. Inget
telefonsamtal, ingen annan forklaring,
endast detta.

— Vad gor man da? Det dr klart att
jag och min man gick till biblioteket

och dir fick vi minsann fler besked.

Detta var allvarligt och jag skulle
inte leva sd linge till, hogst fem 4r. Vi
grat.

Vil forberedd gick Susanne till sitt
dterbesok. Hon hade tva fulla A4-si-
dor med frigor. Detta gillde hennes
fortsatta liv och hon ville ha svar.

— Jag blev helt hipen nir doktorn
efter en halv timme sa att jag forbru-
kat den tid som avsatts for mig. Kan-
ske inte sd konstigt att fortroendet {or
varden rubbades efter dessa hdndelser.

Mycket forklarat i backspegeln

S4 hir efterdt kan Susanne se tecknen
redan tidigare i sitt liv. Hon hade en
djup depression redan 1988 som medi-
cinerades bort. Det var en privatlikare
som skotte henne. Depressionen kan



kanske inte tillskrivas SLE-sjukdomen,
men trots allt kan den ocksé vara ett
tidigt symtom.

Svéarigheterna att bli gravid kan
ocksd ha haft med hennes SLE att gora,
eller kanske inte.

— Nir vi dntligen lyckades gick
jag over tiden och forlossningen sattes
igdng med dropp. Péfrestningarna blev
stora for fostret och nir hans hjirta
slutade sld sévdes jag och forlostes
med akut kejsarsnitt.

Hemma med den efterlingtade
sonen hinde dter konstiga och skrim-
mande saker.

— Vid ¢va tillfillen nir jag satt i
soffan skakades min kropp av ndgon
slags anfall. Det var konvulsioner som
pagick under kanske en och en halv
minut och som jag inte kunde stoppa.
Richard ir fodd den 19 juli och det
var i september jag kom till reumato-
logen. Mina hinder och fotter gjorde
mycket ont och var rejilt svullna.

Blev helt blalila

Aren 1994-97 var inte roliga. Lungor
och njurar engagerades av sjukdomen.
Och si trottheten.

Under viren 1997 blev hon dess-
utom blélila av solen. Kanske var det
bérjan till att sjukdomen blossade upp
senare.

—Jag sov 18 timmar om dyg-
net. Jag provade alla mojliga olika
mediciner; klorokin, kortison, treo och
cellgiftstabletter, men inget hjilpte.

I augusti 1997 blev jag inlagd
for att fd intravends behandling med
cellgift. Ingen sa att det var allvarligt,
jag hade fortfarande en mild sjukdom.
Min undran dr var grinserna gar.

Provningarna var inte ver. Vid
den andra behandlingen fick Susanne
en stafylokockinfektion och med den
foljde 42 graders feber. Det visade sig
att hon var resistent mot det antibio-
tika hon fick. Nir det byttes ut mot
ett annat preparat vinde infektionen.

Nytt hopp
Susannes far Jan dr f6dd i Tyskland och
ddr fanns en observant faster.

— Faster berittade att i Kiel fanns
en ny behandling med bittre resultat
dn den behandling jag fick i Géteborg.

Forildrarna och fastern besokte
professor Euler i Kiel under ett sym-
posium. Dir fick de ta del av innehdl-
let i det som kallades Kiel Synkronise-

Har forbereder man fodelsedagen

ringsprotokoll.

De fick triffa 16 personer som
genomgdtt behandlingen och till-
frisknat, ndgra var min. Totalt hade
behandlingen hjilpt minga, dock inte
alla som fitt den, men det viktigaste
var att ingen hade blivit simre. Den
lingsta tid ndgon varit medicin- och
symtomfri, varit i remission, var d& 13
ar.

Sjdlv var Susanne for sjuk for att
orka driva frigan. Hennes forildrar
och man besokte Sahlgrenska som
inte var intresserade av att utoka sina
behandlingsalternativ med detta.
Alltsd var den enda méjligheten att 3
behandlingen i Kiel. Hon packade sin
viska, skrev ut sig frin sjukhuset och
for till Tyskland for tre veckors utred-
ning.

Ingen del av kropp och sjil limna-
des utanfor. Fysik, psyke, blodprover
och kontrastrontgen med magnet-
kamera av hjirnan. Och i Susannes
bakhuvud fann man sma ploppar som
kunde tyda pd att en SLE-aktivitet
funnits dir.

— Svaret blev att jag var behand-
lingsbar. Nu skulle jag bara bestimma
mig om jag ville gora detta forsok.

— Efter att tidigare varit helt
instilld pd att jag inte skulle klara
av att bekimpa min sjukdom kinde
jag en spirande férhoppning. Det ska
vara mojligt for det dr bara 10-20 %
av alla med SLE som 6ver huvudtaget
dr behandlingsbara. Av dem gir 70 %
i remission och de 6vriga 30 % blir i
alla fall inte simre.

Forildrarna var tuffa mot Susanne.
De gav henne en veckas betinketid
med frdgan hingande i luften om vad
hon skulle ha gjort om det gillt hen-
nes son.

"Skittuff behandling”

Susanne var livridd for behandlingen,
livedadd for cellgifterna och tyckte att
alltihop var orittvist fér hon hade inte
valt sjukdomen. Den hade valt henne.

Trots allt tog hon beslutet att dka
till Kiel tillsammans med sin far. Och
det var nog tur att pappa var med
for annars hade Susanne antagligen
stuckit frdn alltsammans.

— Men efterdt dngrar jag inget,
det var virt att kimpa for att bli fri
alla mediciner och att f4 ma bra. Jag
hade inte suttit hir idag om inte mina
fordldrar factat de beslut de gjorde.

Behandlingen borjade med plas-
maferes, som ir en slags blodrening,
under tre dagar. Genom en slang i en
ader renas blodet frin sjukdomsfram-
kallande d4ggvitedimnen ungefir pa
samma sitt som vid en njurdialys.

Dad lyckades de punktera en
lungsick s att lungan kapsejsade och
intensivvirdsbehandling blev resul-
tatet. Direfter foljde tre intravendsa
chockbehandlingar med cellgift, alltsd
cellgift i droppform rakt in i en dder.
Vid varje tillfdlle dippade immunfor-
svaret och Susanne fick héllas isolerad
under ett par dagar.

— Jag tappade héret, men det
gjorde inte sd mycket for jag var siker
pé act det skulle vixa ut igen. Peruken
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jag fick struntade jag i, den var varm
och liskig och det kindes onaturligt
att ha den pd. Dessutom gick jag ocksd
in i en for tidig menopaus.

Under tio dagar klittrade sedan
antalet vita blodkroppar uppdt for att
stillas in pd en nivd mellan 2 000 och
4 000 med hjilp av cellgift i tablett-
form. Det tog sex veckor och direfter
kunde Susanne och Jan dka hem. Vil
dir vintade nya problem och kostna-
der. Blodprov skulle tas forst tre gdng-
er var vecka och direfter tvd ganger i
veckan. Den tjinsten fick kopas privat
pé Carlanderska sjukhuset.

Totalt tillbringade Susanne 99
dagar pd sjukhuset i Kiel. Hon fick
flera oférklarliga feberattacker under
behandlingens ging. Aven efterdt
fick hon feber som spontant och utan
atgird forsvann. Det tog tva r {or
hennes immunforsvar att fungera till-
fredsstillande igen.

Fler problem

Naturligtvis dr en behandling av
denna dignitet behiftad med biverk-
ningar. Susanne fick svamp i lungorna

och det var bara att dtervinda till
Tyskland for ytterligare en treveckors
period. Att Susanne roker gor sikert
inte saken bittre.

— Jag roker och tinker fortsitta
med det, det dr livskvalitet for mig,
kontrar hon.

En tuff tid

Det har varit en tuff tid for Susanne
och hennes familj. Aktenskapet holl
inte for pafrestningarna, men vinska-
pen finns kvar och omsorgen om den
gemensamme sonen. Susanne har inte
atergdce till arbete utan dgnar sin tid
at sonen som gér i tyska skolan for att
pa barns naturliga vis ldra sig tyska
och f& tvd modersmal med sig ut i
livet.

Hon tar hand om hemmet, pro-
menerar, triffar sina vinner och pétar
i sommartorpets tridgdrd. Frimst av
allt gladjer hon sig &t att f ma bra.

— Jag har inte dngrat att jag tog
den chans som gavs. Diremot har jag
lite ddligt samvete for att jag foror-
sakat att mina fordldrar fick silja sitt
hus, dven om de fétt tillbaka pengarna

Pappa Jan berattar

nu. Jag kan kdnna frustration dver att
varden inte samarbetat utan snarare
motarbetat oss. Varfor dr de s nega-
tiva och siger att det inte dr mojligt
att jag dr frisk?

Den viktigaste och storsta frigan
for mig dr nir Gvergdr en remission till
friskforklaring? Inom cancervdrden ir
det fem dr. Jag har varit besvirs- och
medicinfri sedan 1998.

Susanne viljer att berdtta om sin
kamp mot sjukdomen SLE, virden
och den politik som tar bort mojlig-
heten for alla som sd vill att vilja ett
vardalternativ som inte finns i det
egna landet. Hon tycker att alla som
vill ha vird i Europa ska vinda sig till
Forsikringskassan och begira tillstdnd.

— Min uppmaning till alla dr
att stilla krav pd ldkare, politiker
och patientorganisationer. Det dr en
minsklig rittighet att fd vilja vilken
behandling man tror ska kunna bota
den sjukdom man har. Bort med all
prestige och se mojligheterna, avslutar
Susanne Jelinek.

Foraldrarna har varit ett stort stod

Pappa Jan berittar att nir han genom
sin svigerska i Tyskland fact informa-
tion om ett kommande symposium om
den behandlingsmetod som professor
Euler arbetat fram for SLE-patienter,
fanns det ingen tvekan. Han reste dit.
Direfter var beslutet taget frin
hans och moderns sida. Det fick kosta
vad det kosta ville forutsatt att Su-
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sanne kunde ha nytta av behandlingen.

De var beredda att strida for sitt
barns hilsa och kunde inte acceptera
att hon skulle fd ett begrinsat liv med
sin sjukdom, kanske med stindig
medicinering och dess sidoverkningar.

— Likarna i Sverige sa att Susanne
fick ldra sig leva med detta, och hon
fungerade inte alls dd. Infor oddsen
70 % blir bra, 30 % har ingen nytta
av behandlingen men blir inte simre,
var valet enkelt for oss.

Framfor allt skulle Susannes njur-
problem kanske lett till livsldng dialys
eller kanske transplantation. Enligt
professor Euler kan man jimfora hans
behandlingsmetod som en kulspruta
riktad mot kroppen med en stamcell-
stransplantation som kan beskrivas
som en atomexplosion.

Den mingd cellgift Susanne fick
var ldgre totalt sett, fast den gavs i
chockform, dn vad hon skulle ha fatt
hir i Sverige.

— Det kinns som om de tyska
likarna var mer 6ppna. De forklarade
tydligare vad som hinde och varfor, in
likarna hir hemma.

At 12 till stdnd en ekonomisk
losning med Forsikringskassan innan
Susanne paborjade sin behandling be-
domde Jan som oméjligt. Vilket ocksd
visade sig vara riktigt.

Far och mor satsade all sin kraft pd
att stotta Susanne och hennes familj
under den jobbiga tid som f6ljde. Den
ekonomiska biten fick 16sa sig diref-
ter. Forildrarnas hus pantsattes for att
senare siljas eftersom processandet tog
alldeles for ldng tid.

— Det var vil anvinda pengar. Jag
var med Susanne hela tiden i Tyskland
och jag hade fullt schd att underhdlla
henne s& hon inte skulle sticka hem
igen. Vi forsvann fran sjukhuset for att
fika eller ta en 6l i trivsam miljo.

En ging fick Susanne vinta dtta
timmar pd en behandling pd andra



sidan staden. Hon tréttnade och gick
tillbaka till sjukhuset genom att folja
solen.

— Kan du gd genom halva staden
da dr du pé bittringsvigen, kommen-
terade professor Euler.

Kamp om pengar

Det birjade med att Forsikringskassan
under pigdende behandling nekade er-
sittning. Linsritten verklagade sedan
Forsikringskassans beslut och familjen
Jelinek fick ritt till ersdttning.

Da overklagade Riksforsikringsver-
ket (RFV), som overtagit drendet frin
Forsikringskassan, till Kammarritten.

Inf6r den forhandlingen begirde
och fick Susanne en sa kallad second
opinion om sitt hilsotillstdnd frin
Professor Lars Klareskog pd Karolin-
ska sjukhuset. RFV vann och Susanne
begirde provningstillstind i reger-
ingsritten, men fick vinta tills beslut
kom frin EU-ritten. Med den domen
i fickan, som tillstyrkte Susannes
ersittningskrav och som riknades som
vigledande for Regeringsritten, blev
det muntlig forhandling. P4 Nobel-
dagen befanns RFV vara fullt ersitt-
ningsskyldig till Susanne.

— Det tog sex ar. Jag kinner mig
som till hélften expert pa SLE och till
hilften jurist vid det ir laget, siger

Jan.

Eulers metod i malpase

Professor Euler har idag avslutat sin
verksamhet med Synkroniseringspro-
tokollet. Han har 6ppnat en privat ld-
karmottagning i Hamburg {6r invirtes
medicin inklusive reumatologi.

— Vi hoppas att nagon annan i
virlden tar upp den trdd han slippt.
Mer forskning behovs naturligtvis,
men ocksd att prestige liggs at sidan.
Vi forstdr inte varfor han motarbetats
béde av tyska patientféreningen och
sina kollegor.

Det sigs att personer som ge-
nomgatt behandlingen dott av den.
Inte i Tyskland! Det har skett i andra
linder dir man inte f6ljt protokollet
till punkt och pricka, sdger Jan och
Susanne Jelinek.

— Niér man dr sjuk dr man inte stor
och man har inte mycket kraft att viga
sdga emot. Jag hade och har fortfa-
rande ett stort fortroende for likarnas
kunskap, siger Susanne Jelinek.

Text o foto Yvonne Enman

Bakgrundsfakta for dig som vill veta mer

Till grund for foljande faktaruta
ligger de officiella handlingar

som utgor bakgrundsmaterialet,
bilagor, till Regeringsrattens beslut
i fallet Susanne Jelinek och hennes
begéran att Forsakringskassan

i Sverige skulle betala hennes
behandlingskostnader i Kiel.

Professor Euler skriver i januari 2003
att Susanne Jelinek behandlades mot
svar SLE 1997 i Sverige och att man
foljde det sa kallade NIH-Protokollet.

Det innebar att man aterkommande
ger cyklofosfamid i droppform (Ctx).
Vid svar SLE var det brukligt att kombi-
nera med kortison och cellhammande
likemedel, men att en sadan behand-
ling inte ger en medicin- och symtomfri
framtid.

Behandlingen skulle sedan uppre-
pas vid behov. Han skriver ocksa att
plasmafores, blodrening, anvindes
och anvinds vid svara SLE-fall varlden
over.

Synkroniseringsprotokollet

Den behandling som professor Euler
foresprakar ar en kombination av Ctx,
kortison och plasmaferes men enligt
ett nytt tidschema och med andrad
dosering.

Ctx-pulsen ges kort efter plasmafe-
resen och fdljs av kortisonbehandling
under de sex manader som hela proce-
duren maximalt ska ta.

For NIH-protokollet ges samma
totala dos CTX men med lagre dos per
tillfalle och under maximalt 30 mana-
der. Med synkroniseringsprotokollet ar
det mojligt att efter de sex stipulerade
manaderna satta ut bade kortison och
eventuella andra cellhdmmande like-
medel.

En forskningsstudie, dar Sverige
tillfragats men inte velat delta, omfat-
tade manga kliniker runt om i varlden.
Pa de olika stillena anvandes olika
variationer av tidsschemat men med
Kiel-protokollet naddes bast langsik-
tiga resultat.

Euler hdvdar ocksa att den behand-
ling som Susanne fick inte var mer
aggressiv eller riskfylld i handerna pa
erfarna lakare an vad NIH-protokollets
behandling var.

Professor Euler siger ocksa att det
i dagens lage kan vara mer praktiskt
med stamcellstransplantationer efter-
som sadana enheter oftast finns vid de
flesta universitetskliniker. Han sager
ocksa i ett annat brev att nya lovande
terapier mot svar SLE haller pa att fors-
kas fram pa flera olika hall i varlden.

Socialstyrelsens yttrande

| ett yttrande 2002 fran Socialstyrel-
sens vetenskapliga rad i reumatologi,
docent Anna Engstrom-Laurent, kan 13-
sas att det i detta specifika fall ar svart
att veta forlopp och utgang eftersom
SLE-sjukdomen ar lurig dar alla grader
av svarigheter ryms.

Susanne fick den i Sverige, pa
manga andra kliniker i Europa och
Nordamerika, vedertagna behandlingen
vid svar SLE.

De tva pulshehandlingarna, in-
travendst dropp, gav inget resultat.
Docent Engstom-Laurent och professor
Lars Klareskog, som ocksa lamnat
ett utlatande, betraktar Kiels behand-
lingsprotokoll som lovande men under
utvardering. En artikel i Arthritis and
Rheumatism 1994 beskriver samma
asikt.

Forklaringen till varfor Sahlgrenska
sjukhuset eller nagot annat sjukhus
i Sverige inte kunde ge den senare
behandlingen motiveras med att det
1997 inte fanns nagon randomiserad
kontrollerad studie som jamfort de
olika protokollens resultat och som
skulle kunna ligga till grund for en
rekommendation att byta NIH-protokol-
let mot Kiels synkroniseringsprotokoll.

Botad eller symtomfri

| ett brev till Kammarratten i Goteborg
i augusti 1999 diskuterar professor
Euler begreppet "hotande”.

Med Kiels synkroniseringsprotokoll
har man uppnatt terapifri langtidsremi-
sion i mer an fem ar, vilket mojliggor
att anvanda begreppet "possible cure”
(mojligt botande) och mer &n tio ar
"probable cure” (troligt botande).

Han skriver ocksa:

"Enligt var uppfattning har Susanne
Jelinek med sitt beslut att lata sig be-
handlas i Kiel tagit ett stort och modigt
steg for att forbattra sitt livsperspektiv
och sin livskvalitet.”

Text: Yvonne Enman
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