For Anna ar ett liv med pelvospondylit
inget markvardigt, hon ar van

sedan harnshen. Hennes mor

var forsta konstaterade kvinna i
Kristianstadtrakten med diagnosen. Hon
sjalv har den och sonen Klas ocksa.

— Mamma trinar, har alltid gjort det,
och hon ir inte krokig. Hon har alltid
tjatat pd mig sd som jag tjatar pa Klas
nu. Bdde mamma och jag kan leva
med pelvospondylit sd jag vet att det
kan min son ocksi. Jag behover inte
oroa mig i onddan, den dag Klas vill
spela fotboll s kan han det, siger
Anna.

Anna har fott tva barn, Karolina
som dr 15 dr och Klas som dr 12.

— Graviditeterna var problemfria
och en befrielse dir smirtan var min-
dre dn vanligt dnda tills mot slutet.
D3 luckrades bickenfogarna upp, det
gjorde ont, och jag fick ett stodbiilte.
Psykiskt midde jag fortrifflige och
kinde ingen oro.

Forlossningarna var lite mer kne-
piga. Karolina ldg i sdte, men vinde
sig i sista stund och forlostes till sist
normalt. Klas fodsel lit vinta pd sig,
forlossningen bestimdes till dagen ef-
ter kontroll i vecka 41, eftersom Anna
hade svéra kramper i jumskarna och
bickenet var som det var.

Tredje generationen

Odet bar med sig att Klas skulle fa
pelvospondylit. Han hade otaliga
oroninfektioner redan som liten, precis
som systern. For henne vixte de trdnga
orongdngarna ikapp resten av kroppen
och efter sméabarnsstadiet dr hon fullt
frisk.

For Klas dr det annorlunda. Vid
tva drs dlder kunde han inte rora sig
ordentligt och misstankar om hjirn-
hinneinflammation och hjirntumor
vicktes. Ryggmirgsprovet visade
inget, men man konstaterade att han
redan haft flera iriter, inflammatio-

Anna Schéles liv 4ar mycket aktivt, men pauserna finns inprogrammerade i hennes liv.

ner i 6gonens regnbdgshinnor. Pro-
blemen med dgonen har fortsatt att
folja honom. Att hans immunforsvar
inte reagerade som det skulle visade
sig genom stafylokockinfektioner pd
huden under naveln. Det dr naturligt
att stafylokocker finns pd huden, men
kroppen ska klara av att reglera dem sd
att de inte forokas.

— Kanske var det dessa infektioner
som i kombination med irftlighet
startade upp hans sjukdom.

Missforstadd

Klas mots av insikt och forstielse frin
sin omgivning. Svérare var det {or
Anna. Skollikaren skrattade henne

rakt i ansiktet ndr hon som 16-4ring
besokte honom och berittade om sina
problem att svilja. Anna hade modet
att ndmna att den stela halsen och
kinslan av att vara sammansnérd runt
brostet, speciellt pd mornarna, kunde
vara en begynnande pelvospondylit.

— Nej, kvinnor fir inte Bechterews
sjukdom, forklarade han.

Med fortvivlan i hjirtat gick Anna
hem och fortsatte att under ett helt
ar frdn och till att ha lika ont. Sedan
fick hon ryggsmiirtor som gjorde att
hon for att kunna anvinda sitt skép i
skolan tvingades byta frén under- till
overskdp. Nu sa man att hon led av
ischias. Kiropraktorns behandling
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“— Nej, kvinnor far inte Bechterews
sjukdom, forklavade han. Med
fortvivian i hjartar gick Anna hem
och fortsatte att under ett helt ar fran
och till att ha lika ont.”

hjilpte precis s linge som kicken av
den okade blodtillstromningen varade,
allesd tills hon kommit utanfor hans
dorr.

Upprepade halsflusser, som f6ljdes
av svampinfektioner, som mynnade i
urinvigsinfektioner avlgste varandra
tills Anna som 20-dring tog bort hals-
mandlarna. D& upphorde de proble-
men.

Ett par dr senare var det dags
for nya bekymmer. Varje steg, varje
rorelse sinde vdgor av smirta. Anna
strok runt vdggarna, att boja sig var
inte att tinka pd. Bickenlederna hade
drabbats. I skolan tjatade Anna till
sig en remiss till annan likare, trots
att skolldkaren fortfarande hivdade att
hennes misstankar var ogrundade.

Ortopeden konstaterade att hon
var HLA-B27 positiv och sinde en
remiss till reumatolog. Med hjilp av
magnetkameraroncgen kunde man
se pagdende inflammation, men utan
ndgra skelettforindringar av bickenle-
derna. Reumatolog Ido Leden konsta-
terade att trots avsaknaden av den sista
diagnosmarkoren s& var Anna ect klart
fall av diagnosen Bechterews sjukdom,
som den kallades da.

Det blev sjukgymnastik och in-
flammationsdimpande medicin.

Sjukdomen paverkar relationer
Anna kan och ir tvungen att leva med
sin sjukdom, men det orkade inte
barnens far. Skilsmissan var, som det
siker dr for de allra flesta, jittejobbig.
Hon hade svért att somna och méadde
allmint déligt. Nu dr Anna lite brind
och mycket forsiktig.

— Oavsett sjukdomen och de pro-
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blem den stiller till med for vardagsli-
vet och samlivet vill jag inte vara med
om att dela boet en géng till. Speciellt
inte sd linge barnen dr sm4 eller tondr-
ingar.

Nir Klas sjukdom ir jobbig giller
det for Anna att inte ge upp.

— Da far jag inte ligga mig utan
streta pd som en bror duktig. Nir det
dr stressigt krdnglar magen och min
psoriasis som sitter i hudvecken gor
sig lite extra pimind. Nir vil Klas
mdr bra igen idr det ofta min tur att
ma simre.

Aven om Anna ir troct och helst
skulle vila, vill hon ha det pd ett visst
sdtt oavsett om andra tycker att hon
har konstiga idéer.

— Jag vill vakna till en ren disk-
bink och det ska vara undanplockat
runt omkring. Flera gdnger har jag
varit pd vdg in i viggen men lyckats
hejda forloppet. Nir det ir stressigt
runt mig dter jag ofta simre, blod-
virdena gér ner och motstindskraften
minskar. Men jag vill s3 mycket.

Skapar tidsutrymme

Kvillen och morgonen dr Annas egen
tid. Efter klockan 21 ska det vara
lugnt. D4 drar hon sig tillbaka till
sovrummet dér hon har tv och birbar
dator.

— Fram till klockan 23.15 gor jag

vad jag vill och ingen ropar mamma.
Jag skriver och jag liser massor med
bocker. Sedan sover jag som en stock
fram till klockan 5 pd morgonen da
jag ibland vaknar for jag har ont. Lig-
ger kvar en stund, men fixar frukost
och himtar tidningen. Sen tar jag fru-
kost och tidning med mig till singen

och sneglar forstrote pa kanal fyras
morgonprogram. Direfter dr jag redo
for dagen.

Traning och kost
Annas forhdllande till trining dr kan-
ske lite spint.

— Under knivhot kan jag méjligen
gora ndgot annat dn stricka mig efter
handviskan, skojar hon.

Sanningen dr att hon dker bil till
jobbet som ligger 10 mil frdn bo-
staden. Tar trappan upp till tredje
vaningen och har ett rorligt arbete
dir den 60 meter linga korridoren
ska vandras ett antal gdnger var dag.
Halva tiden arbetar Anna hemifrdn pd
distans, dd kan hon pausa och stricka
nér det passar henne. Hennes villa
didrhemma ir i tre plan och hon skoter
sjalv grasklippning och snoskottning.
Dessutom, har man tvé barn som ska
skjutsas till idrottsaktiviteter, varm-
bad, likarkontroller och mycket annat
undrar man hur man ska hinna med
mer.

— Det kallar jag trining och var i
dagens schema skulle jag pula in mer
an det?

Under ett par dr av sitt liv har
Anna provat pd vegetarisk kost och
andra typer av dieter. Hon fick inte
ndgra brister av att varken dta fisk eller
kott men madde inte heller bittre av
kostrestriktionerna. Sjilv har Anna
bara provat fasta vid ett tillfdlle, hen-
nes mor fastar lite dd och da.

— Jag provade en ging efter att jag
varit pd Tallmogérden och kinde det
som om jag skulle g& under om jag
inte fick riktig mat. Inget for mig,
konstaterar Anna.



Satsar pa framtiden
Av den lilla tid Anna fir 6ver anvinder
hon en del till att vara aktiv i Reuma-
tikerforbundets centrala diagnosrad.
— Det dr vikigt att kunna paverka
sin situation och dnnu mer relevant
nir man har barn som foljer efter.
Annars idr foreningslivet inte min
grej. Kinner kanske att jag inte vill
knyppla och ita gott utan jag vill
ligga mina krafter pd att verka for var
egen framtid.

Klimatvard

I sommar har Klas varit pd en av Re-
gion Skdne anordnad klimatvardsresa i
Serbien-Montenegro. Pd anliggningen
Igalo Institut, bodde Anna och han i
ett ganska stort dubbelrum tillsam-
mans med storasyster Karolina som
ocksd fétt folja med.

— Det dr inte praktiskt mojligt
att limna en 14-8ring ensam hemma
i 3 veckor. I resan ingick helpension,
vilket innebar att vi &t frukost, 3 ritt-
ters lunch och middag. Maten var bra,
skulle tro att det var Jugoslavisk hus-
manskost eller liknande. Man kunde
ocksd fa specialkost vid allergi eller
andra dietonskemal.

Klas hade flera olika behandlingar
méndag till fredag, det var till exem-
pel vattengymnastik i mineralvatten,
individuell sjukgymnastik, lerinpack-
ning frdn knina och ner. Behandling-
arna var forlagda till tiden mellan
08.00-12.30, for vuxna patienter var
behandlingarna fler och spridda 6ver
dagen.

— Klimatet var fantastiskt, éver 30
grader i luften och nistan lika mycket
i vattnet. Avstdndet fran institutet till

stranden var ungefdr 150 meter. Stran-
den var en sd kallad klapperstensstrand
och dirfor krivdes det att man hyrde
solstolar och ibland dven parasoll. Det
dr svart att ligga pd och ta sig upp frdn
klapperstensstrinder. Vattnet var fint,
men det forekom sjogris och annat péd
vissa stillen. Lings stranden fanns det
flera serveringar ddr man kunde kopa
dricka, littare matritter och hela mid-
dagar.

Langs standpromenaden var
marknaden i gdng redan vid niotiden
pd morgonen och slutade inte forrin
framadt elva pa kvillen. Dir kunde
man kopa i princip allting. Priserna
var generellt ldgre dn i Spanien och pa
Kanariebarna. Serbien-Montenegro har
en egen valuta, men den ir sd osiker
att man i dag anvinder sig av Euro.
Overlag var det billigt att vistas dir,
billigt att handla och ita ute.

— Endast en barnfamilj till var dér
samtidigt, de kom frin Goteborg.
Barnen blev snabbt vinner och hade
mycket roligt tillsammans. Vi var pd
utfirder, till Dubrovnik i Kroatien,
Kotor lingst inne i Kotorbukten och
en bdttur ut i bukten dir vi fick se
fistningen Mammula och de bla grot-
torna.

Lagrad sommarstyrka

Anna har bara gott att siga om servi-
cen och personalen pé hotellet. Man
fick all hjilp man behévde och behov-
des tolk fick man hjilp av personal
som talade bade norska och monte-
negriska. I borjan av vistelsen under-
soktes Klas av en barnlikare som hade
erfarenhet av reumatiska sjukdomar.
Tillsammans med en sjukskoterska

Det finns bara gott att sdga om behand-
lingen i Serhien- Montenegro. Ett fantastiskt
klimat, laga priser och kunnig, intresserad
personal.

sattes programmet for hans behand-
ling.

— En gdng i veckan triffade vi
barnlikare for att folja upp behand-
lingen och innan avresa "besiktigades”
Klas och vi fick ett utldtande med oss
hem till Reumatologen i Lund.

Resultatet av resan var att Klas
gétt upp ungefir 4 kilo i vike, vilket
har betydelse f6r hans formdga att
kunna vixa pd lingden d& han ir kort
for sin dlder. P4 lingden vixte han
1,2 cm. Muskelstyrkan ckade avsevirt
precis som balansen. Sammanlagt kan
man siga att han fitt en bra reserv
infor host och vinter.

Barnen som varit bdde pd Vintersol
och i Benicasim var 6verens om att
detta var verkligen ett utav de basta
stillena. Hir var allt precis som de
onskade, trots att det inte fanns ndgon
TV péd rummet!!!

Barnen vill avvara en del av sin
manadspeng for att gora det mojligt
med en ny resa till ndsta sommar. Vi
soker naturligtvis till Region Skdne
igen, men om inte turen dr med oss,
stdr hoppet till resa i egen regi, kanske
med hjilp av fondmedel.

Text Yvonne Enman foto Anders Arhammar
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