Britt Marie har sklerodermi
Nu har hon fatt ny medicin

Britt-Marie Forsstrom har levt med den reumatiska
systemsjukdomen sklerodermi och med alla dess
konsekvenser under manga ar. Nu staller hon sitt hopp till en
ny medicin, som hon far utprovad pa
reumatologmottagningen i Lund. Sjukdomen i sig dr minst
sagt stokig och hon upplever den nuvarande medicineringen
for sina lungor som hesvirlig. Hon hoppas fa en forenklad
tillvaro om hon kan byta medicin.

— Jag har varit sjuk i 40 &r, men fick hela tiden hora att jag
bara hade ndgon konstig form av reumatisk sjukdom som
likarna inte forstod sig pd. Det stér till och med i ndgra
papper som ligger i min journal att jag inte har
sklerodermi. Nir jag fyllde 40 tittade jag mig extra noga i
spegeln och sa till mig sjilv: S& konstig Du ser ut kring
munnen. Och just denna karpmun som jag sig att jag hade
dr karaktiristiskt hos sklerodermiker.

Som vuxen liste hon i Géteborg, borjade leta bland de
medicinska skrifterna i biblioteket och hittade fyra rader
om sklerodermi.
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— Jag insdg med en gdng att det var sklerodermi jag
hade.

1989 fick hon bensar. Hudlikaren forklarade for henne
att hon hade sklerodermi och sd smaningom fick Britt-
Marie mojlighet att soka vard utanfor sitt eget landsting,
och kom da till reumatolog Lars Peter Knutsson i Trollhit-
tan, som tidigare arbetat i Lund. Han sa:

— Britt-Marie, Du har sklerodermi, och Du ska till Lund
for vard och behandling.

I Lund fick hon héra att det var synd att hon inte
kommit 10 &r tidigare. Samtliga Britt-Maries inre organ var
drabbade: Lungor, njurar, hjirta, mag-tarm, huden, blod-
kirlen. Det mesta bekymret for Britt-Marie har varit
lungorna, men bensdren hon haft har varit mycket, mycket
besvirliga, djupa och svarlikta.

Sklerodermiteam runt patienten

Det forsta besoket i Lund for drygt tio dr sedan har dtf6ljts
av drliga besok. Britt-Marie dr oerhort tacksam for att hon
har fitt mojlighet att komma till sklerodermiteamet i
Lund. Hir triffar hon reumatolog, sjukskoterska, arbetste-
rapeut, sjukgymnast och kurator.

En som ingdr i teamet runt sklerodermikerna ir sjuksko-
terskan Eva Severin. Hon gér igenom Britt-Maries vecko-
schema och informerar om den kommande hjirtkatete-
riseringen som Britt-Marie kinner oro infér. Men Eva ser
ocksd over bensdren. Britt-Marie har tidigare varit inlagd
fem veckor pd hudkliniken i Uddevalla, och benséren ir
inte enbart svirlikta, de dr ytterst smirtsamma.

— Morfin hjdlper inte eftersom det dr nervsmirtor jag
har pd grund av bensdren. Jag tar en medicin som heter
Neurontin. De tabletterna ir rena underverket. Vid
sjukdomsskov har jag tagit Cellsept (cytostatika).

Britt-marie siger att det som varit livsavgorande for
henne har varit det kirlvidgande medlet Ilomedin som hon
till att borja med fick som infusion var sjitte vecka. For tvd
ar sedan kom méjlighet att inhalera det, vilket Britt-Marie
sedan dess har gjort fyra gdnger per dygn om totalt 100
mikrogram. Nir hon
behdvt vara hemifrin mer
in fyra timmar, har hon
madst bira med sig en
viska med kompressorn.
Och den viger sju kilo.

Docent Anita Akesson

REUMATIKERTIDNINGEN 6 - 2003

19



Reumatolog Roger Hesselstrand

— Det har nu bérjat kinnas lite tungt. Man bir inte med
sig viskan hur som helst. Jag ser verkligen fram emot att
kanske kunna byta till en annan medicinering, sdger Britt-
Marie medan hon visar upp sin tunga viska.

— Det kinns mycket bra att det kommit en ny
behandlingsmdjlighet for oss som har svdra lungproblem,
varje nyhet, hur liten eller stor den idn dr, betyder sd mycket
for sklerodermikerna. Sklerodermi ir ju dr en mycket
allvarlig sjukdom.

Vid sina drliga besok i Lund triffar Britt-Marie
sklerodermiexperten Anita Akesson. Det ir tva professio-
nella personer som mots. Anita frigar, tittar och undersoker
och Britt-Marie svarar pd fragorna kort och koncist. Anita
och Britt-Marie summerar det gdngna dret, de diskuterar
infektioner, bensdren, smirtorna, svarigheter med att svilja
mat, halsbrinna, vikten och magproblem. Det ir inga
krumbukter, det dr inga avvikelser, de kan varandra vid det
hir laget, likvil som de kan Britt-Maries sjukdomsforlopp.

— Hir mér jag som en fullstindig prinsessa, jag dr
uppassad och pdpassad, blir genomgdngen fran topp till ¢d,
far svar pd mina fragor och inget limnas dt slumpen. Hade
jag inte kommit till Lund f6r drygt 10 ar sedan, och sedan
stindigt fatt komma tillbaka, tror jag inte att jag varit vid
liv idag. Det har betytt s& oerhort mycket for mig att {3 all
denna specialistuppbackning och allt detta stod.

Docent Anita Akesson berittar om hur sklerodermiker
frdn hela landet remitteras till Lund och hur de under &rens
lopp byggt upp en kunskapsbank och verksamhet kring
sklerodermi. Sedan ndgra ar finns en speciell grupp, Swe-
dish scleroderma study group, som bestér av reumatologer
fran universitetssjukhusen.

Kontakter halls med experter i USA
Aven reumatolog Roger Hesselstrand har sklerodermi som
specialintresse. Och det dr hdgt blodtryck i lungkretsloppet
som han “tittar” extra pa. Han berittar att i Britt-Maries
fall, sd dr hon en "bra” patient med stabil sjukdomsbild
vilket gor att hon dr limpad for att byta ut den tidigare
behandlingen med inhalation till att gd 6ver till den nya
medicinen Tracleer, som ir i tablettform.

— Lund har haft kontakt med lungexperter i San Diego i
Kalifornien om just hogt blodtryck i lungkretsloppet,
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pulmonell hypertension (PHT). De har stor erfarenhet av
lungtransplantationer och andra avancerade former av
behandling. De har dven stor erfarenhet av att byta en
medicineringsform till en annan, t ex att byta till tablett-
behandling som det nu finns méjlighet till. Specialisterna i
San Diego har bytt medicin pd det hir sittet pa cirka 50-
100 patienter, och det har gitt bra.

Efter ndgra dagar hemma berittar Britt-Marie hur det
gér att byta medicin:

— Jag sitter hir med fonstret 6ppet, och jag dr varm om
hinderna. Jag kdnner mig varm i hela kroppen. Det idr som
om blodcirkulationen har forbittrats omgaende, och jag har
forhoppningar att en eventuellt forbittrad blodcirkulation
dven ska pdverka de besvirliga bensiren.

Att sitta vid ett dppet fonster later for de allra flesta som
fullkomligt normalt. Men for en sklerodermiker ir detta
ofta uteslutet, minsta kyla och dven stress kan paverka
blodcirkulationen direkt.

— Nir jag inhalerade sd stannade det mesta i lungorna
och kirlvidgade inte s& mycket i 6vrigt. Tracleer gar ut i
hela kroppen och jag kidnner hur det blir varmt i bide
hinder och fotter. Dessutom kidnns det mjukare i lungorna.
Nir jag nu blir andfddd kinns det inte lingre som ett
stenhdrt band, utan som om utrymme finns kvar i lung-
orna. Jag hoppas verkligen att det hdr gir bra.

Hennes blodtryck kollas noga, s att det inte blir for
lagt och dven levervirdena kontrolleras. Hon vdgar inte ta
ut ndgot i forskott, men kan heller inte délja glidjen Gver
att kanske inte behova vara bunden vid inhalationen,
fotbojan blir forhoppningsvis ett minne blott.

— Jag har féct all virldens hjilp i Lund, men nu ber jag
Gud vara mig nddig s& att detta gér bra.

Sjukdomen gjorde Britt-Marie lyhord
Hon berittar hur paverkad hon var av sjukdomen innan hon
kom till Lund forsta gingen:

— Jag hade till exempel varit ute ett drende med bilen,
parkerade den, och kunde inte ta mig in i bostaden. Och d&
dr den strickan bara 20 meter, men iven en sd kort stricka
gjorde mig fullstindigt utmattad. Det var en forevivlans
tid. Jag kunde heller inte prata med minniskor mer dn
ndgon minut, luften rickte inte till.

Hon har nyligen fyllt 60, och sjukpension fick hon for
ndgra dr sedan. Hon trivdes i sitt arbete som studievig-
ledare pd Komvux, men sjukskrivningarna borjade komma
lite vil ofta, och krafterna fanns inte. Numera ir hon
reumatikerforeningens ordforande i Uddevalla, och det ir
mycket hon vill dstadkomma. For egen del har hon sokt
klimatvérd vid tre tillfillen och fatt avslag vid tvd. Den
tredje ansokan dr dnnu inte behandlad. Hon bor i samma
ligenhet sedan mdnga dr men inser att hon madste borja
ordna for sin framtid.

— Trots alla de handikapp jag har, sd lever jag ett rike liv.
Det ordnas bittre vird for dem som kan prata {or sig, och
det har jag alltid kunnat gora. Och jag skdms inte ett dugg
for det. Jag har lirt mig mycket av att vara sjuk, jag har
blivit en mer eftertinksam och lyhérd méinniska

Text och foto Greta Thorén



