unQa reumatiker

Ett

Allt borjade den dar hostkvillen i september pa fotbolls-
planen. Det var min forsta match i det nya laget, bade jag
och min kompis Sofie (fingerat namn) hade alldeles nyli-
gen borjat spela fotboll pa nytt. Bara tva traningar senare
behévdes vi pa en match och sjdalvklart blev vi stolta nar
vi fick vara med och spela sa snabbt.

Under matchens gang hdande det nagot i mitt knd, det
knidppte till, men jag tankte inte mer pa det utan fortsatte
spela. Matchen slutade med att vi forlorade.

Nir jag vaknade dagen efter, kunde jag knappt stédja pa
mitt ben, kniet virkte alldeles f6r mycket. Jag hade aldrig
varit med om den smiirtan forr. Jag gjorde inget annat dn
tog mig upp ur singen och gick till skolan, trots smirtan
klarade jag ett par dagar i skolan. Men till slut blev jag
tvungen att dka till akuten. Jag tog med mig mamma och
fick rontga kniet och en likare tittade men sade att inget var
fel. Fundersam gick jag hem igen; hur kunde jag ha sa ont
nir en likare siger att det inte fanns nidgonting som var fel?

Maste fortsitta dansa

En manad senare var smirtan i kniet fortfarande lika stark,
men det fanns inget jag kunde gora dt det. Mdnga forpack-
ningar Alvedon och Ipren gick dt och att hoppa pa kryckor
var inte alls det en 14 dring 6nskade sig. Mycket férsvann,
fotboll var det inte tal om, men dansen fortsatte jag med
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Johanna Ekstedt ar 19 ar och
bor iVisteras. Dar pluggar hon
pa Komvux och ar aktiv i flera
organisationer.

| varas valdes hon in i Unga
Reumatikers Riksstyrelse, och hon
vill arbeta for att barn och unga
ska fa traffas och utbyta erfaren-
heter.

Har delar hon sjilv med sig av
sina erfarenhete, att som |4-aring
behdva vinta ett helt ar pa diag-
nos.

ar i vantan pa diagnos

trots att det gjorde ont. Jag kunde bara inte sluta, det skulle
vara som att sluta att leva. Att fortsitta dansa kindes som
det enda alternativet.

Tvd manader efter fotbollsmatchen blev jag allt oftare
tvungen att stanna hemma; hoppa pé kryckor gjorde det job-
bigt att vara ute. Inte ens att gd ut med mina vinner orkade
jag lingre. Och under de tvd ménaderna hade jag triffat en
barnreumatolog, som tagit prover som alla varit negativa.
Det var inget fel pd mig, det fanns ingenting som ndgon
kunde gora.

Halkade efter

I skolan borjade jag halka efter for att jag inte orkade g2 dit.
Mainaderna rusade ivdg, hostterminen slutade och det var
jul, en jobbig jul med mycket smirta. Men det fanns bara en
sak jag kunde gora, det var att kimpa vidare. Och det gjorde
jag. Hoppet om att en dag bli fri frdn smirtan hjdlpte mig
att fortsitta kimpa.

Virterminen i 7:an borjade, fortfarande hoppade jag pd
kryckor. Det blev manga sjukhusbesok utan ndgon fram-
gang. Blodprover togs men ingenting visade att ndgot var
fel. Genom centrallasarettet fick jag en sjukgymnast som gav
mig lite sma ldtta 6vningar att gora. Men varken jag eller
mina fordldrar tyckte att det hjilpte. Det jag helst ville nu,
var trots allt inte act fa bort smirtan. Den hade jag bor-
jat vinja mig vid, men jag kunde fortfarande inte gd utan



”....men dansen fortsatte jag
med trots att det gjorde ont. Jag
kunde inte bara sluta, det skulle
vara som att sluta att leva.”

kryckor. For att slippa kryckorna behdvde ndgot hinda i mitt
knd, ndgot som gjorde att virken blev bittre.

Mina fordldrar och jag sokte runt pd Internet, ringde till
olika reumatologer runt om i landet och olika smirtkliniker,
dé varken vi, eller ndgon annan, visste vad vi skulle ta oss
till. Eftersom min likare inte ville hjilpa till att skicka mig
vidare till ndgon annan lidkare, kunde vi inte gé vidare sjilva.
Utan en remiss frin ens egen likare dr vird pd annat stillet
rent ut sagt omdjligt.

Maste anvianda kniet

I mars fick vi tag pé en sjukgymnast i nidrheten, nigon som
ville att vi skulle komma sd att han fick titta pd kndet och
se om han kunde gora ndgot, som gjorde smirtan mindre.
Han sa ocksd att han, med tanke pd vad han hért om min
situation i telefonen, inte trodde att han kunde gora nigot
at smirtan men han kunde forsoka hjilpa till att lindra den.
Det var tisdag eftermiddag och jag tog mamma med mig
for att triffa min nya sjukgymnast. Det var annorlunda att
gd till en sjukgymnast privat dn att vara pa lasarettet, dir
allt 4r sd stort, hir verkade det som att alla kinde alla. Min
behandling bérjade med mycket prat mellan sjukgymnast,
mig och mamma.

Sjukgymnasten tyckte att jag skulle prova "norsken” som
ir en slags virmeplatta som man kan massera kroppen med.
Det var det bista jag hade gjort pa linge. Under behand-
lingen fanns inte smirtan dir, det enda som kindes var en
varm behaglig kinsla. Behandlingen med den underbara
virmen pagick tyvirr endast i tio minuter, men forbittring-
en i kndet holl i sig ett bra tag. Innan jag gick frin sjuk-
gymnasten fick jag en ny tid tvd dagar senare och en stark
tillsigelse om att absolut inte hoppa mer pd kryckor. Jag var
tvungen att anvinda kniet igen. Nervost gick jag dirifrdn,
ordentligt haltandes. Det kindes konstigt att stédja pd benet
igen. De senaste manaderna hade det kints som att benet
inte fanns dir pa grund av att jag jamt hoppade pé kryckor.
Tyvirr gjorde det ocksd vildigt ont att stodja pd kndet, men
eftersom sjukgymnasten sa it mig att kryckorna ska bort, sd
gjorde jag som han sa. Det fick gora ont.

Lindrade smartan

Behandlingen jag fick lindrade smirtan ordentligt.. Jag
lingtade redan till ndsta behandling som var bara tvd dagar
senare. Den visade sig vara dnnu bicttre, for tre dagar senare
sd var smirtan i kndet borta. Efter ldng tid kunde jag dntli-
gen gd och rora mig som jag ville.

Exakt en vecka efter andra behandlingen kinde jag mig
tillrdckligt redo for att vara med pd gymnastiken i skolan,
forsta lektionen den dagen var idrott. Vi hade gymnastik

Smértorna finns kvar, men Jenny Ekstedt har lart sig att gora det basta av si-
tuationen. Och hon sitter stort hopp till forskningen.

med mycket handstdende och kullerbyttor. Mot slutet av lek-
tionen skulle vi fd prova pd att gora handvolt frin trampet
upp pa en plint och ner pd en tjockmatta.

Jag, som har varit gymnast tidigare, visste hur man
skulle gora for att spianna kroppen for att inte gora sig illa
i en handvolt och jag blev den som fick visa for resten av
klassen. Tyvirr visste inte mina ldrare tillrickligt mycket om
gymnastik.

Till akuten

Nir jag landade efter min volt stod jag stilla i tre sekun-
der precis som jag har lirt mig, men redan nir jag landat
pé mattan hade nista klasskamrat borjat springa, jag blev
stressad och rasade av mattan landade pé stortdn som brots
péd mitten. Det var bara att ringa mamma och dka upp till
akuten dir jag blev inlagd for operation dagen efter, vilket
foljdes av sex veckor med gips och hoppande pa kryckor.

Nir de sex veckorna hade gétt, var skolterminen nistan
slut, men dd kom ndgot jag verkligen hade velat slippa. Jag
fick ont i armar, nacke och rygg av alla dessa médnader pa
kryckor, sd nu fortsatte fler besok pé sjukhuset, men ingen
visste vad det kunde vara.

Smirtorna finns én, livet gir vidare och hoppet om att
bli bittre finns dnnu. Men nu for tiden kdnns det viktigare
att gora det bista av situationen och gora det jag kan, dn att
hoppas pa att bli frisk, for det dr troligen ndgot jag aldrig
kommer att bli. Med hjilp av forskningen kommer medi-
cinerna att bli bittre och smirtan lindras, men helt frisk
kommer jag nog aldrig bli.

Text: Johanna Ekstedt
Foto: Lotta Tillstrom
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unQa reumatiker

Som ni kanske har list i tidigare nummer av Reumatikertid-
ningen, beslots det pd vdr stimma i maj att Unga Reumati-
ker ska sinka den ovre grinsen pd medlemséldern.

Vi uppfyller inte de krav som statliga Ungdomsstyrelsen
stiller, ddr 60 procent av alla medlemmar maéste vara i dlde-
rarna 7-25 4r. Detta har lett till att vi blivit av med nistan
allt bidrag frdn Ungdomsstyrelsen. S& frin och med arsskif-
tet star Unga Reumatiker 6ppen barn och ungdomar med en
reumatisk sjukdom i dldrarna 7-32 4r.

Detta giller for dig som ér 6ver 32 ar:

Den sista december upphér ditt medlemskap automatiskt
hos Unga Reumatiker. Direfter 6vergdr medlemskapet helt
och héllet till Reumatikerférbundet.

Undantag finns! Om du dr invald i ndgon av Unga Reu-
matikers regionstyrelser, avslutas ditt medlemskap i Unga
Reumatiker forst den sista mars dr 2010.

Detta kinns verkligen vemodigt och tungt!! Men tyvirr

Tack alla ni som hjalpt till
att driva Unga Reumatiker

Caroline Liljegren
ordférande
Unga Reumatiker

ett mdste for organisationens 6verlevnad. Frin Unga Reu-
matikers sida tackar vi alla er medlemmar som maéste limna
oss, for ni har varit med och gjort Unga Reumatiker till den
levande organisation som vi dr!!

Till alla er som suttit med i regionstyrelser eller arbets-
grupper ute i landet, vill vi ge en stor eloge, for att ni har
hjilpt till att driva Unga Reumatiker! Vi hoppas att ni vill
fortsitta ert engagemang inom Reumatikerférbundet, som
planerar ett antal kurser for er i just denna grupp!

Jag och Riksstyrelsen onskar er alla en riktige God Jul
och ett Gott Nytt Ar!

Sa ses vi ndsta dr pa Unga Reumatiker On Tour!

PS. Har du ndgra friagor eller funderingar om den nya dlders-
grinsen, dr du vilkommen att hora av dig till mig eller vért
kansli, kontaktuppgifter hittar du pd www.ungareumatiker.
org. DS

Unga Riksorganisationen Email:
t.k Unga Reumatiker 08 -6058270 kansliet@ungareumatiker.org
reumatiikers Pepparvagen 12 Hemsida:
adress 12356 Farsta 08 — 605 48 80 www.ungareumatiker.org

Gissa bilderna
—vinn biobiljetter

i'

=

Elin Markebo, Eslov
Erja Berggren, Jarbo
Liz Ihag, Eskilstuna
Lisa Ivarsson, Mj6lby

Forra bildtavlingens

vinnhare.

Nanstans i tidningen finns de tre bilder som vi har klippt ut en del av
harnedan. Din uppgift ar att se vilken sida bilderna &r pa.

Sedan adderar du sidtalen med varandra (plussar alltsa) och sen
subtraherar du med 34 (minskar alltsa) och da far du fram en siffra.

En sida motsvarar denna siffra. Sista ordet i rubriken péa den sidan
ar ett namn att ldgga pa minnet.
Det ordet skriver du ner pa ett vykort,
tillsammans med meningen

"Det har var verkligen lojligt enkelt.”
Vykortet ska vara oss tillhanda senast den
20januari 2010 under adress

Reumatikertidningen,

Box 12 851, 11298 Stockholm.

o s i 3

Har du gjort allt ratt s& ar du med i var utlottninvg ochblirdu en
av de tio vinnarna sa skickar vi tva biobiljetter tillbaka till dig.

Pa grund av nya utgivningstider nasta ar kommer losning och vinnare forst i
nummer 2 av Reumatikerforbundets nya tidning, Reumatikervarlden.

Yvonne Andersson, Eskilstuna
Paula Lark, Malmo

Lena Swang, Sundsvall
Catrin Serderstrom, Linképing

Asa Kayser, Malmo
Madelene Winberg, Katrineholm

Svaret pa forra bildtavlingen. Forra tavlingens bilder 1ag pa sidorna 24, 30 och 38, vilket gav svaret pa sidan 32. Ordet vi sckte var MAXI.

Bestall
nyhets-
brevet
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Unga Reumatiker har ett nyhetsbhrev som skickas ut
regelbundet med de senaste nyheterna inom organi-
sationen. Ar du intresserad kan du anmala dig genom
var hemsida www.ungareumatiker.org under rubriken
“For medlemmar” eller skicka ett mail direkt till adres-
sen nyhetsbrev@ungareumatiker.org.

Klotterplanket

Glom inte att besoka Unga Reumatikers
klotterplank och gor din rést hord.

Ga in pa www.ungareumatiker.org,

och klicka pa klotterplanket.



2010 satsar vi pa att bygga upp var organisation ytterli-
gare och stirka den fran grunden.

Vi har médnga spinnande idéer pd saker vi vill genomfora.
En av dessa dr att vi i Riksstyrelsen ska ge oss ut pd en liten
turné i landet, Unga Reumatiker On Tour, d& vi planerar att
besoka ndgra utvalda platser for att triffa er i regionerna och
arbetsgrupperna.

Stora fordndringar

Organisationen genomgdr ganska stora forindringar just nu
och det dr en tuff tid for oss alla. Vi idr 6vertygade om att
allting hor ihop och att vi ddrfor maste forsoka stirka och
bygga upp organisationen frin "grisrotterna” igen.

Vi tappade tyvirr médnga aktiva och betydelsefulla med-
lemmar efter beslutet att sinka dldergrinsen fran 35 till 32
ar. Det finns dock en god grund till det beslutet som ir vil

Unga Reumatiker On Tour
vi satsar stort nasta ar!

NGA REUMATIKER
)

styrelsens krav for att {3
statliga bidrag, vilket orga-
nisationens dverlevnad ar

- Hall utkik efter inbjudan - och kom
helt beroende av i dagsliget.

och beratta vad du tycker.

Beridtta vad du tycker

Med anledning av allt detta vill vi i Riksstyrelsen ge oss ut
pa turné for ate triffa just dig, for att forhoppningsvis fa veta
vad du tycker och tinker om Unga Reumatiker och vér verk-
samhet! Vi kommer att besoka ndgra stider runtom i landet
for att bjuda in er till endagsaktiviteter och foreldsningar.

Inspirationskurser

Vi planerar dven att anordna helgkurser for regionsstyrelser
och arbetsgrupper, for att ge er inspiration, tips och rdd nir
det giller att anordna aktiviteter, skota kassorsposten samt

genomtinkt.

Som vi tidigare har berittat maste vi uppfylla Ungdoms-

Bade kanslor och fnitter
pa arets relationslager

Calle Nordborg berattade om att vad det innebéar
att ha en reumatiskt sjukdom och sedan fa barn
som visar sig ha samma sjukdom.

Kvéllsmys pa relationslagret.

Om parforhallanden och dréommarna
att bilda familj,och om modet att
vaga, handlade arets relationsliger,
som blev bade kidnslosamt och roligt.

Ett mycket vackert och héstigt blott
Bommersvik mdtte oss ndr vi anlinde
till ligret i oktober. Vi, tre ledare och
23 deltagare, hade hunnit bli ordent-
ligt hungriga efter tigforseningar och
trafikstockningar pd motorvigen.

Det hade varit ldnga resor for en
del och det blev tidigt singgdende for
somliga.

P4 lordagen vankades det forelis-
ning av barnmorskan Joanna Ting-
strom, som forskat kring graviditet och
SLE. Hon berittade om sitt arbete med
par som vintade barn och om modet
att vaga skaffa barn och bilda familj
trots en kronisk diagnos eller en funk-
tionsnedsdttning. Vill man sd maste
man vaga!

Hon talade om motgédngar som
ett nodvindigt ont som finns i alla
parforhdllande, oavsett om det finns
barn med i bilden eller inte. Och att de

vad det innebir att driva en forening och mycket annat.

speciella forutsittningar man fir med
en reumatisk sjukdom inte alls behover
innebira kippar i hjulet f6r ens drom-
mar att bilda familj.

Senare under dagen aktiverade vi
oss i diskussionsgrupper med frige-
stillningar som berorde sjilv{ortroende
och sjilvkinsla. Nagot som lockade
fram fler gripande samtalsimnen och
kanslor.

Sedan avslutades lordagskvillen
med mysigt samkvim och sexleksaks-
party som gjorde de allra flesta lite
fnitcriga och rosiga om kinderna.

Under l6rdagen dok dven Calle
Nordberg upp, och pa séndagen berit-
tade han for oss om livet som familje-
far, stridspilot och allt vad det innebir
att sjilv ha en reumatisk sjukdom och
fa barn som ocksad visar sig ha det.

En mycket givande, kinslosam men
rolig foreldsning. S4 efter att ha blivit
peppade, inspirerade och kinslomissigt
berérda var det dags att vinda nidsan
hemat och invinta vintern.

Text: Kristin Eriksson
Foto: Nils Biilow
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