—Jegio rmest,
jeg har'v tilskuer
til miteget liv i tre ar.
Jeg har folt mig som
en udskiftningsspiller,
der star og glor, mens
alle andre spliler fod-
bold. Det er jo noget
sjoverg.atvaere med,
.endiat $ta pa sidelin-
< fenog kigge.
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Anne Nim Pedersen regnede med, at hun
havde mand, bern og et godt liv, nar hun
var 30. | dag er hun 34 &r og venter stadig.
Som 31-8rig begyndte hun nemlig at f& ondt
i leenden, og i drene effer cirkulerede hun
rundt i sundhedssystemet og brugte uanede
maengder tid, kreefter og penge, indtil hun
endelig efter tre &r fik diagnosen hoftedys-
plasi. “Og den diagnose er udelukkende

min egen fortjeneste,” siger hun.

AF LENE KJZELDGAARD. FOTO: DIANNA NILSSON OG GETTY IMAGES.
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Anne Nim Pedersen havde et udadvendt liv med
mange sociale relationer, en solid uddannelse som
journalist og et godt job, da hun en oktoberdag for
fire &r siden begyndte at fa ondt i lsenden efter en
yogatime med en kollega.
- | starten taenkte jeg, at jeg bare havde lidt ondt, fordi
jeg ikke havde prevet at ga til yoga fer. Vi skulle bl.a.
lave en avelse, hvor vi skulle sidde ret op og ned, og
det har jeg aldrig kunnet, fortaeller hun.
Derfor gik hun til en kiropraktor. Det hjalp ikke. Hun
forsegte sig med massage og behandlinger hos en
fysioterapeut. Det hjalp ikke. En reflekszoneterapeut
mente, at Annes ben ikke var lige lange, og foreslog
hende at kabe en kile til at laegge i skoen. Det hjalp
ikke. Hele 2008 og starten af 2009 gik med behand-
linger hos forskellige specialister, mens Anne fik mere
og mere ondt. Leendesmerterne udviklede sig til
smerter i lysken og hofteregionen - szerligt i venstre
side. Annes sociale liv blev kraftig reduceret fra flere
café- og biografture om ugen til en eller to ugentlige
aftaler. For det meste gik hun direkte fra arbejde hjem
Fortszettes neeste side
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“Jeg skulle bare blive ved med
at lave de gvelser, jeg havde
faet hos fysioterapeuterne.

Til sidst var jeg ved at braekke
Mig over, at gvelser var lgsnin-
gen pa mine smerter!”

Fortsat fra forrige side

i seng med en varmepude og smertestil-
lende piller, Hun glemte langsomt, hvordan
det er ikke at have ondt.

— Det kan man skreemmende nok, siger hun.

Kollapsede

| sommeren 2009 var Anne pa sommerferie
hos sin familie i Jylland. Fer Anne begyndte
at f& ondt, dyrkede hun meget motion og
folte, at hun var kommet i sit livs bedste
form. Derfor blev hun ved med at treene,
selvom hun havde ondt. Men efter en Ipbetur
kollapsede Anne i sin mors vaskekaelder,
da hajre ben naermest knaekkede sammen
under hende.

- Jeg havde simpelthen sa ondt i hele hgjre
side af leenden. Det feltes, som om jeg
havde kraftigt hold i ryggen.

Anne gik til en kiropraktor i Vejle.

- Det hjalp lidt, men jeg havde stadig ondt.
Og sa begyndte hele apparatet med beseg
hos egen laege, henvisninger til fysioterapeu-
ter, reumatolog og hele den der malle igen.
Det hjalp stadig ikke rigtigt noget.

- Pé et tidspunkt fik jeg en MR- og ultra-
lydsscanning, der viste, at de to nederste
leendehvirvler var kileformede og bar praeg
af let slitage, men jeg fik at vide, at det var
der mange mennesker, der havde, uden de
havde ondt af det.

Gennem sit arbejde har Anne en sundheds-
forsikring, der gav hende mulighed for at
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blive undersegt pa Privathospitalet Hamlet.
Her fandt lezgerne et lille bump pa venstre
larbenshoved. Men:

— Den forste laege mente ikke, det var arsa-
gen til smerterne. Han ville se tiden an, og
gav mig et skud binyrebarkhormon for at se,
om det kunne tage smerterne. Og det hjalp
heller ikke. Jeg blev ved med at have ondit.

En jungle of specialister-

Hos de fleste behandlere og eksperter,
Anne medte gennem sin vej i sundheds-
systemet, var beskeden, sagt mere eller
mindre ligeud, at:

- Jeg bare skulle blive ved med at lave de
evelser, jeg havde faet hos fysioterapeuterne.
Til sidst var jeg ved at braekke mig over, at
gvelser var lesningen p& mine smerter! Det er
noget af det, der har veeret mest opslidende

i hele mit sygdomsforlab: At specialisterne
sagde: "Der er ikke er noget at se, lav nogle
ovelser.” Det har de sagt, fordi de enten ikke
har veeret gode nok eller ikke har vidst, hvad
de skulle kigge efter. Jeg ved ikke, hvem

jeg skulle have veeret hos, hvis min sygdom
skulle have veeret opdaget, far jeg endelig fik
en diagnose. Men det er jo lige preecis det,
der er hele kernen i min historie. og det er
0gsa det, jeg gerne vil veere med til at synlig-
gere over for politikere, laeger og behandlere:
Hvem er det lige preecis, der er eksperter in-
den for det pageeldende omréde, og hvorfor

koordinerer specialleegerne ikke pa tveers af
deres specialer?, sparger Anne og uddyber:
— Altsa, nar man decideret sidder og peger
pé det omrade, der ger ondt, s& undrer det
mig, at pageeldende leege, selv om vedkom-
mende ikke er hoftespecialist, f. eks. ikke
siger, at naeste skridt er at finde en hoftespe-
cialist. De skulle i hvert fald have veeret kom-
met med naeste forslag, i stedet for bare at
“afslutte patienten herfra”. Maske havde den
pageeldende leege, jeg lige havde besagt,
ikke forstand pa hofter, men han kunne da
have sende mig videre!

| marts 2011 mente man, at Annes smerter
maske alligevel skyldtes det lille bump pa
venstre larbensknogle. fordi der ikke var
andet at se. Hun sagde ja tak til en kik-
kertoperation, men operationen hjalp ikke.
Tveertimod begyndte hun nu ogsa at fa ondt
i hajre hofte. Hendes lzege sendte hende nu
til idreetsklinikken p& Bispebjerg Hospital.

- Jeg var efterhanden blevet s& desperat, at
jeg selv begyndte at google mine sympto-
mer, hvilket jo kan bade veere godt og ondt,
fordi man naermest kan komme til at fejle alt
muligt andet. P4 idraetsklinikken spurgte jeg,
om mine smerter kunne skyldes springhofte
og hoftedysplasi. Det mente man ikke. Og
der blev antydet, godt nok i en ordentlig
tone, men alligevel, at jeg overreagerede og
skulle ga hjem og lave nogle avelser. Jeg
sad neermest og greed ude pa klinikken, for
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jeg var helt slaet ud af et forlgb, der dengang
havde varet over to et halv ar, og af, at de
her HELLER ikke kunne se noget.

Var du aldrig selv i tvivl, om du egentlig var
syg?

- Jo, nogle gange teenkte jeg da p&, om det
bare var mig, der var noget galt med. Men
der VAR altsa noget galt, det vidste jeg et el-
ler andet sted godt. Det gjorde ondt, nar jeg
bukkede mig ned, jeg kunne ikke en gang
tage stremper pa! Nogle af mine veninder
spurgte, hvorfor jeg indimellem gik s& meer-
keligt. Og jeg vil i den forbindelse godt sige
til alle dem, der haenger fast i sundhedssy-
stemet, at man ikke skal sl sig til tals med
noget. Vedholdenhed er en dydl

Begyndlte til psykolog

Anne falte efterhdnden, at hun hang fast i sy- ‘

stemet efter at have cirkuleret i drevis uden
at vaere kommet teettere pa en diagnose.
Hun var radvild og blev fortsat henvist til
forskellige specialister af sin lzege, men hver
gang var der ventetid. Og ingen ville tilsyne-
ladende indrgmme, at de ikke kunne stille en
diagnose. Derfor tog hun i fordret og som-
meren 2011 to afgerende beslutninger: Farst
begyndte hun hos en psykolog, fordi hun var
bange for at ga ned pa sit sygdomsforlab.

- Jeg kunne naesten ikke rumme det mere.
Der er s& mange frustrationer forbundet med
et langvarigt sygdomsforlgb, og jeg tror...
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oftest hos kvinder.
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altsa, man meder tit nogle, der siger: "N,

jeg gar ogsé og har ogsa lidt ondt i laanden”.

Ja, men de forstar bare ikke, hvordan det

er at have ondt HVER ENESTE DAG. Det

er simpelthen s& belastende. Det er noget
af det hardeste, jeg nogensinde har pravet.
Det gdeleegger jo bade ens sociale liv, rum-
melighed, tdlmodig og overskud. Og jeg
har ellers vaeret meget opmaerksom pa ikke
at falde i en offerrolle, selvom jeg synes,

det er skideuretfzerdigt, at jeg ikke selv kan
bestemme, om jeg vil cykle en tur eller ud at
spise om aftenen. Men der har det virkelig
hjulpet at tale med en psykolog, for ens ven-
ner og familie kan forsta en til en vis grad,
men de kan ikke komme med de veerktajer,
som en psykolog kan.

| sommeren 2011 foreslog en veninde, at
Anne ringede til tv-laegen Peter Qvortrup
Geisling, der bl.a. har lavet tv-programmet
"Diagnose sgges”.

- Han fortalte, at de ikke lavede programmet
mere, men henviste mig til professor Kjeld
Saballe, der anses for at veere den storste
hoftespecialist herhjemme. Saballe sagde
med det samme, at han havde mistanke om
hoftedysplasi og bad mig komme til under-
sogelse.

| september 2011, tre &r efter Anne forste
gang begyndte at have ondt, blev hun un-
dersggt hos Kjeld Sgballe. Han gav hende
den lzenge ventede diagnose.

..kan vaere genetisk bestemt, men kan ogsa udvikles som
folge af anden sygdom i hofteleddet. Sygdommen forekommer

..rammer ca. 10 procent af den danske befolkning.
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HOFTEDYSPLASI

...er ensygdom, som betyder, at hofteskalen er underudviklet.
Underudviklingen betyder, at hofteskalen ikke daekker larbens-
hovedet tilstraekkeligt, hvilket medferer en hgj grad af belast-
ning af hofteleddet. Nar man har hoftedysplasi, har man typisk
ondt i lysken og forsiden af laret.
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- Jeg tror ikke, det tog ham mere end ti
minutter at kigge p& mine rentgenbilleder
og male mine hofter, for han sagde, at jeg
havde hoftedysplasi pa min venstre hofte og
springhofte pa min hgjre hofte.

Hvordan reagerede du pd endelig at have
faet en diagnose?

- Jeg blev enormt lettet over, at han slet
ikke var i tvivl. Men man kan heller ikke
undga at teenke: "Jamen, har han nu ogsa
ret?” Men manden er en af de dygtigste i
landet, sa selvom det kunne veere sveert

at stole pa, at han havde ret efter sadan et
langt forlab, sa gjorde jeg det. Det var jeg
nedt til. Han kom med et svar, og han var
ikke nelende pa nogen méde. Han var me-
get sikker i sin sag.

Har spildt tre ar
| november 2011 blev Anne opereret af Kjeld
Saballe og pabegyndte derefter et halvt ar
langt genoptraeningsfortab. Hun er ikke 100
procent smertefri endnu.
- Hvis jeg bare kan ngjes med at have ondt
en gang imellem, fordi jeg f.eks. har traenet,
er det fint nok. Bare smerterne ikke gdeleeg-
ger mit liv, s& kan jeg godt klare det. Nogle
gange kan jeg undre mig over, hvordan jeg
har kunnet holde hele sygdomsforlgbet ud,
for det har virkelig veeret forfaerdeligt og
hardt, men jeg teenker ogsé, at hvis det ikke
Fortsaettes neeste side
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- En veninde sagde il .
mig, at hvis folk ikke tro-
ede pg jeg havde ondt,
skulle jeg baresige til
gdem, at hunde'bliver
aflivet, hvis de har hofte-
dysplasi. S&'der er altsa
noget om snakken. Y.
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Fortsat fra forrige side

havde veeret for mig selv, havde jeg sikkert
stadigveek ligget hjemme pa en varmepude
og lavet mine ovelser.

Fordi du selv insisterede pa at fa en diag-
nose?

- Ja. Jeg har lzert, at man ikke skal give op.
Man skal simpelthen blive ved med at keem-
pe og virkelig holde fast i, at man ikke er tos-
set, ogsa selvom man naermest fornemmer,
at det er det, nogle behandlere siger. Man
skal holde fat i sin intuition. Jeg kan ogsa
godt blive irriteret over, at jeg selv kom med
forslag til, om jeg maske havde springhofte
o9 hoftedysplasi og fik at vide, at det havde
jeg ikke. N&. Men det havde jeg sa alligevel.
Alts&, gider | godt lige... Det er der, jeg me-
ner, speciallaegerne skal turde erkende, de
ikke kan gere noget og sende mig videre til
den rette ekspertise, sa jeg ikke skulle cir-
kulere rundt i tre &r. Og ja, det er det. Teenk,
hvis jeg havde vidst, hvad jeg ved nu, to ar
tidligere. S& kunne jeg godt nok have sparet
mange penge og mange kreefter. Det kan jeg
nogle gange fa helt pip af at teenke pa!
Hvordan har du det med at have spildt de

tre &r?

- Jeg hader at spilde min tid, sa det har bare
vaeret... jamen, tre ar, hvor jeg kunne have
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"Jeg vil altsa gerne na at have barn
— 0g det har man ikke resten af livet til”

lavet alt muligt andet. Og s skulle jeg igen-
nem hele sundhedsjunglen for til sidst at
ende med den rigtige, fordi sundhedssyste-
met ikke ved, hvad man skal gare og gribe

i. Et bedre koordineret sundhedsvaesen ville
have veeret en sterre gevinst for mig, for
samfundsgkonomien og alle andre patienter,
siger hun og fortsaetter:

- De tre &r har kostet bade pé psyken og
pengepungen. Jeg tror, jeg indtil videre har
brugt omkring 25.000 kroner pa psykolog,
fysioterapi og andre behandiere, jeg er ble-
vet foresldet undervejs. Det er mange penge,
jeg hellere ville have brugt tif noget andet.
Og sa er det selvfalgelig aldrig belejligt at bli-
ve syg over langere tid, men jeg synes, mit
forlb kom pé det vaerst teenkelige tidspunk,
for jeg vil altsa na at have barn - og det har
man ikke resten af livet til. Da jeg blev syg,
var jeg i starten af 30°erne og taenkte, at nu
skulle jeg ogs4 til at komme ud og mede

den mand, der skulle veere far til mine barn,
men mit sygdomsforleb har sat alting i std
og betydet meget for mit sociale liv. Jeg har
ikke haft overskud til at opretholde alle mine
kontakter og veere helt fremme i skoen og
made MANDEN. Jeg er lige blevet 35 ar, sa
jeg er lidt presset, men praver at sige til mig
selv, at det s& mé vente lidt endnu. Hvis jeg
havde vidst det, jeg ved nu, da jeg var 17 4r,
ville der stadig vaere god tid il tingene. Men
det er altsa encrmt forstyrrende og belasten-
de at blive lagt ned pa den made af et langt
sygdomsforlab, nar man er 31 4r, for det bry-
der ind i en rytme, der ikke skulle have vaeret
afbrudt, forklarer Anne og pointerer:

~ Det veerste ved sadan et forlgb er, at man
mister sin frihed. Det er frygteligt, at noget
pé den made er ude af ens kontrol. Man er
fuldsteendig magtesles og bare nadt til at
rette sig efter kroppen. Det, synes jeg, har
veeret sveert.
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— Nar mennesker bliver ramt af laengere-
varende sygdom, opstar der typisk en
krise, fordi de erfaringer, vi har gjort os
tidligere i livet, ikke leengere er tilstraekke-
lige i den nye situation. Man skal finde ud
af at klare sig i noget helt nyt og ukendt,
som man ikke umiddelbart er kleedt pa

til at klare, forklarer psykolog Charlotte
Whitta-Jacobsen.

Hun understreger, at det opleves som en
stor belastning for den sygdomsramte,
hvis hun ikke kan fa stillet en diagnose.
| det gjeblik man far en diagnose, far
man bekreeftet, at leegerne ved, hvad ens
sygdom drejer sig om, og har erfaringer
med behandling af sygdommen. Det gi-
ver tryghed og noget konkret at forholde
sig til.

— For nogle mennesker med smerter eller
symptomer, som leegerne har haft sveert
ved at finde &rsagen til, opstar der ogsa
tit tanker om, at man maske er "tosset”.
Diagnosen far de fleste til at fele, at de nu
er frikendt for at veere "tossede”, hvilket
er en enorm lettelse.

- Hos patienter, der oplever udiagnosti-
cerede smerter, findes der ofte ogsa en
form for dedsangst, som de er meget
pavirkede af. Det gor ikke situationen
nemmetre, at patienter med udiagnostice-
rede smerter tit oplever, at de cirkulerer
rundt i sundhedssystemet i en meget
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Langvarig sygdom er en stor belastning, og situationen
bliver ikke bedre af, at man som patient skal jagte en
diagnose og/eller cirkulere rundt i sundhedssystemet i
&revis, forklarer psykolog Charlotte Whitta-Jacobsen.

lang periode, hvor de bliver sendt fra den
ene specialist til den anden i jagten pa en
diagnose.

- For de fleste mennesker er det meget
sveert at cirkulere rundt i sundheds-
systemet. Dels er man plaget af sin
sygdom, med den smerte og angst,

der er forbundet med det. Dels er man
afhaengig af andre menneskers kunnen
og indsats.

- Nar man begynder at cirkulere rundt,

er det jo tit, fordi det ikke er sa ligetil for
lzegerne at diagnosticere eller helbrede.
For de fleste mennesker betyder det, at
man bliver yderligere usikker og utryg,
og den utryghed kan pévirke ens psyke
og teenkning. Mange kan derfor fgle, at
de ikke laengere er helt sig selv - nogle
bliver mere insisterende, andre mere ap-
pellerende og andre igen magteslgse.
Vores individuelle mader at overleve pa i
pressede situationer bliver tydelige. For
nogle mennesker er det at cirkulere rundt
forbundet med sa stor belastning, at de
kan udvikle psykiske forstyrrelser som
f.eks. posttraumatisk belastningsreaktion,
tilpasningsreaktion, depressiv reaktion
eller en angstreaktion. Alt sammen til-
stande, hvor vores funktionsniveau, vores
humar og forhold til os selv og andre er
belastet og pavirket, forklarer Charlotte
Whitta-Jacobsen. @
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