En ung mans lidande

aren 2019 ldmnade ett be-
stdende minne hos famil-
jen Markkanen. Kaapo var
14 ar och symptomen som
han hade haft i en langre
tid forvdrrades radikalt
mitt under en skidresa till
Vuokatti.

- Jag hade ofta haft 16s mage och blev
tvungen att ga pd toaletten flera gdnger
under dagens lopp. Jag hade dven ont
i magen, sdger Kaapo ndr han minns
symptomen.

Ofta tdnkte de sig att symptomen
berodde pa att han at daligt eller even-
tuellt hade magsjuka. Hans f6érsta min-
nen av 6kade symptom kom fran inne-

Nar livet dr i omvalvning redan pa grund av
aldern blir symptomen som &r férknippade med
en kronisk sjukdom en 6verraskande skruvboll.
Tester med olika lakemedel och tre operationer
stabiliserade anda marken under hans fotter.

TEXT RENJA NIKULA
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bandytraningen som han ofta behévde
ldmna mitt i.

- Vi fdste ingen sdrskild uppmark-
samhet vid symptomen fore resan till
Vuokatti, sdger Kaapo.

Inom ett par veckor efter att symp-
tomen forvarrades fick Kaapo tid till
skolldkaren dar han fick en akut remiss
till Nya barnsjukhuset.

- Forsta endoskopin gjordes kring
Valborg. DA fick vi dven klart for oss vad
symptomen var och sjukdomen fick ett
namn - ulcerds kolit.

Efter endoskopin fick Kaapo forut-
om sin diagnos dven instruktioner om
medicinering som han behévde pabérja
omedelbart.

- Det var forvirrande att se hur en
ung pojke fick en dosett full med piller,
sager Kaapos mamma Sanna-Mari.
Det hjilper att prata och vara
oppen
- & andra sidan var det en littnad att fa
en diagnos och klarhet om symptomen,
konstaterar Sanna-Mari.

Familjen kanner att det vdrsta var oviss-
heten. De undrade varfor just Kaapo blev
sjuk och om de hade gjort nagot fel.

- Lakaren trostade oss med att saga
att vi inte hade gjort ndgot fel, att det
inte hade gatt att undvika sjukdomen
genom att géra nagot annorlunda.

Familjen pratade mycket och dppet
om sjukdomen dven med Kaapos ett ar
aldre bror och sex ar yngre syster. Sjuk-
domen och dess krav beaktades dven val
nér Kaapo borjade pa gymnasiet.

- Studiehandledaren hjdlpte till att
goéra upp en plan sd att jag kan ga ut
gymnasiet pa tre och ett halvt ar. Det
hade dven varit mojligt att gora det pa
fyra ar eller till och med lingre om jag
visade ldkarintyg, sdger Kaapo.

Kaapo kdnner att ldrarna f6rholl sig
forstaende dven i fraga om oforutsedd
frdnvaro. Under sjukhusvistelserna
kunde han 4ven studera pa distans.

- Coronapandemin tvingade forstds
alla att studera pa distans sd vi var i
samma situation.

Aven innebandylaget forstod att
Kaapos situation kunde variera.

- Jag fick trdna och spela allt efter
hur jag madde. Det var forstas trakigt
att jag inte kunde trana fullt ut.

Sokandet efter lamplig medicin
Kaapo provade manga olika mediciner
for att tygla sjukdomen. Hans kondition
varierade mycket medan férsoken att
hitta en lamplig ldkemedelsbehandling
pagick. Eftersom det inte gick att vara
1angt frdn hemmet eller en toalett var
det svart att ha hobbyer eller att leva ett
normalt ungdomsliv med kamraterna.
Medicinerna gav tillféllig lindring men
det var alltid en besvikelse nar sympto-
men alltid kom tillbaka eller férvdrrades
efter att kortisondosen sdnktes och det
blev nédvandigt att hoja den till hogsta
nivan igen.

- Symptomen varierade i allvarlig-

Innebandy ar en stor del av Kaapos vardag.

hetsgrad men de var likadana under
hela ldkemedelsbehandlingen: ont i
magen, 10s mage, upprepade toalett-
besok.

Efter att ha testat flera olika lakeme-
del, dven biologiska, blev de tvungna att
konstatera att inte heller de hjdlpte till
att lugna ner sjukdomen sa att det gick
att uppna remission.

- Symptomen blev omedelbart var-
re da kortisondosen sanktes. Dessutom
gjorde kortisonet att jag slutade vdxa
och det ledde till svullnad och viktok-
ning. Vi var tvungna att bryta beroendet
av kortison sa att jag skulle vixa igen,
sager Kaapo.
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Aven om kortikosteroidbehandling-
en (behandling med kortison) normalt
lugnar inflammationen och snabbt ger
lindring mot symptomen, har den dven
en férsvagande inverkan pad motstands-
kraften. En langvarig kortisonbehand-
ling kan leda till vikt6kning, osteoporos
och till att man vixer langsammare
eller slutar vdxa helt. Biverkningarna
beror dnda pa likemedelsdosen och hur
ldnge kortisonbehandlingen varar.

Beslut om tre operationer

Liksom varen 2019 limnade dven varen
och férsommaren 2020 sina spar i sir-
skilt Kaapos liv.

- D3 fattade vi ett beslut tillsam-
mans med ldkaren om att avldgsna den
inflammerade tjocktarmen och att jag
skulle f3 tillfallig stomi och slutligen en
J-pase.
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Hemma pratade vi mycket om en
eventuell operation, redan innan ldka-
ren tog upp saken.

- Det bérjade bara kdnnas sa att de
har testerna med olika lakemedel inte
ledde ndgon vart och att var son behov-
de bli battre, suckar mamman.

- Beslutet var skrammande och
svart, men a andra sidan gav det hopp
om att Kaapo skulle kunna leva ett s3
normalt liv som mdjligt igen.

Hemma pratade vi mycket om opera-
tionen fore sjdlva ingreppet. Dessutom
fick familjen ta hem en stomipase att
bekanta sig med.

Kaapo fick J-pasen genom tre opera-
tioner. Tjocktarmen togs bort och tunn-
tarmsstomin genomfdrdes under den
forsta operationen, i september 2020. I
januari 2021 anvandes en del av tunn-
tarmen till att bygga upp J-pasen och

Aterhimtningen
fran operationerna
gick mycket bra

och utan problem.

slutligen, nir J-pdsen hade aterhdmtat
sig fran operationen, togs stomin bort
i mars 2021.

- Stomin var en ldttnad. Smartor-
na lindrades och jag kunde vara borta
hemifrdn och med mina kompisar och
spela innebandy igen. Det var f6rstds
svart i borjan men jag larde mig att leva
med stomin och att behandla den gan-
ska snabbt.

Det nya normala

Kaapo kanner att stomin inte begrdn-
sade hans liv utan snarare gav honom
frihet att géra och réra pa sig.

- Jag dterhdamtade mig jéttebra och
utan problem fran operationerna och
har kunnat sluta ta mediciner helt, sa-
ger Kaapo glatt.

Kaapo fyllde 18 i november 2022. Den
unga mannen kdnner att hans liv dr un-
der kontroll igen. Han gar sista dret pa
gymnasiet, tillbringar sin tid med kam-
raterna och med innebandytrdningar
och -spel i 1:a divisionen for hans al-
dersgrupp.

Oftast innebdr studenten att man
gor varnplikt, men sa blir det inte for
Kaapo. Fragan diskuterades med hus-
likaren redan fére uppbadet och under
uppbadet fick Kaapo slutligt beslut om
befrielse.

- Jag lever ett normalt ungdomsliv,
trots sjukdomen. Jag hoppas att det att
jag berattar min historia och ar 6ppen
om min sjukdom hjdlper andra ungdo-
mar att leva med sjukdomen.

- Och deras fordldrar, tilldgger
mamman. @
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