En livslan
besokage

Kronisk sjukdom drabbar ndstanalla hagon
gang i livet, antingen genom egen sjukdom
eller genom en ndrstdendes sjukdom. Vilket
skede i livet sjukdomen och dess aktiva faser

upptrader i,kan spela en viktigoll for hur
man anpassar sig till sjukdo

TEXT RENJA NIKULA
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ur vi hanterar och
anpassar oss till
langvarig sjuk-
dom paverkas
starkt av i vilket
skede av livet som
sjukdomen blir
en del av vara liv.
Varje mdnniskas historia ar unik. Bety-
delsen och effekterna av krissituationer
ilivet dr individuella.

— Individualitet kan helt enkelt inte
betonas nog. Sjukdomens inverkan pa
livskvaliteten beror helt pa i vilket ske-
de av livet sjukdomen uppstar, hur all-
varlig den dr och hur redo och kapabel
en person dr att acceptera och hantera
information och sin sjukdom, och far de
det stod de behover”, sdger Heli Tiirola,
doktor i samhallsvetenskap och profes-
sor i socialarbete.

Tiirola har disputerat inom sjuk-
vardens socialarbete om betydelsen av
en allvarlig sjukdom under ens livstid.
Exemplet i Tiirolas, tidigare Kantolas,
doktorsavhandling handlade om den
autoimmuna sjukdomen SLE. Resulta-
ten av undersokningen ar mycket lik-
nande andra ldngvariga sjukdomar.

For vissa manniskor kan det vara den
storsta krisen i livet att drabbas av en
langvarig sjukdom, medan det f6r andra
kan kannas som ingenting alls. Tidigare
erfarenheter ger ocksa saker och ting en
skala.

— Varderingar kan fordndras med
sjukdom. Karaktdr dar medfott, men li-
vets kriser kan slipa bort de vassaste
kanterna. Vissa kanske blir mer forsta-
ende dn andra, och sma saker stor inte
langre. Man far mer sinne for propor-
tioner, listar Tiirola.

— Att drabbas av en sjukdom dr inte
varldens undergdng eller ndgot som
man maste sorja i aratal.

Alla kénslor och reaktioner ar tillat-
na. Tiirola vill paminna alla manniskor
med langvariga sjukdomar om att inte
forvdnta sig att de ska kunna anpassa
sig helt och hallet.

— Men det skulle vara bra att ldra sig
att leva med sjukdomen och med sig
sjalv.

Ringa Saukko 36, fran Brahestad,
upplever inte att tarmsjukdomen har
paverkat hennes livskvalitet nAmnvirt.
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P4 sitt och vis har den dock dndrat li-
vets riktning.

- "Det dr vl ingen som tdnker pa
att har lider jag av en allvarlig sjukdom
och lever med den. Men under min
sjukdomstid har jag skiljt mig och gift
om mig, fatt mitt tredje barn, studerat,
tagit examen och arbetat”, sdger hon.

Ulcerds kolit, som jag har lidit av i tio
ar, har i alla fall inte hindrat livet.

De niirstaendes stod

Ringa var redan bekant med tarmsjuk-
domar, d3 hennes mamma lidit av sam-
ma sjukdom sedan Ringa var barn. Efter
Ringa har dven tvd av bréderna och pap-
pa diagnostiserats med IBD. Familjen har
alltid st6ttat varandra villkorsldst, dven
nar Ringa fick en stomi opererad for tva
ar sedan. For ett ar sedan fattade Ringa
beslutet att gora stomin permanent.

— Min make har sett de stunderna,
ndr jag ar i riktigt daligt skick och helt
instidngd pa toaletten. Han ville inte se
det ldngre, sa han st6ttade mig verkli-
gen i mitt beslut”, sdger Ringa.

Det behovs stod och forstaelse for
forandrade omstédndigheter. Ringa sager
att hon inte skulle ha behallt forstandet
utan manniskor omkring sig.

- Jag tycker inte att ndgon maste,
eller ska, behéva kdmpa ensam for att
orka och Kklara sig.

Ringas mamma hade hoppats att
hennes barns sjukdomar skulle vara
ldtta efter de inledande utmaningarna,
men det har de inte varit. De ndrstden-
des operationer har varit skrammande,
men deras positiva effekter pa livskva-
liteten har varit en ldttnad. Ndara kam-
ratstdd och ett gemensamt gott sinne
for humor har ocksa hjdlpt till genom
tuffare tider.

Framfor allt kan bristande forsta-
else frdn andra ge sjukdomen en mer
negativ innebo6rd dn vad den drabbade
sjalv ger den. Om du till exempel inte far
forstaelse och flexibilitet ndr du behover
det i din studie- eller arbetsmiljo kan
sjukdomen vaga tyngre an symtomen.

Det dr bra att ta och ge utrymme och
tid for bade sina egna och andras kins-
lor. Nar ndgon i en familj insjuknar pa-
verkar det ofta alla i familjen pa nagot
satt. Nar de egna broderna insjuknade,
hade Ringa vixlande kinslor. & andra

sidan hjdlpte diagnoserna till att hitta
ratt behandling. Men ndr diagnosen
innebar att en av brodernas efterlang-
tade inryckning i armén stélldes in, blev
hela familjen bedrévad.

— Att observera mina foraldrar far
mig naturligtvis ocksd att undra hur
min framtid kommer att se ut ndr det
gdller sjukdomar, eftersom jag redan
har haft flera sjukdomar i min ung-
dom”, sdger Ringa.

En erfarenhet for hela familjen
Att drabbas av en langvarig sjukdom
kan verkligen férdndra ens liv, oavsett
dlder och vilken livssituation man be-
finner sig i. Yngre barn anpassar sig
lattare i situationerna dn tondringar,
vars vdrld redan dr under forandring i
takt med att de utvecklas. Enligt Tiiro-
la dr den mest utmanande tiden for
ett barn att drabbas av sjukdom ofta i
12-13-arsaldern. Kroniskt sjuka barn
och ungdomar flyttar ocksa hemifran
senare och inleder relationer senare an
sina friska jamnariga.

— Beroendet av barndomsfamiljen
fortsatter ofta langre, sdger Tiirola.

Om det sjuka syskonet i en barn-
familj behéver och far mer uppmark-
samhet frdn vuxna, kan de andra bar-
nen i familjen kdnna att de gar miste
om ndgot. Sjukdomens betydelse och
inverkan pa familjen dr dock alltid fa-
miljespecifik och situationsberoende.
Att bli sjuk ar sallan 1dtt, inte heller f6r
de anhoriga.

— Hjélp och stdd finns tillgangligt
for hela familjen fran olika aktérer, sa-
som organisationer och socialarbetare,
papekar Tiirola.

Ringa har barn i dldrarna 11, 9 och 5
dr. Nér hon fick diagnosen var Ringas
nuvarande 9-3dring bara sex mdanader
gammal, och den yngsta minns knappt
sin mamma utan en stomi. Vi har alltid
pratat med barnen om sjukdomar pa ett
Oppet och dldersanpassat sitt. En av de
saker som Ringa ndmner som hjdlp var
ett kamratstédsveckoslut for familjer
som organiserades av foreningen for
ndgra ar sedan.

— Dédr uppfann de sin egen familjs
kraftmotto. Nu har jag och min 11-3ring
bestdmt att vart motto dr ”det ordnar
sig”. Sa ar det, pa ett eller annat sitt.



Ibland dras mattan bort under f6tterna
flera ganger, ibland &r det ldttare.

En gammal bekant dyker upp
omochomigen

Nér sjukdomen ar fluktuerande kan den
ateruppstad ett flertal ganger. Oavsett
om sjukdomen uppstatt i barndomen
eller i arbetsfor alder, till exempel vid
ett nytt skede i livet, maste sjukdomen
och den egna identiteten alltid omvdr-
deras. Varje skede i livet dr olikt, liksom
sjukdomens roll i det.

— I varje skede av livet ser man pa
sjukdom frdn olika perspektiv. De som
drabbas av sjukdomen som barn tanker
pa den som barn, i tondren maste sjuk-
domen bemétas i tondringens liv och
som vuxen i den vuxnes liv, dar sjukdo-
men speglas, till exempel i férhdllande
till arbetslivet”, sdger Tiirola.

— Om sjukdomen dr under kontroll
och forblir ”lugn” kan den vara av
mycket liten betydelse. I varsta fall kan
sjukdomen ha en mycket stor inverkan
pa livet.

Familjens forstaende narvaro har varit till stor hjalp och
stod under Rinnas sjukdomsforlopp. Pa bilden, fran vanster,
sitter Lyydia i Tuomas famn, bredvid Ringa och i Sennis famn
familjens Lotta-hund, med Paulus langst till hoger.

Svingningar i symtomen kan bade ge
hopp om nagot bittre, och snabbt leda
till ett nedstamt humor och ett mer be-
gréansat liv. Negativa kinslor &r tillat-
na, och var och en reagerar individuellt.
Men reaktionen pd en mer utmanande
tid &r ocksa beroende av vad som hénder
i livet just da.

— Sjukdom kan beskrivas som en
objuden gdst som dyker upp precis nar
du inte behover den.

Sarskilt om sjukdomen dr stressre-
sponsiv kan den aktiva fasen komma vid
en redan svar tidpunkt i livet. D& kan
det vara svart att hitta positivitet.

- Vagrorelser har en komplicerad
effekt. Andra ar riktigt besvikna och
rasande, andra dr mer lugna och kan
tanka att det kommer en battre fas igen
och kanske nista gang haller det langre,
beskriver Tiirola.

For att sjukdomen inte ska drabba
hela livet hart uppmanar Tiirola att leva
i nuet och fokusera framst pa det som &r
bra trots sjukdomen.

- Fokusera dina tankar pa allt som

du har trots sjukdomen och allt som du
faktiskt kan géra. Fokusera pa det som
dr bra, oroa dig inte f6r mycket och ge
inte upp hoppet.

Aven om Ringa har flera diagnoser
férsoker hon forhalla sig med sunt for-
nuft till sina sjukdomar. Man forsoker
paverka de saker man kan, och later de
saker som ligger utanfor ens inflytan-
desfir ga sin egen vag.

— Ingen av mina sjukdomar ar varl-
dens undergdng, man kan leva med
dem. Naturligtvis dr tankarna inte alltid
positiva. Det har varit motgangar, men
kanske har jag drvt ndgon form av mot-
standskraft frdn min mormor, skrattar
Ringa. @

Ringa arbetar i Brahestadsregionen i Norra
Osterbotten som frivillig kamratstédjare i
foreningen.

Artikeln ir baserad pa doktorandforsknin-
gen “Vikten av att vara allvarligt sjuk under
livets lopp: som exempel SLE” (Heli Kan-
tola, 2009).
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