a att ingen

§6dela erfarenheter forenar
manniskar med tarmsjukdomar.

aimnas ensam

Foreningens jubileumsar tar oss tillbaka till dar allt
borjade — kamratstod, kunskap, och gemenskap. I
40 ar har foreningen sammanf6rt manniskor kring
ett gemensamt tema och mer dartill. En vanlig
livsforandrande faktor, som en tarmsjukdom, kan ge
nya bekantskaper, till och med goda vanner for livet.

TEXT OCH BILDER RENJA NIKULA

dr tarmsjukdoms-
forbundet grun-
dades pad 1980-
talet var tanken
att ge bade in-
formation och
kamratstod till sa
manga manniskor
som mojligt. Detta dr vad foreningen
har arbetat f6r under hela sin fyrtiodriga
historia. Aven om upp till tio personer
kommer att arbeta for foreningen i ar,
spelar volontdrer en mycket viktig roll.
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Volontdrer ger kamratst6d bade pa olika
platser och online, och dr ett viktigt st6d
pa olika kurser och under kamrathelger.
En annan drabbad forstar bast hur det
dr att leva med en tarmsjukdom. Detta
bekréftas ocksa av Marita och Hannu
Rinne fran Loimaa samt Satu och Jari
Mylly frén Abo.

Marita fick diagnosen tarmsjukdom
1998 och gick med i féreningen kort
dérefter. P3 den tiden fanns internet
redan, men den begrdnsade informa-
tionen var svar att hitta. Marita hittade
dock féreningen och kamratmdtena.

— Vid den tidpunkten var de ndrmas-
te motena i Tammerfors. Jag tyckte att
Loimaa var en for liten plats for kam-
ratméten for den har typen av sjukdom,
sd jag borjade organisera aktiviteter i
Abo, berittar hon.

Pa den tiden var antalet personer
med IBD betydligt ldgre dn idag — en-
ligt FPA:s statistik var det i borjan av
2000-talet bara en tredjedel av dagens
20 000 personer som diagnostiserades
med IBD. For andra tarmsjukdomar
finns det idag fortfarande ingen till-
ganglig statistik.

Abométena forde Satu och Marita
samman. Nar Satu fick sin diagnos
2010, fick hon pé sjukhuset en mapp
med handbocker att ldsa. Fastdan det
fanns mycket information fastnade for-
eningens namn, Crohns and Colitis rf i
minnet. Internet fungerade redan batt-
re, och det var dar Satu hittade Maritas
kontaktuppgifter.

- Vi hade ett 13ngt samtal. Jag frd-
gade Marita om jag skulle vaga ga pa
ett kamratmoéte i Abo. Maritas ord har
stannat kvar hos mig an i dag, skrattar
Satu.

Marita uppmuntrade Satu att abso-
lut delta. I en lite snyggare version sa
Marita att ndstan alla har en mycket
liknande upplevelse av bradskan att
behdva g pa toaletten pd grund av
sjukdomen.

Kvinnornas humor och installning
till liv och sjukdom ar mycket lika, det
stod klart redan vid det forsta telefon-
samtalet. Positiva attityder och kam-
ratstod har hjdlpt dem att hantera de
utmanande stadierna av sjukdomen.
Idag delar de med sig av alla aspekter
av sina liv och skrattar ofta.
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Skratt ar en vanlig gast pa kamratméten.

Nirstaende ir vilkomna

Maritas man, Hannu, har funnits dar for
henne under hela hennes sjukdomstid.
Darfor har han kant till féreningen och
dess verksambhet i flera ar och ibland
deltagit i evenemangen som en nirsta-
ende. Och dven om nagon i hans nirhet
var sjuk under en 1ang tid, hade Hannu
symtom i flera ar, tills han slutligen le-
tade efter orsaken till symtomen. Under
2019 var Hannu en av de 2 552 personer
som diagnostiserades med IBD, vilket
innebdr att ndstan 52 000 personer nu
har sjukdomen.

Hannu deltog i en anpassningskurs
som anordnades av FPA ganska snart
efter att han fatt sin diagnos. Dar blev
han férvdnad over hur f8 manniskor
som kdnde till féreningen.

— Jag kdnde naturligtvis Satu sedan
tidigare, och jag visste ocksd att hon
skulle komma till kursen for att halla

en presentation om foreningen. Jag sa
att nu tar du med dig all information
och allt material du kan for att dela ut,
alla som har sjukdomen maste fa veta
om foreningen, skrattar han.

Satus make, Jari, har ingen diagnos,
men han har varit involverad i verk-
samheten med Satu fran borjan.

— Berattelserna dr ibland frana, men
man vanjer sig vid allt. P4 moétena del-
tar ofta mycket likasinnade manniskor,
och foreningen har hjdlpt oss att géra
manga nya bekantskaper, siger Jari.

Jari har med glimten i 6gat sagt att
det var tur att hans fru fick den har
sjukdomen, eftersom den har gjort att de
har fatt traffa s3 manga nya manniskor.
Tillsammans har de deltagit i foren-
ingens nationella Vardagar och hostens
Kamratdagar, som dr 6ppna for alla.

— Om du kastade en pil pad kartan
over Finland skulle du férmodligen hit-



ta nagon du kinner dar den skulle raka
traffa.

Paren sdger att ndr man val har ldrt
kdnna manniskor genom foreningen
kommer man att hélla kontakten med
madnga av dem pd andra sitt. Makarna
som foljer med 14r ocksa kidnna varan-
dra.

— Vid vissa Hostdagar gick Satu for
att sova pa kvillen, men Jari kom till-
baka for att sitta med oss under kvéllen.
Det behover inte alltid vara den drab-
bade hidlften som deltar i motena, och
dven anhoriga till patienten dr valkom-
na att delta, sdger Marita.

— Vi dr ju bara vanliga mdnniskor,
oavsett om vi har en gemensam diagnos
eller inte, sdger Hannu.

Eget intresse

P3 den tiden berodde Maritas 6nskan att
gad med i féreningen pa bristen pa kam-
ratstéd i hennes eget omrade. Aren som
organisatér av Abo-métena var givan-
de, sarskilt nar Satu blev den andra or-
ganisatdren. Kort darefter bestdmde sig
Marita for att se om tiden var mogen for
att ordna egna kamratmoten i Loimaa.

— Det dr mycket trevligare att gora
dessa saker i grupp, sdger hon.

I Egentliga Finland finns det aktiv
kamratverksamhet som organiseras av
frivilliga i Abo och Loimaa samt i Salo.
Det finns styrka och entusiasm i sam-
arbetet mellan olika stader, och det ar
trevligt att utbyta idéer om olika dmnen
med andra volontdrer.

Marita och Satu anordnar kamrat-
moten ungefdr en gang i manaden. En
vanlig erfarenhet av att organisera mo-
ten dr att motesformen splittrar delta-
garna. En del vill bara delta i aktiviteter
som teater eller flyktrumsspel, andra
vill antingen ha foreldsningar eller bara
informella kaffetraffar.

Ansikten blir bekanta, men ndstan
varje gang finns det nya bekantskaper
med pd moétena. Vissa kan ta en langre
paus, som tidigare bekanta som Marita
traffade som blev inspirerade att bérja
bowla efter en tio ar lang paus.

— Det dr alltid trevligt att vara med
oss, det tycker atminstone vi. Och nar
man val vagar komma en gang ser man
ofta samma person igen, sager Satu.

Vid ett tillfdlle berdttade en nykom-

’

Det ar inte alltid platsen
att grata och viltra sig i

sjukdomen.

ling pd ett kamratmote att hennes make
misstankte att hon bara sorjde sin sjuk-
dom och att hon skulle vdltra sig i den
efter att ha deltagit i ett kamratmote.
Men efter motet sa personen att han
inte kunde minnas ndr han senast hade
skrattat sa mycket som han hade gjort
under det motet. S3 man kan prata om
ett besvdrligt amne utan att fastna i det
och oroa sig for det.

— Det &r inte alltid platsen att grata
och vdltra sig i sjukdomen. Alla ar fria
att sdga vad de sdger om de vill. Man
behoéver inte alltid prata, man kan ocksa
bara lyssna.

Aktiviteten ger utdelning
Syftet med foreningen dr att féra sam-
man likasinnade och ge dem informa-
tion och stéd i samband med tarm-
sjukdomar. Eftersom foreningen dr
nationell finns det inga lokalorganisa-
tioner. I hela Finland har man stravat
efter att gora frivilligarbetet sa latt och
enkelt som mdijligt.

— Nédr en medlem dr intresserad av

att organisera moéten i sitt omrade far
hen introduktion till volontararbete an-
tingen online eller ansikte mot ansikte,
sdger Leena Tuutijdrvi, foreningens or-
ganisationsplanerare.

- D3 &r det dags att kavla upp ar-
marna, det vill siga fundera pa tid, plats
och dmne for forsta motet — ska vi till
exempel bowla eller ldra kdnna varan-
dra over en kopp kaffe. Vi organisa-
tionsplanerare hjdlper dig att komma i
gang och stottar dig pa vigen. Man kan
ocksa bjuda in medarbetaren till det
forsta motet.

Idéméoten med deltagare och andra
volontdrer i omradet dr anvandbara
och uppmuntras. Féreningen anordnar
ocksa regelbundet kompletterande ut-
bildning for volontdrer.

Satu och Marita ar aktivt engagerade
i foreningens olika aktiviteter och for-
soker sprida information om tarmsjuk-
domar, kamratstdd och féreningen.

- Jag dr involverad i manga saker ef-
tersom aktiviteterna dr s3 meningsfulla,
sager Satu. @
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