ar livet och
s;ukdomen ;f
gar i vagor

Nar sjukdomen till sin natur dr
fluktuerande paverkar den ocksa latt
den egna instdllningen till sjukdomen
och behandlingen av den. Utover
forstdelse kraver ett engagemang i
behandlingen mdlmedvetenhet och
fértroende for vardgivarna, men
ocksa tillit till sig sjdlv.

TEXT LAURA MAKINEN BILDER JERE ALEN
OVERSATTNING AV TEXTEN ITRANSLATE
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Det svaraste ar
kanske att slappa
angesten.

tt liv med en kronisk
sjukdom dr fyllt med
stunder ddr instdllning-
en till den egna sjukdo-
men och behandlingen av
den kan fora dig fran en ytterlighet till
en annan. Sjukdomens langvariga bra
stunder, men ocksa de stunder som tar
dig ut pad djupt vatten ir sadana stun-
der da behandlingens betydelse kan
fordunklas.

Redan innan resan med sjukdomen
officiellt har inletts kan det hdnda att
man antingen medvetet eller omedve-
tet ignorerar sin sjukdom. Ibland leder
livssituationen och andra manskliga
orsaker till att det blir svart att enga-
gera i sig i behandlingen och beakta det
egna vilbefinnandet. S3 hir gick det
ocksa pa IBD-resan for Jonna Tiusanen
fran Kuopio.

Armed symtom

Ar 2015 kom Jonna forsta gangen till
sjukhus med akut magsmirta. Aven om
njurvdardena konstaterades vara hdga,
slutade resan med hemférlovning och
fragetecken, eftersom man inte kunde
hitta en orsak till smdrtan. Samtidigt
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Jonnas storsta drivkraft for att ta
hand om sig sjalv ar hennes barn.

gick Jonna igenom en skilsmadssa och all
den stress en sadan medf6r och hon tror
att detta var bérjan pd hennes symtom.

Efter ndgra manader beslutade sig
Jonna for att borja med en glutenfri
och laktosfri diet, eftersom mat bor-
jade orsaka magsymtom. Trots detta
fortsatte smartan och fragan utreddes
ocksa inom féretagshilsovarden, dar
man gjorde en gastroskopi utan nagra
resultat. Ndr foretagsldkaren byttes ut
blev saken liksom hdngande i luften.

- Jag sopade nog ocksa sjilv till en
del saken under mattan, eftersom jag
inte ville genomga féljande steg i un-
dersdkningen, en koloskopi. Jag var
6vertygad om att jag skulle kunna halla
symtomen under kontroll med hjdlp av
en diet, beskriver Jonna sina tankar for
flera ar sedan.

- S3 hér i efterhand kan jag ju kon-
statera att min mage inte var i skick
under de foéljande dren, sdger Jonna
med en suck.

Man orkar inte alltid

Vid behandling av IBD strdvar man ef-
ter att minska inflammationen i tar-
mens slemhinnor och lindra symtomen.

Numera dr det mojligt for allt fler att
uppleva en vardag dir symtomen inte
dominerar livet. Om det enda som pa-
minner om sjukdomen dr regelbundna
ldkemedelsinjektioner eller en kallelse
till kontroll som dimper ner i brevinkas-
tet, kan det hinda att man bérjar fraga
sig om detta dr nddvdndigt. Samma sak
kan hdnda ndr sjukdomen dr som varst
och man inte trots olika forsok kan fa
den att lugna ner sig. Da kan det hinda
att man borjar grubbla pa om otrevliga
undersokningar eller apoteksresor pa
flera hundra euro &r till ndgon nytta.

- Det &r helt normalt och forstaeligt
att man tdnker s3d. Man orkar inte all-
tid, trostar Iris Koivisto, IBD-skotare
vid Tammerfors universitetssjukhus.

- Nér sddana tankar kommer skulle
det vara viktigt att patienten klart och
tydligt forstdr varfor det dr sd viktigt
att engagera sig i ldkemedelsbehand-
lingen. Det lonar sig att vid eventuell
vardtrotthet be om hjilp av den egna
IBD-skétaren, paminner Koivisto.

Oro mitt i lyckan

Jonna fick dntligen sin diagnos efter att
hennes férsta barn hade fotts ar 2019.
Pa grund av allt allvarligare symtom
genomgick hon en koloskopi, ddr ldka-
ren konstaterade att hela hennes tarm
var inflammerad. Diagnosen var ulcerds
kolit.

- Under hosten letade man efter en
lamplig ladkemedelsbehandling och ndr
en sadan hittades borjade smaningom
en remission, dven om man vid ko-
loskopier alltid hittade ndgon inflam-
merad punkt.

Nir hon smdningom borjade ma
bdttre vicktes drommen om ett barn till
hos Jonna och hennes man. Drémmen
om ett barn forutsatte att ldkemedels-
behandlingen skulle d@ndras och kort
efter dndringen markte Jonna att hon
var gravid med deras andra barn. Jonna
oroade sig for 1dkemedelsbehandlingen
under graviditeten.

- Den andra graviditeten var inte
pa nagot sdtt en ljuvlig tid. Jag grat
vid injektionerna och var radd for att
de skulle skada barnet pa nagot sitt,
minns Jonna kdanslosamt.

I slutet av ar 2021 féddes ett friskt
barn.



- De flesta av de likemedel som
anvdands vid behandlingen av IBD
ar trygga for gravida och ammande
kvinnor. Medicineringen bedéms all-
tid individuellt ndr man planerar att
bli gravid och den fortsdtter i princip
under hela graviditeten och amningen,
paminner Koivisto.

Skrammande PSC

Jonnas resa med IBD har minst sagt
varit stormig. Aren med magsymtom
fore diagnosen och ldkemedelsexpe-
rimenten med biverkningar mitt i en
vardag med smabarn har gjort att Jon-
nas ork har varierat och tankarna har
vandrat. Stortvagen intrdffade dock
nir undersékningarna pa grund av
smadrta i ovre delen av buken visade
att Jonnas rddsla hade blivit verklig-
het. I slutet av ar 2022 fick hon diag-
nosen PSC, en kronisk inflammation
som fortrianger gallgdngarna. Sjukdo-
men hor samman med en 6kad risk for
cancer i gallgdngarna och tjocktarmen
och langt framskriden PSC dr en av de
vanligaste orsakerna till levertrans-
plantation. Ndr Jonna fick sin diagnos
var sjukdomen redan langt framskri-
den.

- Naér jag slutligen hade godtagit
min IBD var jag inte ldngre orolig, ef-
tersom jag litar pa att jag kommer att
klara mig, eventuellt ocks3d med sto-
mi. Men sedan kom PSC, som nog dr
ett sadant spoke pa axeln som ibland
ger mig dodsskrack i livet, sdger Jonna
med tarar i 6gonen.

PSC forde med sig ny medicine-
ring, nya undersokningar och upp-
foljningsbesok och ndr dessa narmar
sig vicks varje gang bade tankar och
kinslor. Aven om den allt lingre 14-
kemedelslistan och rddslan for att hon
vid ett uppfoljningsbesok ska fa dali-
ga nyheter gor att hon tidvis bara vill
skrika "nu orkar jag inte!” har Jonnas
tillit till och engagemanget i behand-
lingen inte forsvunnit.

- Den storsta motivationen till att
ta hand om sig sjdlv dr de egna bar-
nen. Jag ar verkligt tacksam for att jag
undersoks och behandlas, eftersom
jag har for avsikt att finnas hdr dnnu
lange framéver, betonar Jonna.

?”

Vardpersonalens uppgift dr att
sakerstdlla att patienten har tillracklig

information om vardbesluten samt
om varfor just vissa losningar har
valts i patientens vard.

Engagemang dr samarbete

Med engagemang i behandlingen avses
hur vl personen gar in fér och féljer
ldkemedelsbehandlingen eller andra
atgdrder som ingar i behandlingen av
sjukdomen, till exempel diet eller livs-
stilsférandringar. Vid engagemang i
behandlingen har ocksd patienten en
aktiv roll.

- Idag forstdr man att ett samarbete
mellan alla parter dr den bdsta férut-
sdttningen for en framgangsrik be-
handling, fértydligar Koivisto.

Manga faktorer kan férsvaga enga-
gemanget i behandlingen. De kan héra
samman med hur man beméter patien-
ten eller hur den insjuknade sjdlv upp-
lever sig bli bemdtt. Om ldkemedelsbe-
handlingen upplevs som besvdrlig och
allt oftare dven ldkemedlets hdga pris
kan detta leda till att behandlingen inte
genomfors. Engagemanget kan ocksa
forsvagas av rddslan for ldkemedlens
eventuella biverkningar eller en psykisk
overbelastning pa grund av en krivan-
de livssituation. Man kan dock paverka
manga utmaningar genom att se till att
man far tillrdcklig information och har
en delad forstaelse fér behandlingen.

- Vardpersonalen har till uppgift att
se till att patienten far tillrdcklig infor-
mation om vardbesluten och varfér man
i just hans eller hennes behandling har
beslutat sig for vissa 16sningar, beskri-
ver Koivisto sin roll.

- Det skulle vara viktigt att i sam-
band med varje kontakt erbjuda en
mojlighet att gd igenom de problem
och frdgor som patienten lyfter fram,
sd att man tillsammans kan fundera pa
16sningar, fortsdtter Koivisto.

Behov av att litta sitt hjarta
Jonna upplever att méjligheten att stdl-
la fragor, diskutera och fundera pa olika

alternativ tillsammans med vardperso-
nalen dr en av de viktigaste faktorerna
vad gdller engagemang i behandlingen.
Korrekt information gor livet enklare
mitt i osdkerheten.

- Den hédr sjukdomen orsakar en
psykisk belastning dven pa grund av att
jag liksom bara dr passagerare och inte
den som styr, beskriver Jonna.

- FOr att gora detta ldattare har jag
inte tvekat att bombardera ldkare och
IBD-skotare med mina fragor och jag
har alltid fatt ett svar, sdger Jonna med
ett skratt.

Jonna ir tacksam for att hon pa
mottagningen har fatt information och
empati, men vid métena finns det sdl-
lan ett genuint utrymme dven for det
psykiska vdlbefinnandet.

- Naturligtvis forstar jag att orsa-
ken till bes6ket pa mottagningen &r att
ta reda pd hur min mage fungerar och
hur vi ska ga vidare, men jag 6nskar att
man oftare skulle erbjuda samtalshjilp
och dven ta hdnsyn till det psykiska
vilbefinnandet. Det dr nagot jag sjilv
skulle ha beh6vt under min resa.

Forutom att sjdlv veta vill Jonna ock-
sd berdtta om sina erfarenheter f6r an-
dra. Ddrfor borjade hon uppdatera sina
tankar pa sitt Instagram-konto med
namnet @nallekarkkiblogi.

- Ndr jag fick min diagnos kdndes
det s3 ordttvist att gelébjérnarna inte
hade fordelats jamnt. Med min blogg
vill jag berdtta om hurudant livet med
dessa sjukdomar kan vara och erbju-
da kamratstdd till andra som i kon till
gelébjérnar hamnat tillsammans med
mig i slutet av kon, sdger Jonna med
ett leende. ®

Forfattaren dr foreningens kommunika-
tionsplanerare.
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