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BREV FRAN EN KAMRATSTODJARE

”Gor det nagot att jag inte vet vad jag ska fraga? Jag vill bara ha nagon
att prata med. Nagon som lyssnar medan jag fortfarande ar jag.”

Ibland kan det kdnnas som att sjukdomen borjar bestimma 6ver allt.
Varje kinsla dr ett MS-symptom och sjukdomen borjar fa Svertaget
over varje beslut eller drom som du har. Kom ihag att du finns kvar dir,
precis som forr. Insikten av att du dr mycket mer dn din sjukdom &r en
del av anpassningsprocessen. Da dr diagnosen inte det forsta du tinker

pa nir du planerar framat.

”Varfor just jag? Varfor hinde det hir mig?”

Det finns inget svar. Du hade knappast kunnat paverka att sjukdomen
brot ut genom dina egna val. Det leder alltsa ingen vart att klandra sig
sjalv. En MS-diagnos dr en kris for alla och det kan finnas manga olika
anpassningsmetoder. Den forsta chocken kan vara férlamande, men
det 16nar sig inte att fastna i den kinslan. G16m inte att du fortfarande

har ett liv att leva.

”Var hittar jag information om sjukdomen?”

Det ir viktigt med ritt information. Forskningsbaserad information
far du av hélsovardspersonalen, i Neuroférbundets guider och pa var
webbplats. Kamratstodjare stoter ocksa ofta pa felaktig information
hos MS-patienter. Det ir till exempel bra att vara medveten om att
MS inte automatiskt innebidr att man hamnar i rullstol eller férlorar

arbetsformagan.

”Maste jag beritta for andra om min sjukdom?”

Det kan vara en littnad att beritta for anhoriga eller kollegor. Men du mas-
te inte beritta for ndgon om din diagnos. Du har ritt att gora det som kidnns

ritt for dig, i din egen takt. Du kan ocksa vinda dig till kamratstodjare om

det just nu kinns for tungt att bara dina anhdrigas oro. Vissa far stéd av

olika klubbar, triffar med andra MS-patienter eller diskussionsgrupper pa

nitet. Det kan dven vara till hjélp att lyssna till andras erfarenheter.
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”Hur ska jag ta hand om mina egna och mina anhorigas krafter?”

I borjan r allt nytt, skraimmande och férbryllande f6r dig och de som
star dig ndra. Olika kidnslor - glidje, hopp, ilska och sorg - dr en del av
livet pd samma sitt efter diagnosen som fore den. Man behover inte hel-
ler vara radd for eller undvika kidnslor ndr en anhérig far diagnosen MS.

Aven anhériga behéver information om sjukdomen och hur den
eventuellt paverkar framtidsplanerna eller vardagen. Man ska inte vara
radd for att fraga om allt. Anhoriga bor inte truga pa den som insjuknat
andras erfarenheter av sjukdomen utan bara lyssna och vara nirvarande.
Att vara ett stod betyder inte att man ska vara en hjélte. Det ar viktigt att
man finns dir, men béde patienten och den anhdriga maste virna om sitt

eget vilmaende. Kamratstodet ar ocksa till f6r de anhdriga.

”Hur ska jag klara av det har?”

Det tar tid at forsta sig pa sjukdomen, men man maste se framat och ta sig
upp ur singen antingen med hjilp av anhdriga eller helt sjilv. Ge inte upp
dina drommar, fantasier och mal i livet. Det kan ta ldngre tid att uppna
dem dn du hade tinkt och de kan férindras, men de dr dnda mojliga att
uppna. Du vet sjélv bast hur du ska leva ditt liv med din nya partner, du
ar sjdlv den bdsta experten pa hur du mar. Gor saker som du njuter av och
som far dig att le, vare sig det ar att springa ett maraton, sticka yllestrum-

por eller spendera tid med en vin. Var snill mot dig sjalv.

Pa hosten 2018 fragade vi Neuroforbundets kamratstodjare hurdana saker nyinsjuk-

nade funderar pd. Brevet dr skrivet pd basis av svaren som vi fick av kamratstodjarna.
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BREV FRAN NEUROLOGEN

For att skriva det hir brevet har jag gatt tillbaka till de otaliga ganger som
jag suttit i mitt mottagningsrum med en person vars symptom precis fatt
ett namn: MS.

Manga har kunnat misstidnka att MS dr en majlighet nér de sokt sig
till mottagningen eller undersékningarna framskridit. Da kan fragorna
till neurologen vara mycket detaljerade: man har skt mycket informa-
tion pa forhand. Det dr lika vanligt att den som precis fatt diagnosen inte
kan stdlla nagra fragor alls. MS-diagnosen tas emot i tysthet. Mojligheten
har funnits ndgonstans i bakgrunden, som nagot skrimmande. Da kan
det kdnnas férlamande nir den blir verklighet. Personen gir som i las in-
for informationen om att man ska dela resten av livet med en ny partner.

Nir fragor borjar uppsta hirror de ofta fran patientens privata livs-
situation. Fran det som dr viktigt just da. Listan ar lika mangfaldig som
manniskorna: Om du dr en smabarnsmamma eller -pappa, eller funde-
rar pa att bilda familj, sa kanske du oroar dig for hur det ska ga for dina
barn. Ar MS irftligt? Kan jag ens fa barn? Orkar jag med vardagen i en
smabarnsfamilj?

Om du inlett studier eller funderar pa ditt framtida yrke kan du be-
kymra dig 6ver hur din sjukdom eventuellt paverkar framtiden. Du kan-
ske dr tveksam till om du klarar av ditt nuvarande jobb i framtiden. Om
du sportar mycket dr du kanske orolig for att MS ska ta ifran dig en va-
sentlig del av ditt liv. Eller om du dr musiker funderar du pa om du kan
fortsitta spela. En del funderar ocksa pa om MS kan smitta - trots att
man inte nodvindigtvis vagar fraga.

Manga saker paverkar livssituationen nir man insjuknar i MS. En
dldre person dr i ett annat livsskede dn nagon vid tréskeln till vuxenlivet.
Sjukdomen uppvisar ockséa olika symptom. Under alla dessa ér har jag
praktiskt taget aldrig stott pa tva likadana patienter eller tva identiska
sjukdomsbilder. Det finns emellertid saker som dr lika viktiga for alla
som fatt diagnosen MS.

Den forsta dr betydelsen av korrekt information. Man ska inte lata
den forsta chocken driva en till ohejdat sokande pa nitet eller att okri-
tiskt lita pa all information i diskussionsgrupper pa nitet. Vi ldkare och

den 6vriga vardpersonalen har i uppgift att erbjuda dig ritt information
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och skapa tillit hos dig for att din vérd ar i goda hiander. Du hittar ocksa
palitlig information i Neuroforbundets guider och pa webbplats. Utsitt
dig inte for onodiga bekymmer till £61jd av att du last felaktig information.

En annan visentlig sak ar att inleda ldkemedelsbehandlingen i tid. I
dag finns det effektiva ldkemedel mot de flesta MS-symptomen och like-
medel som fordréjer sjukdomens utveckling. Vid planeringen av virden
kan dven din individuella livssituation och dina framtidsplaner beaktas.
Nir varden inleds i tid dr det oftast mojligt att leva ett vil sa normalt liv
med sjukdomen. Med balanserad vard hindrar MS inte att man bildar
familj, vdljer ett visst yrke, studerar, fortsitter jobba, ingar ett forhallande
eller motionerar.

MS-vérden syftar till att skapa en god livskvalitet. Det betyder olika
saker for olika manniskor. Darfor dr det viktigt att folja sjukdomens ut-
veckling: din ldkares uppgift ar att styra din vard tillsammans med dig
sa att varken symptomen eller behandlingen forsvarar ditt vardagliga liv.
Jag ger ofta foljande rad till MS-patienter: man fir och bor gora allt som
ar allmint accepterat och inte forbjuds i lag. Om nya symptom uppdagas
eller livssituationen forandras far vi tillsammans fundera pa vad vi ska
gora at saken. Det finns gott om 16sningar.

Jag vill ocksé paminna dig om att ge dig sjélv tid. Anpassningsproces-
sen dr inte nédvindigtvis snabb. Den innebir ofta ett sorgearbete som
man stills infor forr eller senare. Det kan utan vidare ta flera &r att bli van
med tanken pa att du ér sjuk, och under den tiden kan du kdnna nedsla-
genhet och ilska. Men kénslorna avtar sa smaningom i takt med att du an-
passar dig. Sjukdomen hamnar mer i bakgrunden och blir en del av livet.

Nir du kidnner att du dr redo kan du dra nytta av informationskvil-
lar och anpassningskurser som sjukhusen erbjuder. Vaga vinda dig till
vardpersonalen med alla fragor som du tampas med och som dyker upp
under processen. Om du har behov av rehabilitering eller en annan form
av stod, ta upp det med din likare. Kom ihég att du har ritt att fa bra vard

och ta emot det stod som MS-patienter erbjuds.

Juha-Pekka Erilinna

docent, specialist i neurologi
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Erfarenheter av MS
1 vardagen




”JAG LATER INTE SJUKDOMEN STA I VAGEN
FOR MINA DROMMAR”

Efter att Hanna fick diagnosen MS har hon fatt tud barn och bland an-
nat grundat ett foretag. Hon anser inte att man behéver ge upp saker
som dr viktiga for en bara for att man har MS.

Hanna, 36, hor till den grupp patienter med MS-diagnos som hade ore-
gelbundna symptom under ling tid.

”Jag minns att forsta gangen jag tinkte att nagot var fel var nér jag satt
pa huk och tvittade tassarna pad hundarna och sedan inte kunde resa mig
upp. Men efter det gick det ménga ar innan man hittade en forklaring till
allt”, siger Hanna.

Upptickten av MS fordrojdes av att Hanna dven lider av inflamma-
torisk tarmsjukdom. Hennes smirta och illamaende antogs bero pa den
sjukdomen. Till slut méarkte Hannas chef under ett mote av en slump att
Hanna knappt hade nagon kinsel eller tryckkraft i ena handen.

Direfter fordes Hanna med ambulans till akuten pa grund av en
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misstiankt hjarninfarkt. Den jourhavande neurologen misstinkte MS och
magnetkameraundersokningen pavisade mycket plack.

”Min forsta reaktion var att det maste vara ett skimt. Nista tanke var
att jag ar for ung. Jag hade precis fyllt 30 ar”, sdger Hanna.

Strax efter MS-diagnosen sokte hon sig till Neuroférbundets kurs
for unga (Nuoruuden voimalla). Det var egentligen forst dir som hon
borjade ta in sjukdomen.

”Jag forstod att det hir dr mitt liv och att det dr mitt eget ansvar. Jag
kan ge upp och gomma mig bakom sjukdomen. Eller s& kan jag borja
genomfora mina planer trots sjukdomen.”

Hanna berittar att hennes partner nistan var littad 6ver nyheten.
Antligen hade de mirkliga symtomen fatt ett namn och en forklaring.
Didremot kunde en del vinner inte forhalla sig till den allvarliga sjukdo-
men utan brot kontakten.

”Kanske dr det just det som har lirt mig att vara lite forsiktig. Till
exempel har jag inte pratat sa mycket om min sjukdom i min nya arbets-

gemenskap”, siger Hanna.

Egen grupp for mammor med MS ger stod

Hanna har inte latit MS-diagnosen paverka till exempel hennes dréommar
om att fd barn. Nir hon fick diagnosen var hon redan mamma till en dot-
ter och efter den har hon dven f6tt tva soner.

”Under graviditeterna tvingades jag avbryta likemedelsbehandlingen,
men a andra sidan har jag inte tyckt att det ldkemedel jag anvinder varit
speciellt effektivt.”

Hanna sdger att hilsovardspersonalens attityd mot en gravid mam-
ma och fédande kvinna med MS har varierat. Manga har gett stéd och
peppat. Samtidigt har en del dven latit forsta att det inte dr ansvarsfullt
att skaffa fler barn nédr man lider av en allvarlig sjukdom.

“Jag vill sdga till alla som nyligen insjuknat att du kan skaffa familj
om du vill. I sa hir stora beslut I6nar det sig inte att lyssna for mycket pa
andras éasikter.”

Hanna kédnner att hon har fatt stod av MS-grupper pé nitet. I synner-
het i Facebook-gruppen for mammor med MS kan man dela stunder av

savil glidje som osdkerhet, och dven skratta at sig sjalv.
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Hon rekommenderar dock inte att man forbehéllslost gar med i on-
linegrupper. Forutom uppriktigt stod kan man dven stdta pa mindre an-
gendma fenomen pa internet: nedvirdering, elakhet och tvivelaktiga rad.

I diskussioner pé nitet dr det bra att &ven MS-sjuka ir en mangfacet-
terad grupp minniskor. Men som bist kan en gemenskap pa nitet vara
ett viktigt stod.”

Hanna deltog sjélv i en mer traditionell form av kamratstod. De som
deltog i den forsta anpassningskursen haller fortfarande kontakten, och

Hanna ir ocksé en av Neuroférbundets frivilliga kamratstodjare.

Sjukdomen ger lardomar om bemaotande

For tillfillet varierar sjukdomens paverkan pa Hannas hilsotillstand.
Kinseln i den vinstra handen har inte atervint och tryckkraften ir svag.

”Jag kommer antagligen aldrig mer att springa. Ibland tar jag felsteg
och snubblar.

Det mest betydande kognitiva symptomet ar den sporadiska trotthe-
ten. Hanna orkar 4anda med mycket utover familjelivet. For ndrvarande
arbetar Hanna deltid i socialbranschen, driver foretag och hon studerar
till en ny examen inom hilsovarden.

Trots att sjukdomen tir pa krafterna tycker Hanna att den dven hjilpt
henne professionellt. Tack vare sina egna erfarenheter tycker hon att hon
lyssnar mer och dr mer narvarande under kundméten.

”Jag tycker att médnniskors symptom och kdnningar ska tas pa allvar.
Aven om man inte genast hittar en medicinsk férklaring ir det alltid ett
tecken pa nagot om man mar daligt, siger Hanna.

Hanna har ocksé dndrat sin livsstil. Hon har till exempel helt slutat
med alkohol och sporadisk rokning. Hon viljer hemlagad mat av rena
ravaror och ekologiska produkter. Hon ror pa sig och motionerar sé ofta
som en smabarnsmamma med hektiskt schema hinner.

Hanna vill uppmuntra andra med MS att leva det liv de vill. Sjukdo-
men dr inte ett hinder for att forverkliga sig sjilv eller gora saker som ger
njutning.

”Lyssna mer pa dig sjilv och mindre pa andra. Man bor ocksé vara be-
redd att kimpa fOr sina rittigheter. Tyvirr tvingas man ofta envist kriava

de tjanster som langtidssjuka enligt lag ar berittigade till.”
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1, IVSTAKTEN BLEV LANGSAMMARE”

Anni har framst kognitiva MS-symptom. Hon har ldrt sig att lyssna
noga pa sin kropp och ge sig sjdlv tillrdckligt med vila.
For Anni, 42, gav diagnosen MS en forklaring pa manga markliga for-
nimmelser.

”Jag hade linge undrat &ver varfor jag ar sa trott och varfor det ar sa
modosamt att ta in ny information. Jag kinde mig ofta lite dum och lang-
sam. I efterhand har jag forstatt att det dr sa MS tar sig uttryck hos mig.

Nir sjukdomen brot ut for sex ér sedan bodde Anni med sin partner i
Italien. Nar kidnseln forsvann i ena armhalan s6kte hon sig till den lokala
familjeldkarens mottagning.

Likaren sag genast MS som en mdjlig orsak till symptomen. Miss-
tankarna forstarktes nagra dagar senare nér synen pa ena 6gat svartnade.
Fler undersokningar vidtogs snabbt och i magnetkameraundersékning-
en uppticktes hela 25 plack.

I Italien ar MS en mycket kind sjukdom som det forskas flitigt i
och som diskuteras mycket i offentligheten. I den inledande f6rvirringen
missforstod jag forst en smula. Jag kinde inte genast igen sjukdomens
italienska bendmning utan trodde forst att jag led av en annan sjukdom”,
sager Anni.

Hon tyckte att varden och stodet i Italien var utmarkt. MS-diagnosen
var inte den enda orsaken till att Anni borjade fundera pa att atervinda
till Finland.

”Redan innan jag blev sjuk kinde jag en saknad och ville vara nirmare
mina vianner och i synnerhet mina foréldrar. Vi har alltid haft starka band
i familjen.”

Forildrarna tog nyheten om dotterns sjukdom med ro och intygade
att de skulle hantera den tillsammans. For Annis partner var nyheten en
storre chock.

”Min forsta reaktion var att jag kommer att hamna i rullstol. Tanken
skrimde mig, for jag dlskar att promenera i naturen. Strax efter den forsta
chocken accepterade jag dock liget. Jag hade inte upplevt nigra stora
motgangar forrin jag blev sjuk. Jag forstod att det hir var nagot jag skulle

ERFARENHETER AV MS — INFORMATION FOR NYINSJUKNADE © FINLANDS NEUROFORBUND RF 2019



fa leva med och att livet fortsatte.”

Anni mirkte att virme forsviarade hennes symptom, och dirmed var
beslutet att flytta fran Italien till Finland litt att fatta. Aven hennes part-
ner var beredd att flytta.

Nytt yrke

Forutom en viss klumpighet har sjukdomen ingen inverkan pa Annis
rorelseféormaga. Daremot har hon manga kognitiva besvir. Att hantera
information och ldra sig nya saker gir langsamt och koncentrationsfor-
magan sviktar litt, speciellt nir hon ar trott.

Anda har Anni studerat och avlagt en ny examen i biblioteksbranschen
och hittat ett jobb som motsvarar hennes utbildning. Hon arbetar deltid
pa yrkeshogskolans biblioteket i sin hemstad.

”Jag dlskar mitt jobb. Det dr mycket viktigt for mig, speciellt psykiskt”,
sager Anni.

Hon berittade om sin sjukdom f6r sin chef redan innan arbetet bor-
jade och for sina kollegor under forsta arbetsdagen.

”Jag forklarade att sjukdomen forsvéarar och saktar ner mitt arbete en

aning, men att den inte 4r nagot hinder.”
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Anni sdger att hon i synnerhet mirkt av sjukdomens inverkan under
hektiska arbetspass nir hon maste tinka pa manga saker samtidigt. I ndgot
skede kinns det som att tankarna blir ett tocken.

“Det var till exempel jobbigt for mig att forsta det nya datasystemet.
Men allt har gatt bra.”

Annis vardag paverkas ocksa av dagliga utmattningssymptom till f61jd
av sjukdomen.

”Jag forsoker ransonera belastningen sa att jag inte blir kraftigt utmat-
tad. Det dr namligen ingen vanlig trotthet utan ett tillstand av total kraft-
16shet dir jag inte kan gora annat dn att ligga still. Jag kallar det for kokt
spaghetti-tillstandet.”

Anni berittar att hon lart sig att bryta upp arbetet, hemmasysslorna
och fritidsaktiviteterna med tillrickliga pauser for att orka med. Nar hon
vilar lite aterfar hon krafterna.

“Ibland lyssnar jag med forundran péa nir bekanta berittar om sina

hektiska liv. Men sedan tdnker jag att jag maste ha en lugnare takt.”

Sma upplevelser ger glidje

Anni sédger att hennes vardag dr bra for nidrvarande. Hon bor med sin
partner pa landsbygden i hennes morféréaldrars gamla hus.

”Jag har alltid métt bra hir. Jag kidnner att jag dr pa ritt stille”, siger Anni.

Deltidsjobbet pa biblioteket gor att krafterna dven ricker till trad-
gardssysslor och lugna promenader. Anni brukar ocksa rida och ga pa
pilates. Hon har markt att regelbunden motion paverkar bade den fysiska
och i synnerhet den mentala energinivan.

Anni har hittat en lamplig medicinering som hittills har férebyggt
skovperioder och effektivt lindrar utmattningen. En paus i medicinering-
en forvirrade omedelbart symptomen.

Anni berittar att hon bekymrar sig sa lite som méjligt 6ver framtiden och
sjukdomens utveckling. Istillet fokuserar hon pa att njuta av varje 6gonblick.

”Nér man varvar ner har man tid att ldgga mirke till de sma glidjedm-
nena i livet: ett vackert landskap, en god maltid eller skogens doft.”

Nu vet hon att ldkaren som forst berittade for henne om MS hade helt ritt.

”Han sade att livet kommer att forindras, men att det absolut inte ar
over pa grund av diagnosen. Och dtminstone for mig har livet fortsatt och

varit mycket givande.”
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”MIN PARTNER HJALPTE MIG UR DEN
SVARASTE FASEN”

Jussi adterfick sin rorelseférmadga tack vare en experimentell likemedels-
behandling och lyckades fd jobb i sin drombransch.

For fyra ar sedan blev Jussi, 29, skdrrad av sina gang- och balansproblem.

“Aven andra mirkte att jag ibland borjade sluddra nir jag pratade.
Mina vianner kunde tro att jag var full, fastdn jag inte hade druckit na-
got,” sager Jussi.

Som en typisk man sokte han vard forst nar hans partner insistera-
de och han redan hade stora problem med att rora sig. Lakarens samtal
om resultaten fran magnetkameraundersdkningen nadde Jussi under
en kryssning med kompisar.

”Min forsta reaktion nir likaren sa att de hade hittat MS var fak-
tiskt lattnad. Jag hade redan hunnit befara allt méjligt - till exempel en
aggressiv hjarntumor. Jag tinkte att jag nu vet vad jag lider av och kan
borja behandla sjukdomen.”

Jussi kunde inte sinka takten efter diagnosen, trots att han madde
allt simre. Han jobbade for att bli klar med sin pro gradu-avhandling
och slutforde studierna som éterstod.

”Sa hir i efterhand borde jag ha tagit det lugnare. Av nagon anled-

ERFARENHETER AV MS — INFORMATION FOR NYINSJUKNADE © FINLANDS NEUROFORBUND RF 2019



ning upplevde jag att jag var tvungen att slutfora alla planer som om
inget hade hint.”

Jussilyckades slutfora sina studier bara for att konstatera att han for
nirvarande inte skulle klara av ett jobb som ldrare i sin drdmbransch:
benen bar inte och hans tal var sluddrigt.

”Trots att jag faktiskt var jattesjuk da, vigrade jag att stanna upp. Pa
nagot mirakuldst sdtt fick jag ett deltidsjobb i en forening dar jag till
och med hade nytta av att ha upplevt en allvarlig sjukdom”, sdger Jussi.

Nir han borjade foreningsjobbet rorde han sig till arbetsplatsen
med hjilp av taxi och rollator. S& smaningom bérjade han ma bittre:
rollatorn byttes ut mot en kdpp och slutligen slapp han ocksa den.

”Sedan dess har jag inte behovt négra hjdlpredskap. I dag kan jag ga

tio kilometer och sta pa ett ben,” sdger Jussi.

Medicinen hjilpte

Jussi lider av en mer séllsynt form av MS som &r redan fran borjan
framskridande. Han ir tacksam for att han aterfick rorelseférmagan
genom att delta i ett fors6k med ett MS-likemedel som fortfarande ar
sallsynt i Finland. Gruppen far preparatet intravendst med sex mana-
ders mellanrum.

”Jag hade tur som kom med.”

Nu nér Jussi mar bittre har han ocksa kunnat soka sig till sitt ur-
sprungliga dromjobb som ldrare. Ndr han sokte berittade han inte skilt
om sin sjukdom men i dag kan han ndmna den for kollegorna i f6rbi-
farten under diskussionerna i kafferummet.

”Jag kdnner att jag passar bra i branschen och att jag har mycket att
ge eleverna. Det var viktigt for mig att fa borja jobba.”

Trots att rorelseformagan aterhdmtat sig néstan helt tar orken slut
snabbare 4n forr. Efter arbetsdagen har Jussi inte nédvindigtvis energi
for nagot annat dn att vila sig.

”Jag har ocksa andra kognitiva symptom, men de stor mina anho-
riga och sa klart min partner mer dn mig sjilv. Hon sdger att jag ofta
forsvinner in i ett MS-tocken som hon kallar det. Da ar jag tydligen

franvarande och tankspridd. Jag kan glomma sysslor i hemmet eller
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avtalade triffar, och tappa bort saker”, siager Jussi.
Jussi sdger att de fysiska symptom som stor mest nu dr tarmproblem.

”Jag har ingen smairta, och det ar jag naturligtvis glad 6ver.”

Ett mal at gdngen

Efter insjuknandet har Jussi fatt mest styrka av sina narstaende. Forildrar,
syskon och vinner har lyssnat och stott honom, men mest tacksam ar han
over sin partner Susanna.

”Jag kan inte nog understryka hennes betydelse. Hon har hjilpt mig,
uppmuntrat mig och statt vid min sida genom alltsammans”, sdger Jussi.

Jussi sdger att han forhaller sig realistiskt men hoppfullt till sin fram-
tid med sjukdomen.

”Nar det var som virst bad fysioterapeuten mig att sitta upp ett mal.
Jag sa att jag skulle vilja klara av att ta en promenad med min partner vid
en naraliggande utsiktsplats. Det forverkligade jag. Nu dr nista mal att
kunna dansa brollopsvalsen pa mitt eget brollop.”

Jussi berittar att hans attityd till flera saker har forandrats sedan han
blev sjuk. Till exempel alkoholen har han nistan helt slutat med. Han
har ocksa gallrat bort olika fortroendeuppdrag ur sin kalender.

”Och tidigare var utseendet den viktigaste orsaken for att motionera,
nu dr mitt motiv att kunna ga ndr jag ar fyrtio”, sdger Jussi.

Han sdger att han ar vil medveten om att hans rorelseférmaga kan
forsamras pa nytt i nagot skede. Vetskapen om att manga saker som ar
viktiga for honom dnda ir mojliga ger trost.

”Jag kan fortsdtta undervisa dven om jag sitter i rullstol. Att skriva
ar en annan passion som jag har, och det tar sjukdomen inte ifran mig.”

Till alla som nyligen fatt diagnosen MS vill Jussi sidga att den forsta
chocken avtar med tiden.

“Just da kan det kdnnas som att livet dr 6ver. Men sé dr det verkligen inte.”

ERFARENHETER AV MS — INFORMATION FOR NYINSJUKNADE © FINLANDS NEUROFORBUND RF 2019



”» AVEN ANHORIGA BEHOVER STOD”

Susanna tycker att anhoriga till allvarligt sjuka borde beaktas bdttre
inom hdlsovdrden.

Den forsta reaktionen som Jussis partner Susanna, 34, hade liknade hans
egen - lattnad.

”Jag hade f6ljt med Jussis symptom pa nira hall och hunnit soka efter
en majlig forklaring pa Google. MS fanns med pé listan, men cancer var
det som vi bada fruktade mest. Puh, vilken tur att det bara ar MS, var
alltsa min forsta tanke.”

Ur hennes perspektiv som anhorig startade varden effektivt genast
efter diagnosen.

”Jag kdnde att Jussis vard var i goda hinder pa neurologiska polikli-
niken och att jag hade lov att bara fdlja hindelserna utifran. Men visst
kdnde jag mig ensam och orolig nér han togs in pa sjukhuset for under-
s6kningar.”

Susanna tyckte att hon fick tillrackligt med konkret information om

sjukdomen i borjan. Vardenheten erbjod material om MS och pé nitet
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hittade hon férutom tvivelaktiga sidor dven tillforlitliga kallor.

Den hoppfulla stimningen tilltog ndr Jussi kom med i ldkemedelsfor-
soket och kunde rora sig battre igen. Sa smaningom boérjade det emeller-
tid ga upp for Susanna hur genomgaende livet hade forindrats.

“Det var forst lite senare som jag forstod hur stor inverkan Jussis sjuk-
dom faktiskt har. Nu pa senare tid har jag borjat kalla mig sjdlv nirstaen-

devérdare, trots att jag inte officiellt har nagon sadan status.”

Ansvaret for vardagen hopar sig

Susanna sdger att hennes partners kognitiva problem sirskilt paverkar
fritiden. Jussis krafter ricker till heldagsarbetet som lirare men ndr han
kommer hem sjunker koncentrations- och energinivan.

“Ansvaret for att planera vardagen och sysslorna i hemmet faller nis-
tan helt pa mig. Jussi menar vil och planerar uppriktigt att till exempel
dammsuga, men sedan blir det inte av”, sdger Susanna.

Hon berdttar om sma dagliga motgangar: Jussi glommer att 6ppna
och betala rakningar, han tappar hela tiden bort saker och kommer inte
ihag att tomma kattladan.

“Inget av dem dr nagot odverkomligt problem i sig. Men nir det sam-
las tillrickligt manga sma irritationsmoment borjar tilamodet ge efter.
Man blir trott och frustrerad av att vara den vuxna i forhallandet som i
praktiken tar hand om allt sjilv”, siger Susanna.

Hon sédger ocksa att hon ibland dr nervos 6ver Jussis beteende och
hur han ska klara sig i sociala situationer. Ibland nir Jussi blir trott beter
han sig pa ett sitt som ldtt kan tolkas som att han &r berusad.

Samtidigt sdger Susanna att det fortfarande finns ménga fina stunder.
Sjukdomen har inte paverkas parets kinslor for varandra.

”Anda sedan Jussi blev sjuk har vi antingen haft det jittehirligt eller
jattehemskt. Den vanliga, graa vardagen ddremellan verkar ha forsvunnit.
Ibland retar jag upp mig maximalt pa Jussi, men en stund senare kan vi
ha det hur romantiskt som helst igen. Da vill man inte borja prata om

obetalda rikningar eller borttappade saker,” siger Susanna.
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Professionell hjalp sa tidigt som mojligt

Antligen, flera ar efter att Jussi blev sjuk, erkinde Susanna att dven hon
behovde professionell hjilp.

”Mina vanner har trofast orkat lyssna pa mina bekymmer. Men jag
insag att jag inte kan belasta dem hur mycket som helst.”

Susanna sokte sig till sin hidlsovardsstation, fick en ldkartid och slut-
ligen ett beslut om samtalshjilp. Triffarna med terapeuten har precis
borjat men redan nu har de hjdlpt Susanna att ma béttre och fa klarhet i
sina tankar.

Utifran sina erfarenheter tycker Susanna att alla med en partner med
MS borde soka professionell hjilp sa tidigt som méjligt.

“Atminstone jag var tvungen att be om hjilp sjilv. I den egentliga
MS-varden ar perspektivet medicinskt och fokuserar framst pa patienten.
De anhoriga beaktas inte automatiskt.”

Pa den grundldggande hilsovarden var attityderna utmirkta enligt
Susanna. Man borjade snabbt ordna stod pa basis av det forsta besoket
pa hilsovardscentralen.

”Bokstadskombinationen MS verkade sitta hjulen i rullning. Mitt rad
till andra anhdriga dr att beritta konkret om familjemedlemmens sjuk-

dom och inte klaga pa diffus trotthet.”

Ingen dngel

Susanna har mirkt att man latt placerar nagot slags gloria pa en partner
till en MS-patient. Sjilv dr hon utled pa rollen som en kirleksfull dngel
med odndliga energiresurser.

”Jag blir inte alls glad av att hora vilken hérlig manniska jag dr som
orkar ta hand om min man. Tvirtom, osanna lovord far mig bara att ma
innu simre. Aven om avsikten med orden ir att berdmma och uppmunt-
ra O6kar de bara pressen,” siger Susanna.

Vilvilliga historier om andra MS-patienter &r inte heller uppmunt-
rande.

”"Alla verkar ha en historia pa lager om nagon bekant till en bekant el-
ler kindis med MS som mar jittebra och som flyttat till soderns virme for

att ta hand om sig sjdlv. Men sddana historier gor inte vardagen enklare.”
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En del bekanta reagerar med att ge tips pa olika alternativa behand-
lingar. Uppmaningar att uppsoka en reiki-terapeut eller homeopat ar
fraimst krinkande nir den medicinska virden &r forstklassig.

Mest av allt 6nskar Susanna sig att vinner och sliktingar ska vaga
stilla krav pa Jussi trots sjukdomen. Manga upplever att man inte kan
saga till personer med MS nir de glommer saker eller beter sig markligt.

“Det skulle gora mitt liv enklare om nidgon annan ocksa tjatade ibland
och inte accepterade allt i skuggan av sjukdomen.”

Susanna ser pa framtiden med forsiktig optimism. Likemedelsbe-
handlingen har haft god effekt pa Jussis problem med rorelseforméagan
och férhoppningsvis star de kognitiva besviren nidst pa tur att lindras.
Hon hoppas att dven hon sjilv ska ma bittre tack vare terapin.

”Sjukdomen fér inte medfora en plikt att stanna i relationen for evigt.
Jag ser emellertid fortfarande de basta sidorna hos Jussi: hans entusiasm
och hingivenhet. Han har inte gett upp sin passion pa grund av sjukdo-

»

men.
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