Temaresa gav atopiker nya krafter
SOL FOR HUD OCH SINNE

for sddana veteraner som tidigare hade deltagit i klimat-
vardsresor for atopiker. Resans tema var “Uthallighet och
krafter”.

Enligt klimatrehabiliteringsplanerare Pirjo Komulainen
byggde temat pé erfarenheter fran tidigare klimatvérdsresor.
Personer som lange haft atopi hade sagt sig vara trotta pd den
evinnerliga hudvarden och livet med den nyckfulla sjukdo-
men. Temaresendrerna redogor for sina erfarenheter och tan-
kar om klimatrehabiliteringens betydelse.

I januari ordnades den forsta klimatrehabiliteringsresan

NYA PERSPEKTIV PA ATOPIN

Regionsekreterare Fila Karvonen fran skogscentralen i Ulea-
borg var p4 sin forsta klimatresa &r 2001, s& hon deltog dérfor
i klimatreseundersokningen. Da rackte resan tre veckor.

Eila fick information om temaresan i januari via ett med-
lemsbrev frin Atopiférbundet. — Jag ville mycket garna kom-
ma med pa den hér resan, eftersom temat var uthéllighet och
kraftkallor. Jag har ju hela mitt liv forsokt orka skota min hud.
Det kidndes som om jag behovde ny vagkost for att orka fort-
satta den dagliga hudvarden, konstaterar hon. — Det méste
medges att solande ar tungt, men man orkar niar man vet att
det gor gott for atopikerns hud. Det ar skont att kunna byta
till lattare salvor ocksd hemma. Huden kinns inte sd fet som
nar man anvander de fetaste salvorna.

Under resan funderade hon mycket pa fragan om att god-
kanna sjukdomen och diskuterade saken med en medresenar
som verkade vara du med sin atopi. — Sjalv accepterar jag inte
min situation alltigenom, men nu har jag borjat bearbeta fré-
gan, berattar Eila. — Visserligen ér jag inte siker pd om man
ens borde forsoka bli du med atopin; kanske man kan lata bli
att godkanna sjukdomen?

Eila anser att klimatrehabiliteringen borde vara en stodd re-
habiliteringsform for atopiker. Detsamma géller alla med en
hudsjukdom som mér battre av klimatrehabilitering, som ju
ar en rehabilitering som avser att upprétthélla och forbéttra
funktionsformagan precis sdsom andra rehabiliteringsformer.

UPPMUNTRAN TILL VARD

Chauffor Esa Linjamaa fran Ylojarvi minns val hur han upplev-
de en egentlig vackelse pd den forsta klimatvérdsresan ar 2000.
— Efter detta borjade jag p4 allvar virda min hud regelbundet,
eftersom jag pé resan konkret kande att vérden ar till nytta. Esa
horde om klimatvarden via sin kollega, som har psoriasis och
som visste beratta om klimatvardsresor for psoriatiker.

Enligt Esa var det mentala stodet kanske viktigare &n det att
huden blev i battre skick.

— Tidigare kunde jag bara dela erfarenheterna av atopins
trottsamma sidor med min syster. Mina dottrar har ocksa ato-
pi och jag hade till och med lite skuldkanslor for att vardans-
varet i huvudsak hade fallit p4 min hustru, minns Esa. Efter
resan kunde han ta ansvar dven for varden av flickorna. Detta
underlittade fruns situation; tack vare resan forbattrades allt-
sa ocks4 familjelivet.

Resans tema intresserade Esa pa grund av hans erfarenheter

och livssituation. Under de senaste &ren har Esa haft det ratt
tungt eftersom han har byggt ett hus for familjen, som bestér
av fru och tre smé flickor.

— Jag kénde att jag behover hjélp for att finna livskontrollen
och for att f4 krafter. Jag hade inte sd stora forvantningar infor
resan, eftersom min forsta resa var si omvélvande. Jag tankte
att bara huden blir i skick sa ger allt det 6vriga bara tillaggspo-
ang, smaler Esa. — Resans storsta behallning var ventilerandet
av frigor tillsammans med andra och i grupp. Kanske hade
jag onskat att man skulle ha behandlat problem i parforhal-
landen litet mera, sammanfattar Esa utbytet av resan.

KONCENTRATION PA HUDVARD

For foretagare Teppo Toivanen triffade resans tema, kraftkal-
lor och uthallighet, mitt i prick med tanke pa hans livssitua-
tion. Han kénde sig slutkord i slutet av forra aret. — Nar man
ar riktigt trott orkar man inte skota sig sjalv, suckar Teppo. Ar
2001 var han med om en krock. P4 grund av skadorna fick
han inflammationshammande och smartstillande medel, som
gav honom svara hudproblem fran topp till t&.

— Det ar en helt annan sak att dka pa strandsemester an pa
rehabiliteringsresa. Har ar skotarna hela tiden narvarande.
Nar man far problem med huden ger de hjalp; detsamma gl-
ler kamraterna. Man kan be sin rumskamrat smorja in ryggen,
d4 det ar svért att skota den sjélv, berommer Teppo.

— Vi 4r alla i samma situation. Vi haller ett ¢ga pa varandras
hud i positiv bemarkelse. Teppo far latt symptom i 6gonen. I
hemlandet har han ofta fitt frigan om han har baksmalla d4
ogonen ar roda. Det ar en kanslig punkt d4 man arbetar med
kundbetjédning. Nu &r ocksa 6gonen bittre.

— Pa den forsta resan fick jag i lugn och ro sola och skota
mig. Det kunde jag inte tidigare i mitt liv, konstaterar Teppo.
— Trots att jag ar social, har jag varit generad for mina utslag.
Efter klimatvardsresorna ar jag inte langre generad for uts-
lagsomradena och har ocks4 i ovrigt blivit du med min hud.

BATTRE HELA TIDEN

Marknadstoringssekreterare Pdivi Samula anser att utbytet av
resan hela tiden forbéttrades efter den litet troga starten. Det
bésta dr att man far koppla av, ta avstdnd fran vardagen och
losgora sig fran arbetet. Under de senaste dren har hon kunnat
semestra endast ett par veckor pd somrarna.

— Kamratstodet — diskussionerna med andra i par och i
grupp — har varit alldeles fantastiskt. Jag har fatt nya krafter,
berattar Paivi entusiastiskt. — Vi har en otrolig humor och sjal-
vironi, som bara en annan atopiker kan foérstd. Om skrattet
forlanger livet kommer jag sékert att fylla 100 ar efter det har,
skrattar Paivi.

Gruppen hade en god samhorighet danda sedan den forsta
dagen. — S&dana hér atopiproffs dr en stor utmaning aven for
erfarna ledare. Alla har vi ju under arens lopp grubblat p4 oss
sjalva, jagbilden och livets grundlidggande fragor. Men visst
hittar man alltid nya aspekter nar man ventilerar frigor till-
sammans. Jag ar kolossalt nojd med den hér resan, summerar
Paivi till slut. m
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Ekonomiskt stéd som hjalp
for hanteringen av psoriasis

vardvetenskap och halsoadministration vid Uledborgs uni-

versitet, undersokte jag psoriatikers i arbetsfor dlder inre
hantering av sjukdomen och faktorer i samband med detta.
Undersokningen presenterade en ny synvinkel, eftersom den
kartlade bland annat de faktorer som varit till storsta hinder
respektive nytta for hanteringen av psoriasis. I resultaten ac-
centuerades det ekonomiska stodets och kamratstodets bety-
delse.

I undersokningen deltog 235 psoriatiker fran olika hall i
Finland. Materialet samlades in utifrdn frageformuldr som
besvarades av sjukhuspatienter och psoriatiker i ¢ppenvérd.
I undersokningen deltog 106 kvinnor och 128 mén. Svarsgi-
varnas medelalder var 46 ar. Néstan halften hade haft psoria-
sis i over 20 4r. Over en tredjedel ansag sig ha svdra psoria-
sissymptom.

En psoriatiker maste alltid ta hansyn till faktorer som kan
aktivera och foérvarra psoriasissymptomen. En lyckad behan-
dling forutsatter aktiv och ansvarsfull egenvard. Langvariga
halsoproblem har konstaterats (Kirkevold 1993; Leino-Kilpi
m.fl. 1999; Zachariae m.fl. 2002) paverka hela livsmiljon, ar-
betet och manniskorelationerna.

I mitt licentiatarbete, som godkandes vid institutionen for

FAKTORER SOM HINDRAR
HANTERINGEN AV PSORIASIS

Tidsbristen upplevdes som den faktor som mest hindrar han-
teringen av psoriasis. Nagot som star i nara samband med det-
ta ar arbetsforhédllandena, som ofta uppgavs som hinder for
hanteringen. Olika ekonomiska problem, varmed man avsag
penningbrist, skuldspiraler och dyra behandlingsmedel, visa-
de sig hindra hanteringen.

Psoriasisens natur och ovriga sjukdomar upplevdes likasi
stalla hinder i vagen for hanteringen. Av psoriasisens ut-
markande drag kan det att sjukdomen ar obotlig, oforutsig-
bar och omoijlig att kontrollera leda till en kansla av att sjuk-
domen inte gr att hantera. De fysiskt jobbiga psoriasissymp-
tomen har konstaterats forsvara hanteringen av psoriasis aven
i tidigare undersokningar (Van de Kerkhof m.fl. 2000). Som
faktorer som utgor hinder for hanteringen namndes ocksa be-
handlingstrétthet och till och med lathet.

Bristen p4 stdd, som hérde ithop med ensamboende och
ensamhet, och dven depression upplevdes hindra hanterin-
gen av psoriasis. Minskade sociala kontakter har i tidigare un-
dersokningar konstaterats hindra hanteringen inte bara hos
psoriatiker utan aven hos personer med depression (Jarvinen
2001; Rapp m.fl. 2001).

Aven om svarsgivarna enligt undersokningen ansig sig ha
fatt information om sjukdomen och hur den skall behandlas,
ansdg vissa informationsbristen vara ett hinder for hanterin-
gen av psoriasis. Ytterligare faktorer som uppgavs hindra han-
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teringen var bristen pa vard eller svarigheten att fa vard. P&
grund av de mangahanda symptomen ér det inte alltid latt att
diagnostisera sjukdomen. Om diagnosen drar ut pa tiden, kan
personen i fraga f4 en kansla av att han eller hon inte har fatt
andamalsenlig vard.

FAKTORER SOM AR TILL NYTTA
FOR HANTERINGEN AV PSORIASIS

I svaren uppgavs ljusbehandling, behandlingsmedlen och re-
gelbunden vérd ha varit till den storsta nyttan for hanteringen
av sjukdomen. Ocksa solen och sommarnaturen hade varit till
nytta, liksom det att man hade godként sjukdomen och har
en positiv livsinstallning. Resultaten stoder tidigare undersok-
ningsresultat (Punaméki 1995; Leino-Kilpi m.fl. 1999). Vissa
ansdg att humor och undvikandet av stress hjalpte att hante-
ra sjukdomen.

Stodet fran nérstdende och yrkesfolk hade varit till hjalp vid
hanteringen av sjukdomen. Likas& hade informationen om
sjukdomen wvarit till stor hjalp. I ménga undersokningar (Pu-
namaki 1995; Leino-Kilpi m.fl. 1999; Rapp m.fl. 2001) har
fungerande manniskorelationer observerats framja hanterin-
gen av olika kroniska halsoproblem.

) STOD SOM ONSKAS
FOR HANTERINGEN AV PSORIASIS

For hanteringen av psoriasis efterlystes framst ekonomiskt
stod. Behandlingsmedlen och de dterkommande vardperio-
derna ar dyra. Ekonomiska stodformer som efterlystes var
aven gratisbehandlingar och battre ersittningar fran FPA. 1
svaren hoppades man nast mest pa kamratstod. Man vanta-
de sig stod ocksa frén yrkesfolk och narstidende. Dessutom
onskades kontinuitet i vardrelationen och foreningsverksam-
het. En god vardrelation ar mycket viktig. En central stod-
form som efterlystes var forstéelse frdn andra personer. Sam-
ma saker kom fram i en undersokning av Leino-Kilpi med
flera (1999).

Information om sjukdomen och behandlingarna ansags
ocksd som viktigt stod for hanteringen. For en del skulle vila
vara en viktig stodform, som man onskade sig uttryckligen i
form av sjukledighet. Behovet av vila utgor en motvikt till en
jéktig livsrytm. Nar man blir trott pd att skota sig sjalv och
symptomen dérfor forvarras, rakar man latt in i en ond cirkel.
De medicinska behandlingarna betraktades ocks& som vikti-
ga stodformer.

Hanteringen av psoriasis innebar inte ett problemfritt liv
med sjukdomen, utan det centrala ar att anpassa sig till de
krav som sjukdomen stéller. Genom behandlingarna bor man
forsoka stoda respektive persons frivilliga inre hantering av
sjukdomen. ®



