Nina vill at+ varden ska
se hela manniskan

Psoriasis och psoriasisartrit paverkar livet pA manga olika satt. Idag ar varden ganska
bra pa att behandla de symtom som rér kroppen, medan den ofta star handfallen infor
effekterna pa sjdlen. Det vill den blivande sjukskdterskan Nina Kaptelinina dndra pa.

Text KARL LINDBERG Foto LIZA SIMONSSON OCH PATRICK DEGERMANN

ina Kaptelinina ldser till
sjukskoterska i Umed. Som en
del av utbildningen har hon
tillsammans med kurskamra-
ten Melissa Ait Zaid skrivit en
uppsats om hur det 4r att leva med psoriasis
och psoriasisartrit. De fann att patienterna
upplever att sjukdomarna
har en stor negativ inver-
kan pd deras liv. Klada,
smirta, trotthet och en
oforstdende eller fordo-
mande omgivning fir manga patienter att
vilja bort social samvaro. P4 sa sitt paverkar
sjukdomarna patienternas livskvalitet och
deras psykiska halsa.
Maidnga patienter tycker ocksd att det
stod de far fran varden dr otillrackligt. Det
handlar bdde om att varden inte upptackt
deras sjukdom i tid och att det dr svart att
fa tillrackligt med tid for att prata med sin
likare. Men ocksd om att varden inte forstar
hur psoriasis och psoriasisartrit paverkar livs-
kvaliteten och inte dr s& bra pa att forbereda
patienter pa vad det innebdr att leva med en
kronisk sjukdom.
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» Mdnga skdms och kédnner sig
som en bérda. Kunskap kan fa
manniskor att &ndra instdllning.«

Varfor valde ni att skriva om bur det ar att
leva med psoriasis och psoriasisartrit?

— Under hela utbildningen till sjuksko-
terska har jag tinkt mycket pa vad jag
skulle skriva om i uppsatsen. Det som till
slut avgjorde var att min sambo Daniel har
psoriasis och psoriasisartrit. Jag tycker att
det pratas for lite om
dessa sjukdomar. Det
ir inte s manga som
vet vad det handlar
om. Medan vi skrev
uppsatsen blev det tydligt att det behovs
mer kunskap. F4 av de vi pratade med visste
exempelvis om att psoriasis paverkar mycket
mer 4n bara huden.

Ni har gdtt igenom undersokningar av hur
vuxna patienter upplever att sjukdomarna
pdverkar deras liv. Ar det ett omride som det
finns mycket forskning om?

— Nej. Det fanns vildigt lite forskning om
detta. Fokus dr pd mediciner och fysiska sym-
tom, inte pa det psykiska. Det dr konstigt att
det ser ut sd, eftersom detta ar sjukdomar som
dven paverkar det sjalsliga. Det finns vildigt &



Nina Kaptelinina hoppas att mer
kunskap om psoriasis och psoriasis-
artrit ska leda till forstaelse for hur
det ar att leva med sjukdomar som
innebdr att man inte alltid kan eller
orkar gora samma saker som andra.




>

Nina Kaptelinina tycker att hon blivit béttre pa att st6tta sin sambo Daniel Bjorn sedan hon lért sig mer om pso-
riasis och psoriasisartrit. Nu forstar hur han inte alltid orkar resa sig i soffan for att stélla in ett glas i diskmaskinen.

artiklar dar de intervjuat personer som sjalva
har sjukdomarna och ltit dem beritta hur de
paverkar deras liv och deras anhoriga.

Patienterna sdger att psoriasis och psoriasis-
artrit har stor inverkan pa deras liv. Vad
paverkar dem mest, utslagen och virken eller
de negativa reaktionerna fran omgivningen?
- Bade virken och omgivningens reaktioner
spelar roll. Mdnga hade kint sig deprimerade
for att de inte orkade gora saker med sina barn
pd grund av virken. En person med fjillande
utslag beridttade att ndgon som satt bredvid
honom sagt ”Gud vad du ar dcklig, g hem
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och duscha”. Det ar inte sd ldtt att rora sig ute
bland folk nir de stirrar, gir omvigar runt dig
eller fragar om du smittar. Sjialvklart paverkar
det hur man maér. Det ar ddrfor vildigt synd
att varden inte fingar upp de hir aspekterna.
Minga patienter vittnar om att de isolerar
sig och en del upplevde ocksd att sjukdomen
gjorde att de blev en borda for sina ndrmaste.

Tror du att det dr vanligt med denna typ av
negativa kdnslor?

— Det tror jag. Forestall dig att du varit frisk
en ganska stor del av ditt liv och insjuknar nir
du ar kring 30 och har skaffat barn. Plotsligt




blir du beroende av andra och kanner att ”Det

hir kunde jag gora for bara ett par manader sen.

Varfor kan jag inte gora det nu? Jag borde inte
behova be om hjalp for att skruva upp en kork”.
Minga skdms och kinner sig som en borda.

— Det ir inte heller alla anhoriga som forstar
hur sjukdomen paverkar personen. Jag var sjilv
en av dem innan jag borjade lira mig ordent-
ligt om psoriasis och psoriasisartrit. D4 var
det mycket ”Ska jag behova stilla in disken i
diskmaskinen nu igen. Men gud vad lat du ar”.
Men nu nar jag har skaffat mig kunskapen s&
har det varit mycket lattare att tinka Idag far
du faktiskt sitta pa soffan. Du slipper det dar”.

» Man ska se hela
manniskan inte
bara de fysiska
symtomen. «

Hur kan det stod sjukvarden ger patienter
med psoriasis och psoriasisartrit forbdtiras?
— Likare, sjukskoterskor och underskoter-

skor behover mer kunskap. Jag tror att det dr
dar det brister. Utan ritt kunskaper om sjuk-
domarna blir det svart att hjdlpa patienterna
pa ratt sitt. [ artiklarna vi har hittat var det
manga som fitt hora "Men du ir ju 6verviktig.
Det ar ddrfor du har ont i lederna. G& ned i
vikt sd kommer det forsvinna”. eller ”Du har
ett utslag. Har har du kortison. Det ar bara att
smorja, s& kommer det att forsvinna”.

— Bristande kunskap gor att personal i
varden blir nonchalanta mot patienterna.
Patienter ska inte behova hora saker som ”Gud
vilken jobbig patient du dr. Nu har du varit
hir sd manga ginger. Jag kan inte gora nat.
Varfor kommer du tillbaka?”

Ni kommer fram till att varden bebéver bli
battre pa att formedla kunskap om sjuk-
domarna och deras symtom till bdde patienter-
na och deras anhoriga. Varfor dr det sd viktigt?
— Kunskap gor att patienter kan acceptera sin
sjukdom och g4 vidare i livet. Aven anhériga be-
hover kunskap. Man kan ju inte stotta om man
inte vet vad det handlar om. Varden behover
informera om, att det finns hjalp att f4, att det
exempelvis finns samtalsgrupper man kan ga
med i om man mar daligt psykiskt. Likaren
eller skoterskan som tar emot patienten behover
vara lyhord for att kunna snappa upp dven det
psykiska och inte bara de fysiska symtomen.
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Manga patienter ar missnojda med vardens
bemotande. Tror du att det kan paverka hur
de mar psykiski?

— Absolut. Om jag kommer till en likare
som inte lyssnar pd mig s kdnner jag mig mer
délig 6ver min vikt 4n om jag moter en lakare
som ser och hor mig och siger att han ska
hjdlpa mig. Att bli daligt bemott av sin likare
ar flera ganger virre dn att 3 ett daligt bemo-
tande pa gatan. Det ir ju varden vi soker oss
till for att fa hjalp. Ndr du som patient far ett
bemotande som gor att du kanner att du inte
duger, att ingen kan hjilpa dig och att ingen
accepterar dig for den du 4r, sa resulterar det
i délig sjalvkansla, isolering, depressioner och
sjdlvmord.

Depression, angest och sjilvmordstankar ar
vanligare hos patienter med psoriasis och
psoriasisartrit. Hur kan sjukvdrden bli bittre
pa att uppticka dessa symtom?

—Det ar vildigt enkelt. Fraga ”Hur mar
du?”. Den fragan kan starta en diskussion dar
lakaren eller sjukskoterskan far vildigt mycket
information och idéer om vad man behover
gora. Allt for ofta fragar man istillet "Har du
ont?” D4 tar man inte in hur smartan, klddan
och trottheten paverkar hela livet.

Information och kunskap om sjukdomen gor att
varden ofta blir batttre.
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— Mainga sa att de berattat for sin lakare
att de har sa ont att de inte kan jobba och
att ekonomin blivit lidande. Lakaren har da
sagt. ”Det dir dr vil en sak, men hur 4r det
i lederna?” och viftat bort det. Det dr inte
okej. Man ska se hela mianniskan inte bara de
fysiska symtomen.

Hur vill du i din roll som sjukskoterska bidra
till att forandra varden sa att patienter med
psoriasis och psoriasisartrit far ett battre
stod ndr sjukdomarna paverkar bur de mar
psykiskt?

—Det handlar om att vara lyhord. Att verkli-
gen visa patienten att man lyssnar pd dem och
forstar dem. Att 1dta dem prata. Jag vill fa per-
sonen jag moter att kdnna att den blir sedd och
har min tillatelse att berdtta om det jobbiga.
Men d4 galler det verkligen att sitta och lyssna
pa personen och ge den utrymme att berdtta
sin historia och inte ha s& brattom darifran.

- Det handlar ocks& om att se hela mannis-
kan. For det ar ju en manniska som kommer
in, inte en sjukdom. Att fridga om allt runt
omkring och inte bara om lederna och huden.
Att se till att de far en remiss till en psykolog
istallet for bara recept pa smartstillande eller
kortison. Jag hoppas kunna fa fler i varden att
resonera pd samma sitt.

En stor del av lidandet for de som har pso-
riasis och psoriasisartrit verkar bero pd om-
varldens attityder. Kan vi fordndra dem eller
handlar det bara om att som patient lara sig
att hantera negativt beméotande?

- Sjukvérden kan forbereda patienterna och
f&4 dem att ta emot dédligt bemotande pa ett
battre satt. Men det ar ocksa viktigt att sprida
information, eftersom det ddliga bemétandet
till stor del handlar om okunskap. Darfor
madste vi viga prata om psoriasis och psoria-
sisartrit och hur dessa sjukdomar péverkar
béde kroppen och sjilen. Sjukvardens kan hjal-
pa patienter att acceptera sin sjukdom, sa att
de kan prata med andra om den. Kunskap kan
f& manniskor att dndra installning. ”Okej du
har utslag. Vad gor det? Du dr ju andd samma
person som du alltid varit”.
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Nina Kaptelinina och sambon Daniel Bjérn har lart sig mer om psoriasis och psoriasisartrit genom

att gé pa kurser som Psoriasisforbundet ordnat.

Ett hoppfullt budskap i uppsatsen dr att
det ofta blir battre med tiden. De som haft
psoriasis och psoriasisartrit i manga ar har
hittat sdtt att anpassa sig och hantera livet
med sjukdomarna. Hur kan vdirden bjilpa
patienter med denna anpassning?

- Det giller att vara lyhord och se vad som
funkar for den hdr personen. For en person
kanske det funkar med kortison. En annan
kanske behover psykologisk hjilp for att
minska stressen och pd sd satt fi ned utslagen.
Det ir ocksé viktigt att folja upp och utvar-
dera dtgarder for att se vad som funkar. Det
gors alldeles for sallan.

—Sen giller det att hitta omvardnadsétgir-
der. Sdna atgirder dr minst lika viktiga som de
medicinska. Men det dr som att virden glomt
bort den biten kring psoriasis och psoriasisar-
trit. Det kan handla om en litt promenad pa
hundra meter.

Var det ndagot som dverraskade dig ndr ni
gick igenom forskningen om hur psoriasis
och psoriasisartrit paverkar de som har
sjukdomarna?

— Jag blev bade forvanad och imponerad av
att sd manga av patienter som inte blev hjilpta
av sjukvarden istallet pa egen hand kunde
hitta strategier for att hantera och acceptera
sin sjukdom. Jag trodde verkligen inte att sa
madnga kunde lyckas med det. Det ar helt enkelt
bra jobbat att finna en vig och inte tappa bort
sig sjalv i sjukdomen. Det ar forstés synd att de
behovde g igenom detta pd egen hand, men
bra att de fann styrkan och kunde acceptera
sin sjukdom och gé vidare. Det handlar om att
acceptera att jag har den hir sjukdomen, men
den ir bara en del av mig. Det betyder inte att
mitt liv tar slut har. For tvd ar sen, innan jag
blev sjuk, var jag en annan person. Men nu ar
detta jag och det dr okej.m
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