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Nar sygdom gar i arv

14-arige Signe lider af colitis ulcerosa. Det ger hendes mor
ogsd. Og i familiens tidligere generationer kan de spore, at ma-
ve-tarm problemer var en del af tilvaerelsen. Signe er saledes
yngste led, hvor sygdommen er gdet i arv. Det tynger naturlig-
vis, men giver ogsa muligheder og andre perspektiver pa livet.

| Munkebo i udkanten af Odense bor Karina Jesper-
sen alene med sin datter Signe. De er begge ramt af
colitis ulcerosa, og det har i perioder varet rigtig
slemt. De overkommer dog hverdagen pa den
made, sygdommen nu tillader. Og med bade
udfordringer og anderledes problemstil-
linger er det to sterke personlighe-
der, der har taget kampen op

mod sygdommen.

For Signe betyder hendes

hest alt. Den er hendes

et og alt, og giver hende styrke

til at keempe mod sin sygdom. Signe er i

stalden nasten hver dag dret rundt - og

i flere timer ad gangen. Det er hendes

frirum. Frirum for sygdom og bekym-

ringer. Det er her, hun altid kan vare

sig selv. | de perioder, hvor sygdom-

‘ men tynger mest, gar det en for-

" skel at tage ud til hesten - ogsa

de dage, hvor sygdommen har
tappet de fleste krafter,

Blodige affgringer som 11-drig

Signe - der ogsa kaldes fraken Nissen
- har altid varet et "mavebarn” med flere
' laengere perioder med ondt i maven, men
A sygdommen brgd reelt ud, da Signe var
omkring 11 ar. Familiens davarende
praktiserende lzge mente, at det
var psykisk betinget, og at
Karina “overfarte”
sin sygdom
til sin

datter. Den forklaring godtog Karina dog ikke og
pressede pa for at fa Signe yderligere undersggt.
Farst | november zo12 blev der taget affere, da Sig-
ne fik blodige affaringer. Og i januar 2013 fik hun sa
stillet diagnoserne Graves sygdom (forhgjet stofstif-
te), ligesom yderligere blodpraver viste, at hun ogsa
havde colitis ulcerosa. Det var 11 ar efter, at Karina
havde faet stillet samme diagnose. Hendes colitis
ulcerosa brgd ud under graviditeten med Signe.

Signe gennemgik flere indlaeggelser og var i medi-
cinsk behandling, men kun prednisolon virkede.
Derfor valgte laegerne at give biologisk medicin al-
lerede | sommeren zo13 - altsd et halvt ar efter, at
diagnosen var stillet, Hun fik Remicade og Humira
behandlinger uden den @nskede effekt, da dette
blev besvarliggjort af, at Signe var bange for at bli-
ve stukket. Det blev derfor besluttet, at hun skulle
opereres, og september 2013 fik hun anlagt en loop
stomi med henblik pd senere pouch-operation.

Fra mor til datter

Signes far dede, da hun var seks ar. Imidlertid har
hendes papfar Thomas gennem arene varet en stor
stptte og er fortsat en aktiv del af Signes liv og syg-
dom, selv om han nu er flyttet til Sjelland. Det har pa
sin vis ogsa vaeret en fordel, at colitis ulcerosa ikke
er fremmed for familien. Udover Karina har blandt
andre Karinas fatter colitis ulcerosa, ligesom Signes
marmor har irritabel tyktarm.

Det har ogséa vaeret en statte og hjzlp, at colitis ul-
cerosa ikke har vaeret ukendt pa Signes mors side af
familien, da de har haft bedre forstdelse for sygdom-
men og dens falger. Omvendt har det varet svarere



fra Signes fars side altid at forstd dette pa den rette
made - og rumme sygdommen. Signe ser pa mange
mader nemlig ikke syg ud og klager sjeldent over
darlige dage, men accepterer bare dage, hvor kraef-
terne ikke slar til, og hun siger bare nej og bliver
hjemme uden yderligere forklaring.

»Inden Signe fik stillet diagnosen, havde jeg en for-
nemmelse af, at hun havde colitis ulcerosa. Det ly-
der forkert, men jeg folte en skuffelse, da lagerne
i fgrste omgang sagde, at hun led af en stofskifte
sygdom. Til gengeeld var jeg lettet, da hun fik colitis
ulcerosa-diagnosen, for det vidste jeg jo, hvad var,«
fortzller Karina

Medindflydelse vs. voksenbeslutning

Signe gar i dag i 8. klasse, og gennem hele syg-
domsforlebet har hun veret en bestemt ung pige,
der har taget del i beslutningerne og ségt viden om
sin sygdom. Og fra begyndelsen har hun varet med
til stort set alle mgder med laegerne pa Odense Uni-
versitetshospital, og laegerne har gjort meget ud af
at inddrage Signe i behandlingsforlgbet. Der har dog
veeret nogle beslutninger, som er blevet truffet alene
af Karina og Thomas i dialog med Signes lager, men
sa vidt muligt har Signe varet en stor del af proces-
sen og er blevet hart inden beslutninger er truffet.
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Efter et hardt og kompliceret forlgb i forbindelse
med loopstomi-operationen, endte Signe med at fa
dbnet pouchen akut efter tre uger. Forlgbet omkring
operationen og opstartsproblemer med pouchen be-
tad, at Signe blev tiltagende afkraftet og tabte sig.
Da veegten var tet pd den nedre grense, som la-
gerne havde sat, fgr de ville gribe ind, begyndte
hun dog langsomt at tage pa igen. Det svare og lan-
ge forleb med en aggressiv form af colitis ulcerosa
har da heller ikke varet uden konsekvenser for Sig-
ne. Og hun har efterfglgende faet konstateret blandt
andet kronisk betandelse i lever og galdeveje samt
begyndende smerter i flere led. Sa trods operation er
sygdom stadig en del af hverdagen.

Stor stgtte fra skolen

Sygdommen har tappet mange krafter i den unge
krop, og Signe har brug for meget sgvn og hvile i
forhold til sine raske jevnaldrende. Hun kan uden
problemer nogle gange sove 16 timer i dggnet. Til
hverdag mader hun 20 minutter senere i skolen end
de andre i klassen, og hun slipper ogsa for stu-
diecafé og motion - ellers bliver skoledagen for lang,
hvilket ellers er rammen i den nye skolereform. Men
der skal ogsa vaere plads til andet end sygdom og
skole, og det bliver der pa den made. Og skolen har
vist sig som en god samarbejdspartner, som rummer
Signes sygdom til topkarakter.



(44 Jeg har lert at leve med min sygdom og ved,
at jeg skal leve med den resten af livet, sa jeg ma
acceptere det og forsgge at kampe imod den 99

sleg kan ikke holde til s3 meget som mine kammera-
ter i skolen. Eksempelvis deltager jeg ikke i idrat el-
ler andre fysiske aktiviteter. Nar de andre har idraet,
bruger jeg tiden pa faglige opgaver i gode perioder,
mens jeg for det meste er hjemme, ndr jeg har darli-
gere perioder,« uddyber Signe.

Signe har heldigvis let ved de boglige fag i skolen,
sd selv om hun har haft en del fravaer, klarer hun sig
fint i skolen. Lige siden sygdommen brad ud, har hun
desuden vaeret meget dben overfor sine klassekam-
merater og fortalt om de problemer og udfordringer,
lidelsen medfarer. | dag meder Signe saledes stor
forstaelse fra sine kammerater og veninder, og de
hj=lper til med at forklare eksempelvis en vikar, hvis
hun for femte gang er nadt til at gd pa toilettet i en
time.

Abenhed giver forstielse

Bide Karinas og Signes erfaringer er, at det hjzlper
at vaere Aben om livet som colitis ulcerosa-patient.
Det giver en bedre forstaelse fra andre, men ogsa
lettelse hos en selv. Mor og datter er ogsd dbne
overfor hinanden, og selv om Signe ogsa finder, at
det er en fordel, at hendes mor kender sygdommen
fra sin egen krop, er der ogsa dage, hvor netop dette
gor, at bekymringerne bliver sterre, da de hurtigt
kan se, nar sygdommen “driller” en af dem. De er
dog opmarksomme pa, at det er vigtigt, at ikke alt
er sygdom.

»l begyndelsen var det svart for Signe, at der var
mange sociale aktiviteter, hun ikke havde krafter til
al deltage i. Det gav hende darlig samvittighed, nar
hun matte melde fra. Vi besluttede os derfor hurtigt
for at vaere dbne om vores situation, og siger i dag
ofte ja tak til en invitation med det forbehold, at vi

aldrig ved, om vi kommer af sted, ndr dagen oprin-
der,« uddyber Karina.

Karina har i vrigt stor gavn af at vare aktiv pd so-
ciale medier og deltager blandt andet i pararende-
grupper pa Facebook. Her kan hun berette dbent om
de dage, der er svaere og mader forstaelse fra andre
i samme situation, ligesom det har givet Karina et
stort netvaerk med andre pirgrende. Selv om hun
selv er syg, er hun ogsd "bare™ mor med et sygt
barn. Signe er ogsa aktiv pa bade Facebook og ved



Karina Jespersen

€ € Nar man er syg, finder man ud
af, hvem der er ens venner 99

at deltage i et bgrnepanel pa Odense Universitetsho-
spital, og det vigtigste her er, at det altid er hende
selv, der valger til og fra.

Tro pa fremtiden

Som de fleste andre 14-arige piger er Signe ogsa ak-
tiv pa diverse sociale medier, ligesom hun har tette
veninder, der betyder meget for hende. Hun er be-
vidst om sin sygdom og hvem, der er der for hende,
ndr hun har darlige perioder.

»Nar man er syg, finder man ud af, hvem der er ens
venner. Sd skal man omvendt ogsa huske pa ikke at
glemme dem, i de perioder, hvor man selv har det
godt,« siger Signe og fortsatter:

»Det er ogsa vigtigt at give sig selv friheden til at

gare noget af det, man har lyst til - og sa tage kon-
sekvenserne bagefter. Nogle gange er man nadt til
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at presse sin krop til greenserne og endda lidt mere
for at udvikle sig eller klare mere pa sigt. Jeg har
leert at leve med min sygdom og ved, at jeg skal leve
med den resten af livet, sd jeg ma acceptere det og
forsgge at keempe imod den.«

Pa sigt er det Signes drem at blive bgrnelaege med
speciale i kronisk tarmbetandelse. Og hun ser lyst
pa fremtiden.

»Jeg tror, at man bliver en bedre lage, hvis man selv
har sygdommen - sa det vil jeg rigtig gerne. Jeg ha-
ber ogsd, at min sygdom holder sig i ro, s jeg kan
fortseette med det, jeg gor nu. Jeg tager dagene, som
de kommer, og jeg har det godt. Jeg har det fint med
veninderne og i skolen, men jeg har en bekymring
for, hvordan sygdommen vil udvikle sig i fremtiden
- og de tanker tror jeg aldrig, at jeg helt slipper for,«
siger Signe.



