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Om forfatterne

Kine Albrigtsen (1994), Marthe Christine Bay (1988) og Mari Svenbalrud (1980)  er alle uføre med erfaring fra både psykiatri og somatikk.  Kine er utdannet barnevernspedagog, bor i Oslo og driver podkasten Også pasient, Marthe er utdan net jurist, driver med hest og bor i Oslo med mann og to barn, mens Mari er utdannet spesialpedagog, aktiv i lokalpolitikken og bor på Hadeland med mann og tre barn.
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Om boken

Til deg som aldri blir frisk

Har du en alvorlig sykdom, men frykter at du bare er lat? Føler du deg som et dårligere menneske fordi du ikke orker å lage middag hver dag? Er du lei av folk som foreslår yoga og grønn te som løsning på alle problemene dine?  

Det er Kine Albrigtsen, Marthe Christine Bay og Mari Svenbalrud også. De tar et oppgjør med fordommer og fastgrodde tankemønstre som fører til skam og dårlig livskvalitet. De snakker deg gjennom sorgen over livet som ikke ble som du hadde tenkt og deler raust av egne erfaringer. Og de kommer med en rekke tips som kan hjelpe deg å leve et bedre liv som kronisk syk. Her får du alt de selv skulle ønske de visste da de ble syke.

Når det ikke går over er en varm og ærlig bok som innbyr til samhold og fellesskap. Du er ikke alene!
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Materialet i denne utgivelsen er vernet etter åndsverkloven. Det er derfor ikke tillatt å kopiere, avfotografere eller på annen måte gjengi eller overføre hele eller deler av utgivelsens innhold uten at det er hjemlet i lov, eller følger av avtale med Kopinor.

Enhver bruk av hele eller deler av utgivelsen som grunnlag eller som treningskorpus i generative modeller som kan skape tekst, bilder, film, lyd eller annet innhold og uttrykk er ikke tillatt uten særskilt avtale med rettighetshaverne.

Bruk av utgivelsens materiale i strid med lov eller avtale kan føre til inndragning, erstatningsansvar og straff i form av bøter eller fengsel.


Forord

Hei, vi heter Kine, Marthe og Mari!

Vi har vært kronisk syke i over 50 år til sammen – Kine med angst, depresjon og spiseforstyrrelser, Marthe med artritt og utmattelse og Mari med ulcerøs kolitt og angst.

Kine var ekstremt prematur, født i uke 24, og fikk alvorlige psykiske problemer i tenåra. Hun er utdanna barnevernspedagog, har malt gangen sin lilla og har diskofliser på døra. Hun holder foredrag selv om det gir henne 175 i puls, og lar ikke angsten stoppe henne fra å snakke, skrive og lage podcast om psykisk helse i offentligheten. Kine er frivillig barnløs og bor i Oslo med hunden sin Aki.

Marthe er et flokkdyr. Hun samler på mennesker, dyr og uferdige prosjekter. I god flokkånd er hun mor til tvillinger i tillegg til tre små hunder og en stor hest. Marthe elsker å debattere for debattens skyld, kverulere fordi alle andre tar feil og gi folk gode råd hun ikke alltid følger selv. Hun elsker å rote seg bort i skogen og bruke lang tid på å finne veien hjem.

Mari er den pinlige tanta med hjemmestrikka ulltruser og kjelleren full av fermenterte grønnsaker. Hun er opptatt av miljø og likestilling, og vil bare at alle skal være venner. Yndlingsfargen hennes er alle fargene på én gang, helst i samme genser. Mari har mann og tre barn og bor til sin store sorg ikke i ei rødmalt, lita hytte langt fra folkeskikken.

Alle står vi utafor arbeidslivet og strever med å holde hodet over vannet i hverdagen. Og selv om vi ikke ser dere fra sofaene hjemme hos oss, veit vi at dere er mange der ute som også har det sånn. Med denne boka sniker vi oss inn i stuene deres, og budskapet vårt er enkelt: Vi som er syke, trenger mindre skam og mer livskvalitet! Perspektivet vårt er både samfunnskritisk og praktisk, og vi kommer med forslag til flere nye måter å tenke på.

Vi håper at boka kan få deg til å se deg selv i et mildere lys. Samfunnet har lært oss mange ting om hvordan skikkelige mennesker skal være, og disse normene skal vi se nærmere på. Kanskje du kan forkaste noen meninger du har om deg selv?

Mange av oss har lært at det moralsk riktige er å jobbe, jobbe hardt og mye, bite tenna sammen og holde ut, og så gjøre det litt til og enda litt til og så, først da, fortjener vi å hvile oss. Vi tror det er dette som provoserer mange: at syke mennesker får penger fra staten for å gjøre «ingenting», noe som gjør det så vanskelig for oss som er syke, å godta situasjonen vår.

Å leve med sykdom kan være skummelt, mørkt og helt jævlig. Sykdom er ikke blomster i vinduskarmen og telys på bordet mens du tar fine bilder av deg selv til Instagram. Derfor har vi skrevet den boka vi skulle ønske at vi fikk da vi ble syke. Den vi skulle hatt både i den kaotiske hverdagen og i mørket. Vi veit hvordan det er der nede, og vi vil prøve å vise at det finnes veier opp igjen.

Underveis i skriveprosessen har vi ofte vært redde for å fornærme dere lesere ved å komme med råd og synspunkter dere ikke kjenner dere igjen i, eller tillegge dere egenskaper dere ikke har. Vi håper dere ikke tolker oss i verste mening – når vi skriver at det er greit å kjøpe seg ut av problemene ved å leie inn vaskehjelp, for eksempel, så forstår vi at det av økonomiske årsaker er helt umulig for mange av dere – det er umulig for flere av oss også. Men vi mener at de som har muligheten, bør benytte seg av den.

Vi vil ikke at falske forestillinger om hva som er greit, skal stå i veien for et liv som er så godt som mulig, selv om tanken på vaskehjelp kan få de av oss på minstesats fra Nav til å le hånlig eller til og med frese.

Når vi foreslår klatring som fritidsaktivitet, veit vi godt at mange slett ikke kan få det til. Men noen kan! Kronisk syke er ei gruppe som spenner fra ME-syke som ligger på mørke rom og ikke har krefter til å svelge sitt eget spytt, til topptrente personer som ikke fungerer i hverdagen på grunn av alvorlige psykiske lidelser. Det er få konkrete råd som passer for alle, men vi håper at refleksjonene og tankesettet vil være noe mange kjenner seg igjen i. Hvis du likevel ikke gjør det, og du blir irritert og sint, vit at det ikke har vært vår intensjon.

Vi har også tatt utgangspunkt i at dere som leser, er kompetente voksne som gjør så godt dere kan. Når vi skriver noe dere er uenige i, er det ikke sikkert at det er vi som har rett. Og når vi skriver at skjermtid er bra, så betyr det ikke at det er vi som har gitt dere lov til å spille Candy Crush hele dagen.

Hele poenget med denne boka er at det er DU som veit hva som er bra for deg – ikke vi og ikke naboen. Fordi vi er i samme båt, tror vi likevel at vi veit noe om hvordan livet ditt er. Kanskje du, som oss, både skammer deg litt og sørger over at livet ikke ble som du hadde tenkt. Derfor håper vi at denne boka kan være til hjelp og trøst, og kanskje gir deg noen nye nøkler i livet, sånn at du kan få det litt bedre med deg selv – også når livet er preget av sykdom.
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Sykdom, i hodet eller kroppen?

Samfunnet og helsesystemet opererer med et skille mellom det psykiske og det fysiske. I beste fall gir dette skillet mening, i verste fall gjør det mer skade enn gagn. Som kronisk syk får vi kjenne på at kroppen og hodet henger sammen.

For det første: All smerte og sykdom føles fysisk. Ting som regnes som rent psykiske, for eksempel panikkangst eller sorg, manifesterer seg i kroppen. Det er i hjertet og magen vi kjenner at det verker, det er i armene og beina vi mister følelsen, det er hodet som prikker og øynene det svartner for.

Får vi en psykisk sykdom, påvirker det i stor grad den fysiske kroppen. Utmattelse eller frykt kan føre til at vi blir mindre aktive, og medisinering, mestringsstrategier eller symptomer fra sykdommen kan føre til vektoppgang eller -nedgang. Røyking, rusmiddelbruk, overtrening og søvnforstyrrelser kan også følge med på lasset og påvirke den fysiske helsa.

Fysisk syke er på si side også sårbare for angst og depresjon. Selv om alvorlighetsgraden varierer mye, er det ikke uvanlig å utvikle angst i forbindelse med smerter, brutale møter med helsevesenet, opplevelser av å ikke bli trodd eller bekymring for egen helse og kroppslige reaksjoner og forandringer. At fysisk syke også kan bli deprimerte og få lavere selvbilde som følge av sykdommen sin, er vel ingen stor overraskelse.






KAPITTEL 1

Veien inn i sykdomsland

Leser du denne boka, regner vi med at du er kronisk syk. Det kan også hende du er tett på eller pårørende til en som er kronisk syk, at du skal jobbe med kronikere eller bare er nysgjerrig, men vi skriver til deg som om du tilhører klubben med kronisk syke. Eller hverdagskronikere som vi kaller oss, når vi snakker om mennesker som er kronisk syke og kjenner på det i hverdagen.

Kronisk betyr at sykdommen er svært langvarig, i verste fall at den aldri forsvinner. Det er jo ikke det vi vil høre når vi går til legen. Når vi først blir syke, ønsker vi den sykdommen som kommer med en enkel og tilgjengelig kur. «Ta disse tablettene og tre dager på sofaen, så blir alt bra», skal legen helst si. Men altfor ofte er ikke verden så enkel.

Det er mange måter å bli kronisk syk på. Kanskje du hadde kjent på symptomene lenge – tenkt at du var forkjøla, stressa eller bare trengte å sove mer i noen uker. Men så gikk det ikke over, og det begynte å vokse en klump av tvil i magen.

Eller kanskje kom symptomene hardt og brutalt, uten rom for å lure på om det kunne være innbilning. Du tok første taxi til legevakten eller sykehuset for prøver og diagnostisering.

Kanskje du ble født syk eller ble syk som barn, og da er livet som kroniker det eneste livet du kjenner.

Uansett hva som er årsaken: Nå er du syk. Og vi som er syke, har alle noe til felles. Vi lever i et samfunn som er mindre tilrettelagt for kronisk syke. Der mange av normene vi vokser opp med, er tilpassa folk med fullt energilager.

Samtidig kjenner vi alle minst én annen som er syk. Kanskje er det et familiemedlem som bare snakker om sykdom, og som alle synes er litt slitsom, eller en ufør nabo som visstnok har vondt i ryggen, men som alle har sett måke snø og bære handleposer. Ingen av dem ligner på de syke menneskene vi møter gjennom media. På tv og i ukeblader tilhører de syke i hovedsak to grupper, som begge kan få sykdom til å virke helt ok, ja, nesten som en fordel.

Først har vi de som overvant sykdommen. Helst mot alle odds, og gjerne med før-og-etter-bilder. Nå, på etter-bildene, ser de glade og sterke ut. De greide det! De ga aldri opp, de kjempa og vant kampen mot sykdommen! Kanskje biter de til og med skøyeraktig i en gullmedalje de har vunnet etter at de ble friske igjen, for det nye livet har gitt dem masse energi, og de har blitt verdensmestere i stisykling samtidig som de jobber fullt og er fotballtrenere på fritida.

Menneskene i den andre gruppa er nesten helt like. De er riktignok fortsatt syke, men de kan bite skøyeraktig i en gullmedalje likevel, fordi de har greid å prestere på tross av sykdommen. Selv med all motgangen greide de å vinne! De ville knapt vært sykdommen sin foruten. De har lært så mye om seg selv og om livet at de faktisk takker sykdommen. Disse syke er om mulig enda mer inspirerende for friske folk enn de som har blitt friske mot alle odds.

I hverdagen din kan det derimot hende at det ikke finnes plass til å bli verdensmester. Det kan hende du synes det ser slitsomt og kjedelig ut, og at du ikke likte trening så godt før du ble syk heller. Hvem skal du snu deg til da?

De fleste kronisk syke er helt vanlige folk. Noen dager ligger vi i pysj i sengene våre, med fett hår og huset fullt av hybelkaniner. Noen dager sitter vi på pauserommet på jobb og spiser matpakka vår (gulost som vanlig). Andre dager er vi på kino med vennene våre, og ler og gråter av filmen. Og atter andre dager sitter vi på venterommet hos legen og lurer på hvorfor de har satt på Radio Norge så høyt at lyden skjærer som en kniv inn i hjernen.

Vi får ingen gullmedaljer eller avisoppslag. Av og til har vi det ganske så bra, og av og til har vi det helt jævlig. Ofte har vi det ok.

For din egen mentale helses skyld kan det være greit å forsone deg med at du antageligvis tilhører denne gruppa mennesker, hverdagskronikerne. Så kan du ta plutselig tilfriskning og OL-medaljer som en bonus. Ikke vær lei deg for det, vi er en mangfoldig og fin gjeng! Vi er mødre, fedre og barnløse, tenåringer og folk i førtiårskrisa, tidligere advokater, lærere og butikkmedarbeidere, atleter, sofagriser og frimerkesamlere – vi er et speilbilde av hele landets befolkning! Den uføre naboen er også med oss, og hen er et mye mer sammensatt menneske enn du kanskje har trodd.

Å være hverdagskroniker betyr ikke at du skal gi opp å bli frisk, eller la være å prøve å få til ting som virker umulige akkurat nå. Det betyr at du skal leve et så stort og godt liv som mulig mens du er syk. Det skjer noe med livet når man får beskjed om at man har en kronisk sykdom. Mye av det er ting vi ikke liker eller ønsker oss.

Sammen med beskjeden om kronisk sykdom får mange ei eksistensiell krise med på kjøpet. Den kan være stor eller liten, men uansett hva beskjeden gjør med deg, må du ta stilling til spørsmålet: Hvordan skal jeg leve livet mitt nå?

Selvfølgelig finnes det ingen fasit, men det finnes veiledning, råd og vink. Og det finnes mange andre som har gått stien før, og veit noe om hvilke busker det kan være troll bak og hvor du kan finne godt badevann og tuer med søte bær. Vi, som de tre forholdsvis erfarne kronikerne vi er, håper du kan lære av å høre om våre feiltrinn, erfaringer og oppdagelser.
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