Lene Lauridsen er glad moster til tre, her med Louise pa 4
og Viktor pa 3.
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Min sygdom
skal 1kke
styre mit liv

Lene Lauridsen har veret gigtsyg, siden hun var helt lille, sa de konstante smerter har

hun lzert at leve med. Hun har ogsa erkendt, at hun er afhangig af praktisk hjlp, og

at hun ikke far sine egne bern. Til gengeeld kan hun ikke forsta, hvorfor det er sé sveert —

ogsé for behandlere — at tale om sex og de problemer, man kan have som kronisk syg.

AF HELLE KJ/ERULF. FOTO: ANDERS BACH.

Smerter er en del af hendes liv.
Hendes krop ved, hvad det vil
sige at have ondt naesten hele
tiden, og man kan se det pa
den. Men Lene Lauridsen, der
har haft gigt, siden hun var et
par ar, har truffet et valg: Gigten
skal ikke styre hendes liv.

Hun har valgt at teenke i mulig-
heder. At gigten giver hende fri-
heden til at tage til teaterfestival i
Spanien eller til at passe sin
sasters born, nar de er syge -
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noget, hun ikke ville kunne, hvis
hun var normal, som hun siger.
~ For mig at se er det ikke kun
skidt.

Lene er naturligvis bevidst om
de begraensninger, gigten saet-
ter. Og nar hun ser sig selv i en
butiksrude, bliver hun forskragk-
ket og teenker: ,gar jeg virkelig
sadan?" eller ,er det virkelig
mig, der ser sadan ud?*

- Den méde, jeg gér pa eller ser
ud, kan udstrale en skrebelig-

hed, jeg ikke foler. Jeg har man-

ge flere ressourcer, end andre
kan se. Det, min krop viser, er
noget andet end det, jeg feler.
- Men jeg spekulerer ikke s&
meget over det i dagligdagen.
Gigten har mange konsekven-
ser. Der er meget, jeg ikke kan
fysisk og er derfor afhaengig af
hjeelp. Jeg kan ikke veere sa
spontan og skal hele tiden taen-
ke mine hjzelpere ind, nér jeg
skal planlzegge. Jeg gar ikke sa

meget pa diskotek og ger mig
heller ikke s& godt pa et danse-
gulv, siger hun smilende.
At f& bern er heller ikke det
farste, Lene Lauridsen taenker
pa. I virkeligheden har hun op-
givet at blive mor.
Som hun selv siger: hun er 40 r,
har ingen mand eller kaereste,
og hun kan se, hvor hardt det
er for selv raske forzeldre at fa
bern.

Fortseettes neeste side

69



- Det kan godit veere, at gigten satter nogle begreensninger, men lysten til
sex er den samme siger Lene Lauridsen.

Fortsat fra forrige side

—Jeg tror til gengeeld, at jeg er
en rigtig god moster, siger hun.
Sygdommen har ogsa betydet,
at hun ikke bare har kastet sig
ud i parforhold. Som helt ung
boede hun sammen med en
keereste i tre &r, og det hjalp pa
selvvaerdet og selvtilliden, fordi
han kunne se hende som kvinde
og keereste. Siden har hun ikke
haft et lasngerevarende forhold.
- Selvfalgelig vil jeg gerne have
en keaereste igen, men jeg har et
utrolig godt liv og er ikke i panik.
Det ville veere dejligt at have én
at hygge sig med s@ndag mor-
gen, men en keereste kan ikke
gore mit liv komplet, det kan kun
jeg selv, siger Lene, der erken-
der, at hun i mange ar ikke har
kunnet se sit eget veerd.

— Jeg havde ikke rigtigt noget at
byde pa, vel? At g4 ud og selge
sig selv, score, det gjorde jeg
ikke, og sadan er det til dels sta-
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dig. Den konsekvens har gigten
ogsa haft for mig.

For Lene har det hjulpet pa selv-
veerdet at blive zldre.

- Det er din person, det handler
om. Gigten skal ikke have skyld
for alting. Det er mig, der skal
styre det, og det ger jeg i hejere
grad nu.

Siden 1985 har Lene studeret
psykologi og mangler kun spe-
cialet, som hun ikke regner med
nogensinde at fa feerdigt. | oje-
blikket haber hun pa at fa et job
gennem kommunen, s& hun kan
bruge sin psykologiske viden
om bl.a. smerter.

Lene sidder i en speciel stol, der
giver hende starst mulig aflast-
ning i leddene. Stuen i reekke-
huset | Hejbjerg ved Arhus er
hyggelig med en blanding af
gammelt og nyt. Et negenmaleri
af Lene fanger gjets opmaerk-
somhed. Det er kreeret af en af
hendes veninder, der ogsa har

gigt. Vinreolen i hjernet er fyldt
med erkendtligheder fra Lenes
mange foredrag og undervisning
om bl.a. gigt og smerter, gigt og
livskvalitet, gigt og seksualitet.
Hijeelperen Lena har taget kooi-
ker-hunden Frankie med ud i
regnen. Han kom ind i Lenes liv,
da hun fik en bil, hvor hun selv
kunne fa kerestolen ind. Nu har
en motoriseret karestol gjort, at
Lene selv kan lufte Frankie og
selv gere lidt indkeb.

~ Det er en fantastisk frihed. Jeg
kan g4 tur og ose pa straget.

Helst staende

Gigten har veeret en del af Lenes
liv, s& leenge hun kan huske. Det
begyndte, da hun var 15 mane-
der. Hun havde faet en flot red
cykel. Men hun ville ikke cykle
og greed bare, for det gjorde
ondt i knaene. Farst da Lene
var naesten 3, blev det slaet fast,
at det var gigt. For 35-40 &r si-
den var man meget tilbagehol-
dende med kraftig medicin, s&
de farste 10 &r fik hun hovedpi-
netabletter mod smerterne. |
lebet af fem-seks ar var alle hen-
des led angrebet af gigten.

— | dag gér de les pa gigten med
alt, hvad de har at skyde med,
og styrkemaessigt svarer det il
en svag kemokur. Det kan ofte
stoppe gigten. Det var en rimelig
mild type gigt, jeq fik, sa i for-
hald til at jeg har haft gigt i
neesten 40 ar, er jeg altsd meget,
meget heldig og privilegeret.
Lene har gennem arene faet to
kunstige hofter, to kunstige knze,
en kunstig skulder og en albue.
Og der bliver brug for flere nye
led i fremtiden. For to ar siden fik

har nogensinde spurgt til mit sexliv

hun ogsa en ny hjerteklap, men
om det skyldes gigten, ved hun
ikke. Hun veelger at tro pa tilfeel-
digheden, for perspektiverne er
skreemmende, hvis gigten gar
pé vaevet omkring vitale organer.
De fysiske begransninger mé
Lene leve med. Hun lefter armen
og viser, at hun ikke kan straekke
den ret meget eller lofte den
over hovedet. Det betyder, at
hun ikke selv kan vaske har eller
tage tej pa. | det hele taget er
der en raekke praktiske ting, hun
ikke kan, sa hun har en hjeelper i
alle hverdage og tre studerende,
som deler resten af tiden.

— Heldigvis har jeg tid for mig
selv. Hvis jeg havde haft degn-
hjelp, ville jeg braekke mig. Jeg
kan selv ga i seng om aftenen
og tage mit tej af. Det koster
krzefter, men hellere have noget
tid for mig selv frem for at skulle
have hjeelp ogsa til det - sa leen-
ge det er muligt.

P4 en god dag kan Lene ga et
par hundrede meter. Hun holder
kroppen i gang ved at svemme
to gange om ugen plus ga pa et
gigthold hos en fysioterapeut.
Desuden er hun hos sin egen
fysioterapeut en gang om ugen
for at f& kroppen strakt ud. Og
hun er klar over, at det eneste,
der kan aflaste leddene, er steer-
ke muskler.

- Jeg er jo heldig, mine fingre er
stive, 0g jeg gar sjovt — og det er
indlysende for andre, at jeg har
frygtelig ondt.

Men i virkeligheden har jeg
méske feerre smerter end s&
mange andre, der har et usynligt
handicap.
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GIGT - EN AF
DE HYPPIGSTE
SYGDOMME

Der findes forskellige
gigtformer, mest kendt er
ledde- og slidgigt. Man
regner med, at 35-40.000
voksne har leddegigt,

og at der arligt kommer
1.700 nye tilfzelde.
Slidgigt er den mest
almindelige ledsygdom
og én af de hyppigste
sygdomme overhovedet.
Faktisk far alle med tiden
slidgigt i mindst ét led.
Alle danskere i 60-ars-
alderen har slidgigt i ét
eller flere led. Omkring
210.000 danskere (med-
regnet slidgigt i ryggen)
har slidgigt, men syg-
dommen er underdiag-
nosticeret, og et nyt
skon ligger helt oppe pa
500.000.

Omkring 900 bern under

16 ar er ramt af borne-

gigt. Hvert ar kommer

90-100 nye tilfzelde til.

Ca. 3.000 unge mellem

15 0g 30 ar har leddegigt.

Kilde: Gigtforeningen og
FNUG - www.gigtforenin-
gen.dk og www.fnug.dk
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At lere at bede om hjzlp

Selv om hun er vokset op med
at fa hjeelp, har hun skullet lzere
at bede om hjeelp - specielt psy-
kisk. Hun har nok vaennet sig til
at fa hjeelp til det fysiske, men
nar hun har haft det skidt psy-
kisk, har hun taenkt, at det skulle
hun klare selv.

Det har hun ogsa gjort, men
med stor hjzelp fra sit netvaerk.
FNUG - Foreningen af unge
med gigt - hvor Lene har vaeret
bestyrelsesmedlem i mange &r —
har en stor del af eeren.

- Vi har talt meget om, hvordan
man klarer at have gigt. Og sa
har jeg gaet til psykolog for at
finde ud af, hvad det har betydet
for mig altid at veere afhzengig
og have haft ondt hele mit liv.
Hendes staedighed har veeret en
god felgesvend, og familien har
bakket op. Nar Lene har sagt
,det kan jeg da ikke", har famili-
en sagt ,du kan da preve".

- Man bliver nodt il at gare nog-
le ting selv, for man giver op. Det
har gennemsyret mig, og det har
kostet mange kreefter. Specielt
da jeg var ung, havde jeg det
sadan, at jeg skulle styre mit liv,
ikke gigten. Lige meget hvor
treet jeg var, hvor ondt jeg hav-
de, skulle jeg leve op til de krav.
Jeg skulle jo vaere normal, men
det er altsa sveert, sa det har
veeret lidt af en kamp.

Husk erotikken

Lene snakker hurtigt. Og hun er
ikke bange for at snakke om
sex. Sa det ger hun i forskellige
sammenheange.

- Da jeg var 18-19 ar, begyndte
jeg at undervise sammen med

FNUGs formand. Efterhanden,
som jeg fik den psykologiske
viden, kom der fokus pa gigt og
sex.

Det er abenlyst for Lene, at det
er vigtigt at tale om sine seksuel-
le behov. Det kan godt veere, at
gigten saetter nogle begraens-
ninger, men lysten til sex er den
samme.

Lene har veeret enormt frustreret
over, at ingen nogensinde har
snakket med hende om sex.

- Jeg har veeret barn, jeg har
veeret ung, jeg har veeret i parfor-
hold, jeg har veeret single. Ingen
har nogensinde naevnt det -
leeger, sygeplejersker, ergo- og
fysioterapeuter, og jeg mener, at
det er en graverende fejl.

— Néar man har kunstige hofter,
svage led osv., er der selvfolge-
lig nogle ting, som man ikke kan
i forhold til sex. Men ingen har
spurgt, om jeg har brug for hjzel-
pemidler eller instruktion af stil-
linger, der ikke belaster leddene.
Néar Lene abner munden om
gigt og sex f.eks. pa ergo- og
fysioterapeutskolerne, haenger
flovheden naermest i luften.

— Hvis du ikke kan vaske dig i
skridtet, kan du maske heller ik-
ke onanere, siger Lene, der po-
interer, at sex og naerhed er med
til at beere parforholdet gennem
de problemer, som kronisk syg-
dom nu engang medfarer.

- Man kan komme til at lide af
skyldfelelse begge veje. Det er
alfa og omega, at man kan sige,
jeg har det skidt, fordi jeg synes,
jeg svigter dig.

— | FNUG siger vi, at vi er bedre
elskere, vi har en ,medfadt” kre-
ativitet, fordi der er sa mange

ting, vi ikke kan. Den kreativitet
er god, nar det geelder sex.

— Det kan veere sveert som gigt-
ramt ikke at nedprioritere erotik-
ken. Det kreever en meget aktiv
stillingtagen, og at man er utrolig
bevidst om sine valg. Ligesom i
andre parforhold er det s& nemt
at nedprioritere erotikken. Selv-
folgelig er det vigtigt, at gigten
har det godt, at man tager sine
piller, laver sine ovelser og ikke
bliver overbelastet, men det er
lige sa vigtigt, at man har det
godt med sin partner. Det kan
godt veere, at man er treet og har
ondt, nar der kommer en hand
ind under dynen.

Men i den situation har du brug
for bekresftelsen, emheden og
naerheden, og sex virker smerte-
lindrende. Taenk at f& seks pano-
diler

foreeret pa den konto..., siger
Lene Lauridsen.

Arsagen er ukendt
Gigt er ikke én sygdom, men man-
ge forskellige sygdomme. Ved gigt
forstés alle former for sygdom og
skade, der fortrinsvis rammer
knogler, led, ledbdnd, sener,
muskler, seneskader, slimsazkke
og slimhinder, Man ved ikke, hvad
leddegigt skyldes, heller ikke
hvordan det haenger sammen med

arv og milje.
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