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Tillbaka till livet

Jaha, så nu har jag börjat blogga![image: image] Både spännande och skrämmande. Min blogg kommer att bli väldigt personlig.

Förra veckan var jag hos kuratorn på ms-mottagningen. Hon berättade att hon sett i min journal att doktorn har skickat en remiss till hematologen för ett stamcellsbyte. Jag blev jätteglad!!! Äntligen händer det något! Nu har jag varit sjukskriven i drygt 6 månader och jag börjar så smått klättra på väggarna! När jag kom hem ringde jag till hematologen för att kolla att dom fått remissen och samtidigt höra hur lång väntetiden är. Jajamensan, dom hade fått remissen och doktorerna skulle titta på den på måndag, dvs. igår! [image: image]

Det var med tanke på detta (stamcellstransplantationen) som framförallt min syster tyckte att jag skulle börja blogga. Jag kommer ju vara isolerad i minst 3 veckor, och eftersom jag då inte får träffa någon så kan min familj och mina vänner läsa om hur jag har det! Tack för att telefoner och laptop finns![image: image] Hur överlevde vi egentligen innan??? *skrattar högt*

BRB

Responses

Maggan Says:

Ser fram emot att följa din blogg, käraste lillasyster!

*kramas massor*

Lasse Says:

Hej där *L*. Maggan tipsade mig att du börjat blogga.

Ska bli trevligt att ta del av dina tankar.

Hoppas det går bra med stamcellsbytet med.

/Lasse

Martin Says:

Lycka till med bloggen.

Ninni Says:

Hej Gumman!!

Ser fram emot att få följa din blogg! LOVE U!! Kram Ninni

Pia Says:

Jag blev tipsad av din syster om din sida …ska absolut följa din blogg!

Hoppas innerligt att stamcellsbytt blir av snart!

/ Pia


Del 1

Men till er som inte vet, kanske jag ska ta allt från början…

År 2000 var det bästa året jag upplevt (hittills). Jag och Martin gifte oss i maj, och i oktober fick vi en underbar dotter!

Vid årsskiftet till -01 kände jag mig väldigt trött. Jag fick också synrubbningar och gick vingligt. Jag ringde till vårdcentralen, men de sa bara att det inte var så konstigt eftersom jag precis hade fått barn!? Men allt blev bara värre. Dessutom fick jag känselrubbningar. Hela höger sida, inkl asnsiktet, kändes som den sov. Att ta på en sovande fot t ex är ju obehagligt – så var hela min hö sida! Jag sa till Martin att, skulle han pilla på mig fick han göra det på vänster sida! [image: image] Jag slutade att titta på TV. Det var för jobbigt! Skulle vi hyra film (man gjorde det på den tiden… :D) så hyrde vi en svensk film eftersom jag inte kunde se texten och orkade inte koncentrera mig på engelskan. Så jag gick till optikern…

Men han sa att han inte kunde hjälpa mig utan skulle skicka mig till en ögonspecialist. Helt j-a otroligt! Jaja, jag fick i alla fall komma till honom men han sa precis likadant som de andra. Han visste inte heller (sa han) men skulle skicka en remiss för en MR.

Va?!!! Röntga huvudet?! Vilken inkompetent doktor, det var ju för fan ögonen det var fel på!

Doktorn sa att det kunde vara något på synnerven eller i värsta fall en tumör. Jag gjorde iaf en MR och fick komma tillbaka. Doktorn sa att han hade tittat på bilderna och att jag hade MS. Nu var det, förhoppningsvis, första och sista gången som jag svor åt en doktor. Jag blev helt paff. Reste mig upp och frågade vad fan han sa!??

Jag kommer faktiskt inte ihåg vad han sa efter det. Allt blev helt tomt. Det enda jag kommer ihåg av det samtalet var att om han skulle berätta för Martin? Ja tack… Min man kom in, satte sig på en stol med Holly (vår dotter). Han tog inte beskedet lika hårt som jag. Hans första tanke var Louise Hoffsten, och det var ju inte så farligt? Eller? Jag däremot, som jobbat i vården och dessutom som personlig assistent till en MS-sjuk man som bara kunde röra huvudet, tänkte det värsta.

I bilen på vägen hem sa jag

- jag gör inte så här mot min familj och jag hoppas verkligen att du förstår om jag hänger och dinglar i ett träd.

Det året kommer jag inte ihåg! Jag är glad att jag skrev upp Hollys framsteg med en gång. När hon satt upp första gången t ex för jag kommer verkligen inte ihåg!

Jag gick in i en depression. Jag var så arg och jag rasade i vikt. Jag var som en fiskmås – all mat åkte bara rakt igenom. Jag hade kämpat i många år för att gå ner i vikt och så var det så här enkelt! [image: image]Jag kunde ju faktiskt äta både pizza och bea och ändå rasa i vikt. Coolt! Nu efteråt vet jag ju att det berodde på depretionen… Och nu tycker jag att det är nog bättre att kämpa för att gå ner i vikt än att ha en depression.

Jag var ju hela tiden så arg så om någon frågade hur jag mådde så blev mitt svar – Hur fan tror du???

Jag ville hela tiden få folk att förstå. Förstå vad? Något som jag själv inte förstod!? Frågor som varför? dök upp. Inte för att jag hade drabbats av MS, utan för att det ska inte behöva drabba någon!

Jag kommer ihåg att jag gick till den vårdcentral, som jag hade ringt till 4:a gånger innan och fått svaret att det är helt normalt att vara trött efter en förlossning. Jag krävde att få tala med chefen. Det fick jag. Jag talade om att jag hade ringt flera gånger och berättade även svaret jag hade fått. Jag sa också att man inte kan ignorera folk på det här sättet! Om dom nu trodde att jag var hypokondriker, så kan faktiskt även dom bli sjuka! Hade jag nu haft en hjärntumör hade jag kanske varit död idag! Nu var det ju «bara» MS. Tanten på andra sidan skrivbordet blev helt stum. Men hon sa iaf att det skulle bli ändring. Jag tog Holly i bilbarnstolen och stegade ut.

Martin tyckte jag hade varit pinsam, men jag var/är stolt över att jag vågade!


Del 2

Nyårsafton till -02 hade vi ett par vänner hemma och vid middagsbordet säger Martin

- Jag vill skåla för ett nytt år! Sen vänder han sig till mig och säger

- Har vi klarat det här året så klarar vi vad som helst!

Jag har funderat över den kommentaren många gånger. Jag förstår vad han menar. Egentligen är det ett under att han fortfarande är kvar hos mig. Men jag ser det som en kärleksförklaring – verkligen!

Tur att ni inte ser mig nu. Tårarna rinner som två fontäner!

Åren som följde hade jag kontakt med MS-sköterskan på neurologen. Min behandling var Rebif (en bromsmedicin). Jag tog mina sprutor varannan dag och det gick faktiskt ganska bra, men jag låste alltid in mig på toaletten när jag skulle ta dom. Kände mig som en pundare varje gång. Såg väl ut som en också! Dom märkena som blev efter sprutorna var inte snygga! Jag tänkte mer på det på sommaren när man skulle klä av sig och man såg alla märkena på både benen och magen… Som lysande blålila lampor…

Jag träffade också andra «unga» i samma situation. Jag gick med i NHR (Neurologiska Handikappades Riksförbund). Detta kändes sååå viktigt för mig! Att se att andra också faktiskt hade drabbats!

Jag jobbade på en akutavdelning på SU i Göteborg och trivdes väldigt bra. Men jag kände ändå att det var för stressigt. Jag var helt död när jag kom hem! Dessutom var jag gravid. Barn nr 2 skulle komma i feb -04. Jag började fundera om jobbet verkligen var allt här i världen… Jag kom fram till att det betyder väldigt mycket, men dock inte allt (sorry mamma :D). Så jag sökte en nattjänst (också inom SU) och fick den.

Ingen anställer väl någon med MS (?) så jag berättade givetvis ingenting. Jag hade heller ingen skyldighet att berätta, om inte chefen frågade. Det gjorde hon givetvis inte! Det syntes ju inte på mig! Jag hade vid det här laget fått lite kognitiva «problem» som tex glömska. Fick sätta upp post it-lappar överallt hemma och ha mobiltelefonen som larmade för att inte missa nå’t. Almanackan hade blivit min hjärna! Om någon frågade om vi skulle fika i morgon så var jag tvungen att ta upp min agenda! Inte för att jag var upptagen utan för att jag inte kom ihåg!

Jag började jobba 1:a april -06 och jag skulle visa mig vara just ett riktigt aprilskämt!!!

Det tog 6 år från det att jag fick diagnosen till mitt andra skov. Jag hade väl haft «tur»…? Den 9:e september (jag kommer så väl ihåg datumet eftersom det är Martins födelsedag). Då åkte jag in till Sahlgrenska för ett skov. Jag blev inlagd. Nu var det så beklagligt att jag skulle jobba. Jag var ju tvungen att ringa chefen. Innan jag ringde hade jag fått ett dropp cortison. Skulle ha två till. Jag kände mig helt speedad och darrig av cortisonet, men jag var ju tvungen att ringa och berätta. Nu hade jag laddat med kaffe och en cigg, hon svarade. Jag tror jag pratade utan att andas!

- Nu är det så att jag ligger inlagd på Sahlgrenska för en cortisonbehandling för att jag har ett skov på grund av att jag har MS och jag har inte sagt något till dig för om jag hade gjort det på anställningsintervjun så hade inte du anställt mig och jag är en väldigt bra uska och jag sköter mitt jobb och jag gör det väldigt bra!!

Det blev helt tyst. Det var bara mitt flås som hördes, nu var jag andfådd! Puh!

- Vi får prata om det när du kommer tillbaka. Krya på dig! Klick.

Jaha, så nu var det över… Nu då?


Del 3

På avdelningen kom sjukgymnasten. Träna. Ok. Nu var jag så vinglig att jag knappt kunde gå rakt. Jag fick gå bredbent för att kunna hålla balansen. Ut med armarna. Koncentrera dig!

Nu fick jag träffa två doktorer (en professor och en docent) men ingen kunde svara på varför? Eller ens på vad händer nu?

Vilken j-a sjukdom det här är, så oförutsägbar! Man vet inte hur man kommer att må från ena dagen till den andra! Eller ens från förmiddagen till eftermiddagen!

Jag blev sjukskriven. Men kände mig snabbt bättre. Avslutade min sjukskrivning och började jobba igen. Arbetade kanske två veckor och fick ett nytt skov! Den här gången sa min doktor att han sjukskriver inte mig för att vara snäll utan för att hans erfarenhet och kunskap säger att det tar den tiden att komma tillbaka! Jag skämdes. Givetvis har han rätt! Det är ju dessutom ingen som tackar mig för att jag avslutar min sjukskrivning! Korkat av mig! Men man vill ju så gärna!

Nu fick jag cortison igen. Men jag slapp ligga inlagd, utan åkte till sjukhuset varje dag för droppet. Det cortisonet gör är att det tar bort topparna på skovet. Skitbra! Men det är ingen som talar om att 3:e dygnet är värst! Hela kroppen lägger av! Har den inte gjort det innan så är det just då! Har man dessutom känselstörningar, som jag, är det nog (?) ännu värre! Fy fan på ren svenska!

Jag stod ute och rökte, kl var ca 22.30 (tack och lov) och jag skulle snart gå och lägga mig. Helt plötsligt kände jag ngt vid fotknölen… Tittade ner… Jag hade pissat på mig! 33 år och kan inte hålla tätt!

Tack och lov att ingen såg mig! Jag gick in och duschade. Satt i duschen och grät, grät och grät. Vad håller på att hända med mig??! Jag har nog aldrig känt mig så förnedrad i hela mitt liv! Snacka om känselstörning! Efter den gången fick jag titta på klockan när jag skulle gå på toa. Var 3:e timma! Inte för att jag kunde pinka var 3:e timma, men jag var ju tvungen att försöka! Det som hade hänt fick aldrig hända igen!!!

Nu var jag sjukskriven hela den tiden doktorn hade skrivit, plus lite till. Jag fick förlänga sjukskrivningen den här gången! Tydligen är det så, iaf för mig, att skoven blir värre än det man hade innan. Den här gången var jag dålig! Rehab kom hem till oss. Fråga mig inte hur eller varför, men helt plötsligt hade jag fått både rollator och rullstol! Hm… Den där rollatorn tänkte inte jag gå ut och valla! Så den kunde dom ta med sig igen! :(

Dessutom gillade inte hunden den! Han blev helt hispig när jag, dom få gångerna, hade den.

Apropå det, djur är fantastiska! När jag nu hade skov och hade svårt att gå var han (hunden) jättego! Han drog aldrig. Han kände väl på sig att jag var dålig. Eller så var han rädd att aldrig få ligga i sängen mer om han var dum [image: image]. Han låg alltid i sängen med mig på dagarna. Aldrig annars, han visste att han inte fick ligga i sängen för Martin!

Tiden gick och jag började jobba igen. Tack och lov att jag jobbade på natten! Då var det inte så många jag behövde förklara och försvara mig emot… För det är tyvärr så. Det är många gånger man varit ledsen för kommentarer som sårat något fruktansvärt. Bara det när jag började med mina sprutor och skulle hämta ut de på apoteket. Då fick jag höra hur dyra dom var – 9500 kr i månaden! Jag fick byta apotek 3 gånger! Till slut vägrade jag att gå och hämta dem, så min man fick göra det åt mig! Jag kände mig såå hemsk och att man var en last för samhället! Men å andra sidan så har jag också betalat skatt! Och jag är väldigt glad över att vi har högkostnad på mediciner! Annars hade jag inte haft råd att hämta ut dom. Ingen annan heller för den delen!

Eller den gången när jag åkte buss och en tant mellan 90 och döden (?!) skällde på mig för att jag satt på en handikappsplats! Då blev jag faktiskt förbannad! Jag sa till henne att alla handikapp syns faktiskt inte och att jag minsann hade rätt att sitta där jag satt!

Jag kan berätta många fler exempel men då skulle det bli en bok!

Det var en period då jag inte ville gå ut! Jag upplevde hela tiden dumma, korkade kommentarer från folk som jag kände att jag inte kunde försvara. Martin tyckte jag hade blivit folkskygg. Lite rätt hade han kanske…

Jag har alltid varit en social människa med stort kontaktnät. Men under dom här åren känner jag att man inte orkar längre. Kanske har det med åldern att göra också…?! Skämt å sido! Men ngt jag är glad och tacksam över är att de vänner jag har berättat för är kvar. Man har sett och hört så många, genom NHR och Duns, där deras vänner har flytt när dom berättat att hon/han har ms. Tragiskt!

Det som är positivt är att dom förstår att de «vänner» egentligen inte är några riktiga vänner! Men det kanske inte hjälper just då, utan efter ett tag. Självklart blir man otroligt ledsen och arg. När man fått en diagnos, en kronisk sjukdom, är man ensam oavsett om man har vänner eller ej. Det blir ju lättare givetvis, om man har vänner, men man är dock ensam… Därför är det oerhört viktigt att NHR finns. Att man kan träffa folk i samma situation! Som dessutom verkligen förstår. Man kan utbyta tankar och känslor, man får tips och idéer.

När jag hade mitt första skov och någon frågade hur jag mådde. – trött! svarade jag Den här personen sa – jag förstår.

- SÅ FAAN HELLER!!!

Han/hon kan aldrig förstå! Det är en trötthet man inte kan förklara eller ens beskriva. Jag försökte genom att säga (det är dessutom sant!): «Jag hade sovit hela natten, gick och la mig igen kl 8 på morgonen. Kände att jag låg obekvämt, men orkade/kunde inte flytta på mig. Min sista tanke innan jag somnade var ‹Börjar det brinna, brinner jag inne!› Jag vaknade igen kl 16. I samma ställning som jag lagt mig! Kände mig inte alls utvilad utan kunde lägga mig för natten!»

En person (h*n får själv ta åt sig) som jag berättade detta för, sa – Det är klart du hade vaknat om det börjat brinna!

…Nej, tyvärr hade jag nog inte gjort det…

Jag måste hela tiden planera hela min vardag och dessutom spara på energi. Det var som en sjukgymnast sa till mig – det tar lika mycket energi att stå och duscha som att tvätta en bil! Man förstår inte skillnaden förrän man har en duschstol! *S*

Spara på energi och planera sin vardag. Jo, vi började med att ha veckoplanering och ha matlista. Att vi inte hade gjort det innan![image: image] Man sparar både tid och pengar!

Jag försöker spara energi till familjen. Att man orkar leka och umgås med både barn och man… Under dom senaste månaderna (året) har jag gått och lagt mig med barnen ca kl 19.30, sovit hela natten och ändå sovit ca 2 timmar på dagen. Till saken hör att jag har då tagit/tar 2 amfetamintabletter mot trötthet!

Då kanske man kan förstå lite vad ms-trötthet är!

Jag vågar inte tänka på hur det skulle varit om jag inte tagit dom där tabletterna! Nu finns det ju ingen anledning att göra ett test, men skulle jag, hade det gett utslag! Så även om det är en liten dos så är det dock amfetamin!

Efter det senaste skovet, som fortfarande pågår, har jag fått ännu fler handikapp… Kommer ni ihåg den där reklamen om en läckande kärring som säger «Min familj litar på mig och jag litar på atens»! Det har blivit jag… Fy fan!

Det är en anledning att jag inte känner mig särskilt attraktiv. Inte för att jag läcker på natten. Men man kan inte ha spontansex längre! Det får helt enkelt bli när man lagt sig… Eftersom jag lägger mig mycket tidigare än Martin, dessutom tar jag en tablett för att somna, så jag vaknar inte när han lägger sig… Det har inte blivit särskilt ofta…

Trist, jag saknar honom så mycket!

En annan anledning till att man inte känner sig särskilt attraktiv är att man alltid är så vansinnigt trött! Dessutom går man som en anka! Usch, man känner sig såå ful! :(

Men jag försöker att alltid göra mig i ordning. Fixa håret, sminka sig, parfym mm. Sminka sig… Hm… Det är inte varje dag det går, tyvärr. Allt beror på hur man mår. Hur dagsformen är helt enkelt. Det är många gånger jag har fått torka bort mascara och kajal från både kinder och panna! :( Inte ens det klarar man av!!!

Häromdagen pratade Martin med en vän i telefon. Jag hörde honom säga «-Problemet är inte att sitta i rullstol! Det är allt annat som är jobbigt! Som t ex. hon kan inte titta på tv (det blinkar för mycket), alltid trött, vinglig, fumlig och svag bl.a. bl.a. bl.a……»

Jag blev så glad![image: image]För jag håller verkligen med honom! Att sitta i rullstol var det värsta som kunde hända för några år sedan. Idag ser jag det som ett hjälpmedel. Hade jag inte haft min Diablo (som jag döpt min rulle-bulle till) hade jag inte kunnat ta mig någonstans! Nu kan jag göra allt som jag gjorde innan. Jag kan också gå på krogen, åka till affären, shoppa, gå på restaurang mm mm. Det tråkiga är att jag måste planera. Jag kommer faktiskt inte in överallt. Eller som man också kan tänka – jag är inte välkommen överallt! Martin har ju haft MS lika länge som jag (han har fått leva med mig). Vi har fått lära oss tillsammans, både genom problem och ledsamheter. Bråk har det också blivit. Alltid lika tråkigt med bråk och gråt, men på något vis har vi kommit närmare varandra. Man tar och ger som i alla relationer. Från småsaker till större, som t.ex. när vi handlat, han öppnar allrid alla burkar så jag kan öppna och använda dom när jag ska. En sådan liten sak kan betyda såå mycket!

Det finns inga ord för hur mycket jag älskar honom!

Ninni Says:

Hej Suss!!

Nu är det tur att ingen ser mig… Sitter här på jobbet med tårarna rinnande. Du är världens bästa!!! KRAM


Del 4

År 2007 fick jag möjligheten att få åka på en rehabiliteringsresa till Spanien/ Teneriffa. Jag skulle vara borta i 4 veckor. Borta från barnen och Martin i 4 hela veckor!

Det var, faktiskt, folk som sa till mig att det skulle dom minsann aldrig göra, åka bort på semester i 4 veckor alldeles själv! Usch!

Vilken hemsk mamma jag kände mig! Kunde jag verkligen göra så här?! Jag skulle kanske strunta i det…

Martin försökte trösta mig. Det här var ju ingen semester utan en rehabiliteringsresa! Förhoppningsvis skulle jag komma hem i bättre skick än jag var i. Jag gjorde det ju inte bara för mig själv utan för hela familjen. Att kunna/ få vara med på barnens aktiviteter, att kunna/orka följa med barnen ut och leka mm mm.

Och den kommentaren som jag också fick: Hur ska Martin klara sig ensam med barnen i fyra veckor??? Den hade jag faktiskt svar på, men vågade aldrig säga det. Att det inte skulle bli någon skillnad för honom, han gör redan allt.

Jag satt på flyget ner till Spanien, kunde inte hålla tårarna borta. Funderade än en gång, som så många gånger förr, vad är det som händer med mig??? Jag kände mig såå ensam!

Väl nere, på en underbar ö med vackert väder och med underbara palmer, gick jag ner till havet. Det visade sig vara en väldigt dålig och dum ide. Har man en urdålig balans, som jag hade, kan man inte gå i sand!!! Inte heller bada i vågor… Den dagen kunde faktiskt ha blivit min sista…

Jag ramlade i vattnet. Det kom en stor våg. Fick en kallsup. Jag höll på att drunkna!!!

När jag till slut, efter mycket plaskande, kom upp på stranden, så låg jag där som en strandad val! Helt utmattad! Jag kunde omöjligt resa mig upp utan stöd. Men eftersom jag kan vara som en trotsig 3-åring så tänkte jag KAN SJÄLV!!!

Det kom fram en norrman (som säkert hade sett mina försök att resa mig), sträckte fram en hand och frågade om jag behövde hjälp. Jag tog tacksamt emot hans hand….

Efter den gången gick jag aldrig ner till stranden själv!

Jag önskade att de som hade trott och sagt att jag skulle på semester hade sett mig! Jag hade 6-8 träningspass om dagen! Tänk er då att det höll på 5 dagar i veckan i 4 veckor!

Personalen där var helt fantastiska! Att jag hade bekymrat mig för värmen var helt obefogat. Jag mådde jättebra! Dessutom var människorna som var där helt underbara. Det blev kanske lite mycket öl och sprit… [image: image]

Under min vistelse där var det 3 dagar som jag «bara» tränade 3 pass. Det kom in en sandstorm från Afrika. Det var så vansinnigt varmt! 40 grader redan efter frukost!!! Ni kan tänka er hur det var kl 12 på dagen! När jag kom dit fick jag träffa en sjukgymnast, en arbetsterapeut, en sjuksköterska och en doktor. Dom gjorde tester på styrka och gångförmåga mm. När tiden började ta slut fick jag träffa alla igen och dom gjorde alla samma sak. Mina resultat var otroliga! Jag hade 3-dubblat dom!!! [image: image] I både styrka och gång! [image: image] Jag hade blivit så stadig. Nu kunde man minsann inte blåsa omkull mig! [image: image]

Jag kom hem efter 4 veckor. På flygplatsen stod Martin och barnen. Det var såå skönt att se dom igen! Jag var så glad och jag ville visa Holly med en gång att morsan kunde hoppa!!! Jag visste att Holly skulle gå ett steg längre. Visst hade jag rätt då hon frågade om jag kunde hoppa på ett ben. Jag kände mig så stolt när jag kunde visa att jag faktiskt kunde det!!! Holly log och jag var såå glad!!!

Efter några dagar hemma så mötte jag en som sagt att jag skulle på semester… H*n sa denna gången att «Det syns inte att du har varit i Spanien i 4 veckor!» Jag var glad att kunna svara «Jag låg på stranden 3 ggr på dessa 4 veckor! Jag var där för att träna, så det var just träna jag gjorde!»

Jag kände mig så stark. Jag hade verkligen kommit hem som en stålkvinna!

Nu hade jag fått byta behandling till Tysabri. Det är ett dropp som man får var 4:e vecka. Det här ska vara superbra! Dessutom slapp man sprutorna. Det var det som var det bästa, att slippa sprutorna!

Efter 3 veckor med Tysabri kände jag skillnad. Jag blev klarare i huvudet. Kunde faktiskt slänga en hel del post it-lappar! [image: image]

Jag såg nu ljusare på framtiden och livet i övrigt.


Del 5

Men fortfarande var/är det så, att jag har nog aldrig varit så svensk (!) som efter min diagnos! Allt ska vara LAGOM. Inte för kallt, inte för varmt, inte för ljust, inte för mörkt. Helst grått… Man går på en grå linje, lagom. Man får inte ha för roligt och inte för tråkigt. Är man bortbjuden en kväll får man tänka på vad man ska göra de två, tre dagarna efter. Är det verkligen värt att gå på den här festen? Jag vet att man är «död» i två dagar efter… Japp! Det är alltid värt att ha roligt! [image: image]

Men man får hela tiden planera. Skittrist! Man kan aldrig vara spontan längre!

Efter något år kunde jag inte riktigt sova på dagen efter jag hade jobbat natt. Shit! :( Men det var också en sjuksköterska som jag jobbade med en hel del nätter som jag inte tålde!!! Hon kunde verkligen inte bete sig! Från henne fick jag höra många kommentarer som sårade något oerhört!!! Kommentarer som faktiskt sitter än…

Jag satt en natt, efter att ha blivit förbannad på henne «Systern med stort S», och läste igenom platsannonser. Det fanns ett som jag tyckte lät intressant och skickade iväg en ansökan. Det var dessutom ett dagjobb. Skitbra! [image: image]

Jag fick ett samtal därifrån efter en tid och åkte dit på anställningsintervju. Tyvärr var den intervjun efter att jag jobbat två nätter… Dessutom inte sovit bra. Kände mig inte särskilt fräsch… Skulle dessutom jobba en natt till.

Vi kom till det där känsliga ämnet LÖN. Hon berättade att hon hade pratat med en god vän från Oskarshamn, som också var enhetschef, hur svårt det är att sätta löner. (Jag visste att den här kvinnan kom från Oskarshamn och hon visste att jag var från Kalmar och att min pappas släkt kommer från Oskarshamn).

Jag fick en kall klump i magen. Jag sa – Är det Lotta? Före detta. Pettersson du talade med?

Det blev helt tyst. «Du är Lottas kusin?!» «Japp! Vad världen är liten!» [image: image]

Vi skrattade och hon berättade att hon och Lotta hade växt upp tillsammans och att det hade varit dom två som flyttat till Göteborg.

Jag visste mycket väl vem hon var, men bara till namnet.

Nu ville jag snabbt hem så jag kunde ringa Lotta innan hon hann före!!! Jag har inte pratat med Lotta på flera år, men hur både hon och jag har det har vi fått reda på genom min faster och mina föräldrar. Jag ville veta om hon hade berättat att jag har MS. Självklart hade hon väl det! Det var väl en saftig nyhet att berätta för sin bästa vän att sin kusin hade fått MS!

Nu får jag väl aldrig jobbet!

Jag fick tag på Lotta efter flera timmar. Jag hade inte hunnit före!

Men jag kunde vara lugn, hon hade inte berättat! Puh!

Jag klarade mig tydligen bra på intervjun för jag fick jobbet! [image: image]

Nu undrar säkert ni om jag berättade att jag har MS eller om jag gjorde samma misstag som förra gången…[image: image] Nej, jag berättade inte. Men när jag hade arbetat ett par veckor så bestämde jag en tid med chefen.

Jag var jättenervös men jag sa precis som det var och att jag inte hade sagt något på intervjun var att, jag är inte dummare än så, att då hade jag inte fått jobbet. Hon tittade på mig och sa «Att det hade du nog fått ändå, om du berättat som du gjorde nu».

Jag har världens bästa chef! [image: image]

Jag hade börjat arbetat på mitt nya jobb 1:a juni. Allt gick bra, lite väl tungt emellanåt. Men jag jobbade «bara» 70 % så det gick bra.


Del 6

Den 10:e september -08 åkte jag in till Sahlgrenska för ett nytt skov.

Jag får ju för fan Tysabri! Det tar bort 70 % av de skov som man egentligen skulle ha fått.

Jag ska inte bli sjuk! Aldrig mer!!…Men nu var det så…

Jag slapp ligga inne, så jag åkte till Östra sjukhuset och fick cortison i tre dagar. «Godispåse» eller kalla det vad ni vill. Men jag blev inte bättre!

Efter ett tag fick jag ytterligare cortison. Men jag blev inte bättre nu heller!

Nu kom den där frågan igen… VAD ÄR DET SOM HÄNDER????

Ingen, absolut ingen, kunde svara mig…

Jag var svag, trött, yr, vinglig och förtvivlad!

Min doktor tyckte att jag skulle sluta med Tysabri och att vi skulle prova med Mabthera istället.

Jag var inte längre den jag var, eller ville vara…

Ok, cellgifter! Nu är det så att jag aldrig skulle ifrågasätta min doktor. Han har en kunskap som jag inte har och därför litar jag på hans ord och omdöme. Det är samma sak som när man är hos frissan. Hon/han vet vilken frisyr som passar mig och därför litar jag på hans/hennes omdöme. Kanske en dum jämförelse…?

Vi har alla olika kunskaper. Livet formar oss till det vi går igenom.

Nu skulle jag få cellgifter. Martin följde med första gången och vi pratade med min doktor. Han försökte förklara detta med Mabthera för oss, men det var rena rappakaljan. Både Martin och jag satt som fågelholkar och fattade ingenting. Men allt lät nog väldigt bra…! Jag skrev på ett papper att jag av egen fri vilja ville genomföra detta. Det kan tyckas korkat, men som jag skrev förut – jag litar på min doktors omdöme! Han skulle aldrig erbjuda mig detta om han inte trodde på det. Eller??!

Jag fick behandlingen, som alla mediciner finns det biverkningar. Helt plötsligt fick jag svårt att andas. Jag blev tungandad och det började tjuta i bröstet. MS-sköterskan, som kom in i rummet var 5:e minut, stängde av droppet och kallade på doktorn. Jag hade tydligen blivit röd som en tomat i ansiktet och dessutom fläckig på bröst och rygg. Snygg? Nä, inte särskilt! [image: image] De satte på droppet igen efter 1 timma. Nu gick det mycket bättre. Kände ingenting! [image: image] Man kan tydligen bli tungandad (astmasymtom) när B-cellerna dör. Det är det man ville – ta död på mina B-celler. Jag klarar mig utmärkt utan dom, så frågan är vad dom är bra för? Men det är tydligen så att B-cellerna får det här proteinet (?) att äta upp myelinet (fettskydd) runt nervcellen. Om det inte är något myelin runt nervcellerna så går kontakten mycket långsamt. Det är just det som händer vid MS. Det spelar ingen roll att min hjärna SKRIKER till benet att lyfta sig om kontakten är trasig. Benet kommer aldrig att lyfta sig…

Det har hänt mig så många gånger. Att man så gärna vill en sak t ex när man är ute och går med hunden. Man känner att benet håller på att lägga av, det blir som ett släpande bihang, men jag ska gå!

Det går verkligen inte att vinna över det. Hur mycket man än vill. Det spelar ingen roll att man tar fram sitt jävlar anamma!

Vem bestämmer över kroppen egentligen? Inte jag i alla fall. Tyvärr! [image: image]

Det är som den där roliga (?) historien om när hjärnan, hjärtat och rövhålet båkar om vem som bestämmer över kroppen. Hjärnan tycker att det är han för han bestämmer över musklerna. Hjärtat tycker att det är han för han bestämmer över blodomloppet som han pumpar runt. Rövhålet sa att han minsann skulle visa att det var han! 1 vecka gick och kroppen mådde inte särskilt bra. 2 veckor hade gått och hela kroppen skrek Det är du! Låt oss få skita!!!

…Dags att skratta…

Man måste få ha kul också. Visst! Allt har varit jobbigt, skitjobbigt faktiskt, men sätta sig ner och deppa och dra sitt hår är det ingen som mår bra av! Visst får man vara arg, skrika och gråta. Men man måste resa sig upp igen! Hur svårt och jobbigt det än är… Det var som en vis tant sa till mig (mamma…) «Det du inte kan göra något åt är bara att anpassa dig». Just då blev jag förbannad! – Hur f-n skulle jag kunna anpassa mig till ett samhälle som bara gick emot mig! Med mina barn som jag inte nu orkade med! Med en man som fick göra allt för att jag inte klarade av det! Med Försäkringskassan som aldrig skickade mig pengar! Berätta! Hur fan skulle jag kunna anpassa mig?!

Idag förstår jag, kanske, vad hon menar… Varför lägga energi (som jag har väldigt lite av) på något negativt? Negativa vibbar tar otroligt mycket energi. Det tömmer en fullständigt! Så om nu Försäkringskassan behöver 5 veckor på sig för att titta och bedöma mitt läkarintyg så är det bara så. Jag kan ju inte åka upp till Försäkringskassans inläsningscentral i Östersund! Det hade ju inte gått snabbare för det!

Nu tog det 3 månader! Jag ringde och sa att hade jag varit ensamstående så hade jag och mina barn fått flytta ut med tält i skogen! Vi hade blivit vräkta vid det här laget!

Jag fick faktiskt pengar några dagar senare.

Jag tror faktiskt att läkaren på FK har en mall han går efter. Som t ex Ryggont tar 2 veckor, Hjärtinfarkt tar 4 veckor, Ett skov i MS tar 6 veckor osv. Skulle man behöva vara sjukskrive längre så måste både patienten och läkaren kunna försvara detta! Det är ju inre riktigt klokt!

I början av min sjukskrivning skrev doktorn läkarintyg månad för månad. Redan på tredje intyget märkte man att det blev mer text, mer ingående liksom.

För ett par veckor sedan pratade jag med «min personliga handläggare» på FK. Hon började prata något om utförsäkrad, jag blev skiträdd! Skulle jag bli utförsäkrad? – Nej, för du står ju under behandling dvs. du väntar på en stamcellstransplantation. Så du kommer inte bli utförsäkrad, fast du har varit sjukskriven i 6 mån.

Ehh… Tack! Eller???

Hon började sedan att prata om att jag under tiden kanske skulle försöka arbeta, i alla fall 25 %. – Va!!! Det är ju för fan bara att titta på mig så ser man att jag inte kan jobba i vården!!! Skulle jag, sittandes i min Diablo, sitta i entrén och hälsa alla välkomna?! Kanske, rullandes, visa vägen till den avdelning dom skulle till?!?

Hade jag haft facit för 15 år sedan hade jag aldrig valt det här yrket! Vården är nog det sämsta yrket man kan ha om man blir sjuk!
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