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Vilket liv…
man måste ju vara frisk
för att orka vara sjuk!


Vilket liv... är det lungt, rörigt eller fullt upp?
Man måste nog vara frisk för att orka vara
sjuk!
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HÄR ÄR FLAGGORNA FRÅN MINA LÄNDER, USA, IRAN OCH SVERIGE


Funderingar

Många gånger har jag tänkt så innan och tänker det fortfarande än idag:

Vem är det egentligen som bestämmer hur våra liv ska se ut eller vara?

Vad är det som i själva verket gör att vi förblir friska, råkar bli sjuka eller dör?

Vad är det som gör att vi dör?

Vem graderar halten av sjuk, sjukare, sjukast eller död?

En del orkar kämpa emot sina besvär, medans vissa andra rätt och slätt bara ger upp hoppet och lägger sig ner med näsan i vädret och bara dör, ytterligare andra syns det inte ens på, att de är sjuka. Varför blir det så?

Vad är det som gör oss sjuka så annorlunda kontra än de som är friska?

Ja, jag vill att man ständigt skall tro att allt kan vara bra eller bli bättre, men det är det inte jämt och blir det inte heller alltid. Några hinner inte ens ut ur livmodern, dödfödda, några får ett par sekunder, minuter, timmar, dagar, veckor, månader eller år på sig. Till vilken nytta?

Det ser kanske så ut på ytan som jag framställer, men det är bara en roll eller en fasad för omvärlden. För att inte såra vissa döljer jag verkligheten så gott som möjligt.


Inledningen

Jag har haft min sjukdom länge nu. Fick diagnosen Multipel Skleros (MS) i April 2003. Ett äventyr som detta började alltså för över tjugoett år sedan, och det har varit på både gott som på ont. Likaledes som att åka berg och dalbana. Upp, ner, sväng hit eller sväng dit, för att det helt plötsligt skall det ta stopp eller sluta helt och hållet. Vem hänger med i dessa tvära kast? Vem bestämmer när stoppet ska vara eller slutet ska ske? Vad skiljer sig emellan stopp eller slut? Går livet vidare efteråt fast någon annanstans? Helt i vårt ovetande? Kanske i ett parallellt universum?


Mitt varande

Är ofta vresig, butter, trött, små tjurig, arg, sur och ledsen. Det har kanske varit så för sömnbristen skull. Brukar skoja och säga: «Jag har inte sovit en hel natt på 37 år, då jag fick mitt första barn.»

Springer och kissar varannan timme på dagarna som på nätterna, eller så fort tillfällen ges. Har huvudvärk dagligen, jämt och ständigt och det börjar vara en del av mig. Men jag kan ändå skoja mycket friskt med allt och alla, de flesta runtomkring mig märker det. De flesta tror att jag är en muntergök. Men skämtadet är det som håller mig kvar vid livet, gång på gång. Det i sin tur gör att alla tror att jag mår bra och är lycklig. Är jag det verkligen? På undersidan av detta «myntet» ligger det en djup, mörk, hård och grym kamp emot mig själv i min sjukdom, som är autoimmun. Varje dag slåss vi. Ibland över mycket enkla, banala saker. Men ibland är det en hård kamp, på väldigt djupa, seriösa nivåer. Allting går lättare om man har viljan att bemästra den. Fast det inte är så enkelt det heller, men försöker så gott jag bara kan. Tyvärr så har det gått upp och ner med min sjukdom och så har även jag gjort det. Jag har känt av «friheten» ibland. Friheten att ha nästan helt friska dagar framför sig. Som om sjukdomen aldrig ens hade existerat. Som förr, långt innan diagnosen kom och sjukdomen bröt ut. Jag har varit dålig, riktigt sjuk. Jag har gått sämre. Jag har skakat mycket mera. Jag har talat sämre, stammat och ibland blandat ihop alla mina tre språk.
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Här är flaggorna från mina länder, USA, Iran och Sverige



Jag har gråtit i mängder över detta, bakom lykta dörrar givetvis. För att inte störa omgivningen, eller skrämma bort dem. Är jag en falsk människa när jag gör på detta viset? Mest för att inte visa mig svag håller jag det inombords. Gråten som jag alltid trodde var en svaghet, har jag nu insett att gråten inte är. Inte en svaghet utan en enorm styrka. Det visar på styrka, att kunna visa vad du känner framför andra! Det tog lång tid att komma dit hän. Men skam den som ger sig. Det finns tydligen lite skinn kvar på näsan iallafall, lite toga eller jävla anamma finns det också förmodligen i mig.


Sjukdomen och jag

Återigen tas jag tillbaka till det som var för några år sedan. När huvudvärken började. Då gick det lättare att handtera den och den var ej så aggressiv som den varit på sista tiden. Den märktes knappt av när man hade medicinerat den. Fick tabletter av läkaren och behövde bara återkomma när nytt recept behövdes. Värken ökade i styrka successivt och så gjorde även tabletterna. Mådde hyfsat bra ändå i början. Men det blev värre…. Fick besök av Michaela. Vi visste inte vad detta var. I en veckas tid låg jag till sängs och Michaela tog hand om allt på hemmaplan. Ofta pratade hon mig till sömns. Tröstade mig när det var som värst.

Nu så hade jag en tid för ett par månader sedan hos min läkare på neurologen på Södra Älvsborgs Sjukhus (SÄS) i Borås och det visar sig att huvudvärken som jag har haft i ca åtta till tio år har eskalerat mer och mer. Denna huvudvärk som jag har, kallar de nu för nervsmärta. Nervsmärta i huvudet? Ja, det är klart det är det, låter konstigt, men det finns massa nerver där, som utgår ifrån hjärnan och går runtom överallt i hela kroppen. Nervsmärta är nämligen varningssignaler som löper amok. Smärtan är livsviktig men när nervsystemet skadats kan det göra ont var som helst i kroppen även om det inte behövs. Önskade mig bara att det hade varit ett problem i ena benet eller ena armen istället. Då hade det åtminstone varit synligt och kanske mer accepterat. Detta syns ej men känns så otroligt mycket och det är inte som en vanlig hederlig bakfylla. «Huvudvärken går ju över efter en Alvedon», fick jag höra av många, ett flertal gånger om. Tänk om det varit så simpelt ändå!

Blev ordinerad att öka mina tabletter och jag ökade dem allt eftersom värken stegrade. Men det hjälpte inte, jag var uppe i åtta stycken Trimonil per dygn. Fyra två hundra-milligram tabletter vid åtta på morgonen och fyra tabletter vid klockan åtta på kvällen. Jag gick redan på Alvedon, som jag då tog fyra stycken av per dygn, klockan två på natten, klockan åtta på morgonen, klockan två på eftermiddagen och tio på kvällen.

Satt och grät av smärtan som jag hade, vinglade på grund av inverkan på balansen, vackade och kramade om allt som var i närheten av mig på grund av den vansinniga smärtan som jag hade, blev ej bättre. Den går inte att förklara hur det är för någon som ej genomlidit den. Var den en inbillning bara? Jag svor åt den. Det hjälpte inte det heller.

Smärtan var som en jojo. Denna smärtan var helt borta tidvis, som om den aldrig hade existerat. För att sedan komma tillbaka som en blixt från ovan. Men med en otrolig styrka. Kraften var orubblig. Vilken i sin tur påverkad mitt humör och mitt ätande. Tröståt ena stunden, fastade nästa stund eller svalt helt och hållet i hopp om bättre hälsa. Orkade inte äta vissa dagar och till vilken nytta skulle det vara? Allt berodde sig på dagsformen. Vädret var också en ytterligare faktor som påverkade dagsformen och smärtan. Kunde till exempel sitta och äta, då «den» slog till helt plötsligt, var helt oförberedd trots att det hände ett par tillfällen om dygnet. Lika förvånad varje gång det hände. Efteråt satt man förvånad, chockad, gråtande och undrande om det skulle hända igen? Hur elak jag måste ha varit för att förtjäna detta?

Hur? När? Var? Varför? Var i ständig kontakt med neurologen, en gång per vecka.

Fortsatte att ta Trimonil fyra plus fyra gånger två hundra milligram och Alvedon tusen milligram fyra gånger per dygn, för att jag skulle må bättre, men det var inte bättre. Det var en dos jag åt dagligen och min kropp verkade ha vant sig vid denna. Tankarna snurrande runt och jag undrade hur elak jag måste ha varit och vilka fel jag hade begått under alla åren för att drabbas så hårt utav detta här. Det måste ha varit karma, när ingen kunde förklara anledningen till vad denna oerhörda smärtan var. Jag grät ofta för att det gjorde så vansinnigt ont i huvudet och jag grät för att jag tyckte inte jag förtjänade den här smärtan.

Jag gick till vårdcentralen till slut, men de kunde inte hjälpa mig alls. Ett lönlöst försök hade jag gjort iallafall.

Jag gick till neurologen, de kunde inte hjälpa mig vid detta tillfället heller. Vi skulle vänta och se vad tiden hade att utvisa, sa de. Det kändes jobbigt.

Sedan åkte jag in på akuten till slut. Jag var desperat!! Kanske måhända hjälpen fanns där att få? Började känna mig som ett hopplöst fall.

De kunde inte heller hjälpa mig, de rekommenderar att när jag hade som ondast så skulle jag ta en Ipren. Jag skrattade. Ännu fler tabletter? Jag var negativ. Hade en väldigt ung läkare på akuten. Läkaren jag hade då, kunde ha varit i samma åldern som min egen yngste son var. Jag var skeptisk. Han kollade om jag hade migrän först, sedan var det stroke som gällde, en hel del neurogiska tester utfördes. Efter undersökningen skulle han återvända om en stund till mig. Han sade att han skulle rådgöra med sina kollegor, men jag tror att han rådgjorde med läkaren som var hans handledare och som hade vanan inne och jobbat i några år. Inte en nyutexaminerad läkare som han var. När han var klar där så fick jag mina Ipren utskrivna. Till vilken nytta? De hjälpte inte heller.Jag blev absolut, helt utan tvekan mycket sämre hela tiden. Det gick snabbt. Jag var enligt dem, de bättre vetande människorna (läkarna), maxad på mina mediciner. Jösses, vad skall man göra i detta land för att få hjälp?

Att jag blev sämre märkte hemtjänsten av tydligt, sedan mina fall hade ökat markant. Jag larmade oftare. Jag hade väldigt lite kontakt med omvärlden överhuvudtaget. Ville inte visa upp mig som sjuk. Ville inte att folk skulle tycka synd om mig. Mitt hem var min borg och min trygghet. I slutet ramlade jag en gång om dagen minst, de sista tjugo dagarna så ramlar jag tjugofem gånger varav jouren eller hemtjänsten hjälpte mig upp tjugo gånger. De i jouren hade en Rayzer Lyft lyftstol i bilen (åh jotta vad kall den var vissa gånger, den var gjord av metall) som de satte ihop och lade under mig som tog upp mig, först upp i sittandes ställning för att sedan få mig att stå upp mot en dörr och hålla i mig i ett räcke, för att de skulle kunna fösa in rullstolen under mig och jag kunde sätta mig ner.

Min yngste son Mikko fick hjälpa till med detta också ibland. Han lyfte upp mig personligen alldeles ensam fem gånger ifrån golvet till stolen, vilket orsakade honom smärta i ryggen. Detta var början på slutet av detta äventyret i hemmet. Jag slog mig aldrig på händerna, fötterna, armarna, benen eller stjärten eller så när jag ramlade, men själsligen tog det fruktansvärt, enormt hårt på mig. Det lämnade stora, osynliga ärr på mig. Detta gjorde ont! Otroligt ont på alla mina sinnen och min själ. Jag vill inte vara med om detta mer, men jag ville inte vara den som tog livet av sig heller.

Men, men längtade efter mig själv, Carmen, ännu mer, inte den som jag är nu, utan till den som jag var innan, långt, långt innan, typ för trettio till fyrtio år sedan. Långt innan jag blev sjuk. Långt innan diagnosen MS var ett faktum.
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