Jag var ung, jag var vacker - jag hade framtiden for mig

En personlig beréattelse av en ME-drabbad
Datum: 2009-01-09

Det varsta med ME ar att ingen kan relatera som man kallar det. Dvs ingen har sadan kunskap eller erfarenhet att de kan sétta
sig in i hur det ar. Det AR en vildigt svar sjukdom. Men eftersom den fortfarande inte "finns” — s kan ingen forsta att man ar
sjuk och absolut inte hur sjuk — eftersom det inte syns utanpa férutom nar man ligger hemma i sin séng och lider

Hur dalig man blir av aids pé slutet — det kan man ha sett pd TV. Om man inte har cancer i sldkten sa kan man ocksé ha sett det
pa TV. Och kan darfor relatera. Men ingen kan sdga om ME aha och sétta det i ett "fack” de forstar. Ingen forstar Me och man
maste ideligen darfor forsvara sig.

ME &r svart att leva med. Man far ge upp ungefar 90 procent av livet. Men dnda &r det inte sjukdomen som &r varst, utan det
som kommer med att ha en sjukdom son inte "finns”. Som inte ens ar accepterad, trots att den finns med pd WHO’s lista.

Jag laste nyligen en forskningsrapport om hur patienter med ME och Fibro blir bemétta inom varden. Och det ar skrammande
lasning. Trots att jag upplevt det sjalv.

Lakarna tycker bara patienterna ar gnalliga och besvarliga och vill helst slippa dem

Att det faktiskt kan var s att patienterna ar gnalliga och besvarliga for ett de helt enkelt &r svart sjuka — slar dem helt enkelt
inte in 77?7
Markligt resonemang tycker jag.

Jag sjalv ar inte en sddan "trétt nomad” som ber om hjalp i varden. Sjalv haller jag mig undan sa gott det gar. Jag gar inte till
en lakare om jag inte ar mer radd for att do an att ga dit.

Det har ar berattelsen om min resa inom varden

Jag var ung, jag var vacker © Jag hade framtiden for mig. Jag hade en massa jarn i elden, jag var stimulerad. Jag hade flyt, ja
jag hade flow.

Jag var nyss utbildad inom ett fysiskt krdavande yrke. Utbildningen hade varit tuff, vi har vara konsroller och jag var bland de
forsta kvinnorna i min bransch, men nu var utbildningen éver. Jag startade upp min firma, och min framtid 1ag for mina fétter.
Jag hade gatt ut som kursetta. Har skulle goras karriar.

Eftersom jobbet ar tungt s& borjar man forsiktigt och 6kar pa gradvis men eftersom jag tranat och idrottat och var valtranad s&
gick det pa ganska kort tid att orka arbeta heltid.

Men en dag efter ett nytt jobb sé var jag helrisig pa vag hem Jag krép ned under tacket och dar lag jag i 3 dygn med hog feber
och kraftig muskelsmaérta.

Jag var helt sankt. Jag hade en lite hund — men jag klarade inte ens ga ut och rasta den, den fick gora ifran sig inne, sa sjuk var
jag. Jag tror inte vare sig den eller jag at pa de tre dygnen. Jag var knappt vid medvetande

Ungefar pa 3 dygnet sa gick jag nedfor trappan i hyreshuset och slappte ut den pa natten. Jag orkade knappt vénta tills den var
klar, sedan var det sangen igen.

Jag kom aldrig tillbaka till mitt forna jag. Jag borjade jobba igen, men trots att jag gjorde sa mycket jag pallade sa kom jag max
upp i 20 % av ett heltidsjobb. Och detta gjorde mig sé slut sa att livet bara blev arbeta, &ta; typ korvmojen, och sova. En bra
dag orkade jag halla mig ren dvs. bada nér jag kom hem. Och jag ar valdigt renlig av naturen, men det fanns helt enkelt inte
ork dver.

Jag forstod inte att jag var “’sjuk”. Jag hade jobbat 150 procent hela min elevtid. Jag hade min elevplats med tuffa arbetstider
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och extraknack ovanpa det, s pigg” hade jag inte varit pa lange.

Under min elevtid hade jag kopt en hast ihop med en kamrat. Ung och dum som jag var. Problemet var att kamraten drog sig ur
—och ensam klarade jag inte kostnaderna for hasten, sa det var bara att jobba ihop pengarna. Bade till lanet som jag tagit for att
kdpa den och starta upp min firma och till hastens uppehalle.

Jag trodde da att slitet hade tagit ut sin ratt. Att det var darfor jag var sa slut.

Jag bara kampade vidare och fick tunnel seende. Jag borjade ma psykiskt daligt. Givetvis pressar man sig till yttersta gransen
varje dag sa inte mar man bra. Man grinar till slut.

Jag var till en l&kare som sa — sluta jobba!

Men jag hade ju de dar lanen, och eftersom jag inte haft min firma sa lange sa 1&g jag kvar pa en sjukpenning som inte tillat
nagra banklan. Jag hade helt enkelt inte rad att vara sjuk.
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Jag har heller ingen familj i vanlig mening. | den har vevan var min pappa hjartsjuk, och lanen jag tagit var borgenslan. Sa om
jag inte fixade betalningen kom brev hem till féraldrarna. Som ringde upprérda samtal om att de inte kunde betala.

Jag fortsatte till jag kollapsade fysiskt.

Jag var ung — jag visste inte var jag skulle vianda mig — och gjorde till slut ett sjalvmordsforsok. Det var givetvis ett rop pa
hjélp. Jag visste inte hur jag skulle I6sa min situation. Hur skulle jag kunna betala om jag inte kunde arbeta?

Dér borjade en cirkus som jag inte unnar min varsta ovan. Det borjade redan med den psykiatriker och dennes tva (AT lakare?)
som jag traffade efter mitt sjalvmordsforsok.

Ett sjdlmordsforsok ar ju inget som man bara gor sadar, utan det ar ju mycket som leder fram till det. Och jag trodde val i min
enfald att om jag visade hur illa det var — att jag da skull bli métt med négon slags empati — men icke. Arligt, det bemdotande
som jag fick av de flesta som hanterade mig vid magpumpning etc var det vérsta jag varit med om.

Jag fick traffa en psykiatriker forst dagen efter, och efter ett rétt kort samtal med denne var jag klar éver att dar var liksom
inget att hamta i forstaelse for mig och min situation. Lika bra att lagga ned

Jag hade sjalv ett psykologiskt intresse och en psykologisk "talang™ enligt mina vanner. Men nagon empati har jag sallan eller
aldrig mott inom varden. Och det har gjort mig rétt stalld.

Mycket vande jag mig till Psykiatrin for att just fa lite forstaelse. Men Empati ar sallan deras grej har jag fatt erfara. De ar mer
intresserad av att hitta felet” p& en. Det a4r mer som det ar en intellektuell lek, an en kansloméssig forstéelse av att vad det &r
att vara manniska.

Som en nagorlunda intellektuell och kultiverad manniska ar det latt att ta forgivet att vi alla manniskor &r som de vi umgés med
och har omkring oss. Men empati som kanske tranas med att ldsa bocker osv — &r snarare ndgot unikt an nagot sjalvklart.

Den psykiatriker och de tva observatdrerna som jag traffade efter mitt sjalvmordsforsok var mycket mer intresserade av "vad
det var for fel p& mig” PA vilket vis jag var STORD.

Mitt sjalvmordsforsok var givetvis ett rop pa hjilp — som det nastan alltid ar. Men eftersom jag &r ratt klartsynt kunde jag tala
om det pd ett sakligt satt. Och sa darfor att det var for att bli tagen pa allvar som jag gjorde det.

Att 6ver huvud taget fa psykiatrisk hjalp ar inte latt, jag hade tidigare bedomts for “inte tillrackligt illa daran”. Jag bedomdes
for sund /frisk for att fa hjalp.

Men jag i min tunnel ville bara desperat ha hjalp, jag klarade inte av att hantera min situation. Jag sag inte klart. Ja hade
tunnel seende och ség bara vagen framat, inte at sidorna och jag fick inte ihop det.

Jag hade behdvt ndgon att tala med — att bena ut min situation helt enkelt. Storre fel var det inte pa mig, bortsett fran min
fysiska sjukdom da. Men alla mina symptom har alltid utan undantag attribuerats till att ha psykiska orsaker — och det 4r den
allmdnna synen inom varden. Att det man inte klart kan klassificera — sitter i huvudet — tills motsatsen &r bevisad

Idag kan jag ju utifran se, att om nagon tex. Mina foraldrar skriver pé ett borgenslan sa finns ju risken att de far betala om man
som jag tex. bleve sjuk och darfor tappade min betalningsforméga. Det ar ju exakt det de skrivit pa att de skall gora

Men da skulle jag aldrig vaga ga emot mina foraldrar pa det séttet.

En kvall nar jag var extra slut sa gjorde jag det dar sjalvmordsforsoket, men jag ar anda ratt klarsynt och var medveten om att
det var for att fa hjélp, sa jag sa som det var till psykiatrikern att det var for att bli tagen pa allvar - Och hér gjorde den
psykiatrikern en liten association. Hm demonstrativa sjalmordsforsék AHA Borderline Voi lal. Diagnosen satt.

Denne lakare som satte en sadan dramatisk diagnos hade da inte kompetensen att stalla en sadan diagnos 6ver huvud taget, och
den var da en mode- och slasktrattsdiagnos. Ingen annan psykiatriker har hallit med om den diagnosen. MEN den stod i min
journal och det var den som forsakringskassan och andra fick ta del av. Och har bérjade min Kafka resa inom varden.

Jag som alltid hade blivit bem&tt med respekt av larare och andra auktoriteter i hela mitt liv. Jag blev nu hallen far inte
tillraknelig. Jag vet inte om det var just den psykiatriska diagnosen, eller en psykiatrisk diagnos 6ver huvud taget, men sa som
jag blev behandlad, det var forfarligt.

Det psykologiserades projicerades och fantiserades var jag kom. Dvs. jag tillskrevs vardpersonalens egna problem. Jag blev en
slags barare av allas psykiska problem. Det man minst kan saga om mig — ar att jag &r ett vap eller en sarskilt bracklig
manniska, men jag har s& gott som alltid blivit klappad pa huvudet av beskéftiga méanniskor.

Personen mig, vad jag kande eller upplevde har ingen varit intresserad av inom varden. Inte ens senare nar jag borjade forsta
vad det handlade om dvs. ME - sa har ingen varit intresserad av mina symptom — de har bara viftats bort. De har bara varit
intresserade av sin checklista pa sin forutbestamda diagnos — och sa till den milda grad att de lagger ord i munnen pa en.

De vill att man skall siga saker sd man passar in en av deras diagnostiska mallar. Gor man det inte sa hjalper de en sa gédrna pa
traven.

En méngd lakare har tex lange uppehéllit sig vid min ”vark” Trots att jag inte upplever att jag har vérk pa det séttet. Jag
upplever att min kropp "inte fungerar” och det ar nagot helt annat. Jag far ont nar jag har lasningar eller ar 6veranstrangd —
men det &r definitivt inte samma sak som “vark”. Men det gar inte att fa bort "vark stampeln”

Mitt sjalvmordsforsok var ju diffust ett rop pé hjalp — men det som drabbades mig var mera stjalp.
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Pga personalomsittning sa traffade jag sakert 8 olika psykiatriker, och fick darmed 8 helt olika diagnoser. Bortsett fran
Borderlinediagnosen handlade de andra om olika sorters vérkdiagnoser

Jag sattes i den ena terapin efter den andra. Aren gick och sjukskrivningen évergick i sjukbidrag. Jag har aldrig haft nigra som
helst problem att bli sjukskriven. P& intygen stod det psykisk insufficiens. Jag ansags alltsa inte ha tillrackliga psykiska
resurser for att arbeta.

Det kéndes inte ratt for mig. Inte for att jag madde som en prinsessa, men anda. Jag har gétt igenom en hel del tuffa saker och
inte kande jag mig s himla skor, och heller inte som det otillrakneliga vap som jag blev behandlad som.

Jag har relativt hog 1Q Jag snubblar pa mallinjen till att vara med i MENSA. Inte for att just det &r sa fantastiskt, det finns
andra langt viktigare egenskaper som inte mats pa sadana test. Men det var anda valdigt krankande att hela tiden bli behandlad
som mindre vetande. Som en efterbliven, eller ndgon mindre vetande.

Jag kom bara i konfliktrelationer med mina terapeuter. Jag gillar inte nar folk sétter sig pa en.
Och jag tél inte manipulationer.
Och manipulationer inom psykiatrin &r det gott om.

Pa intyget jag far star det "psykiskt insufficiens”. | journalen stod det dock ngt annat, fick jag veta senare nér jag laste min
journal.

Jag visste da inte om min Borderlinediagnos, men det var tydligt att jag skulle komma till insikt” .
Det fanns en fardig mall pa hur jag var och allt jag berattade tolkades utifran den déar mallen.

Jag borjade undra, vad har de har manniskorna for syn pa mig egentligen? Jag var som ett UFO nér de kom med sina
tolkningar. Qué — vad pratar du om? Nej d; var det jag som inte var redo for tolkningen fick jag veta. De berattade att
patienterna avvisade tolkningen tills de var "redo” (att terapeuten hade ratt i sin tolkning var givetvis stéllt utom allt tvivel)

Och det blev en helt osund maktkamp. Jag skulle vara den mindre vetande vad det géllde ALLT. Séhar efterat blir det bara

16jligt med terapeuter som gar ned pa "tjurig unge” niva i de mest vardagliga diskussioner. Jag fick inte ens ha ngn kompetens
inom mitt eget yrke.

Till slut satte jag ned foten och bad om att fa lasa min journal. Da ramlade pusselbitarna pa plats och jag avbrét terapin. Jag
var da ett vrak. Inte hade jag fatt hjalp, bara fatt veta att det var "fel” pa mig.

Ldsningen pa mina ekonomiska problem blev till slut att jag fick hyra mina foraldrars sommarstuga. Sakta, sakta sa hamtade
jag mig sjalsligt. Jag levde ett litet liv och hankade mig fram. Sjukbidrag har jag for mig att jag fick pé ett par ar i taget. Nar
det skulle omprdvas hade jag tréffat bekanta som tyckte det verkade mer som om jag hade fibromyalgi.

Jag hade sjalv i Apotekstidningen list om Y uppiesjukan” (som var namnet pd ME pé attiotalet) och tyckte det stimde, men
det har med fibromyalgi var ju ratt likt, och det fanns tom en reumatolog som stéllde den diagnosen pé orten. Jag forberedde
mig och gick dit.

No doubt about it (ingen tvekan) du har fibro sa han. Jag hade alla trigger punkter sa det var gront ljus.

Det togs ocksa en massa prover och det som visades var att jag hade tecken pa inflammation i kroppen (jag minns tyvérr inte
vilken substans) reumatologen menade att det inte var s& konstigt med tanke pd min fibro. Men se ngt intyg till
forsakringskassan kunde han inte skriva, det tordes han inte.

Sa var skulle jag ga — var skulle jag vanda mig? Jag maste ju fortfarande forsorja mig och betala mina lan.

Fornedrande nog sa var det tillbaka till psykiatrin. Den senaste diagnosen jag fatt av nummer x i ordningen var Utbrandhet. Jag
tror att jag fick den diagnosen i nagon utredning for mitt sjukbidrag. Alltsa var det i forsakringskassans regi. Det var den forsta
utbildade psykologen jag triffade (?) Efter flera & som sjukskriven. De andra terapeuterna var Kuratorer.

Det var denna psykolog som talade om att min forsta psykiatriker inte var kompetent (ej fardigutbildad) att stélla den diagnos
(Borderline) hon stallt. Hon sa ocksa att jag var ett solklart fall av utbrandhet. Och det var jag nog — da efter en massa ar i
psykiatrin.

Jag hade da bade ME och var utbriand. Men utbrandheten hamtade jag mig fran — men inte ME’n.

I alla fall tillbaka till psykiatrin for att helt enkelt fa pengar att leva. Jag hade under den har tiden skaffat sambo: Vi hade bott
tillsammans i ett antal ar redan. Och da fallerade Borderline teorin helt. D& Borderline kannetecknas av instabila relationer.

Jag tog med sambon in till psykiatrikern sa han skulle fa se hur det gick till — det var inte populart. Jag berattade om min
fibrodiagnos och fick sndrpande pa munnen till svar.

Jag avhojde erbjudande om terapi.
Da tyckte min psykiatriker att det vore en bra ide att skicka mig till forsakringskassans sjukhus i Tranas:

Da blev jag radd. Det hade varit hemska skriverier i Aftonbladet om detta stalle, hur krankande patienterna blivit behandlade.
Bland annat stod det om en som hade inflammation i ryggmargen och hade blivit beddémd frisk.

Dit ville jag absolut inte. Men psykiatrikern menade att “man kan ju inte vara emot allting” Och jag tyckte inte riktigt jag
kunde havda motsatsen, och jag beh6vde ju mina pengar.
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Jag forsokte tanka positivt. Min sjukgymnast som jag gick hos och fick akupunktur av hade jobbat dér och hon sa att det inte
var sa farligt. Jag fick en massa fina broschyrer, och man skulle fa en massa behandlingar och jag téankte verkligen ta tillfallet i
akt att forsoka bli battre i kroppen. Jag gick till min naprapat flera ggr fére mitt besdk for att verkligen vara frasch och
mottaglig i kroppen.

Min psykiatriskréck gjorde dock att jag ringde och frgade vad det stod i min remiss.
- De ljdg.

Sé& kom dagen da jag for ner genom skogarna till Trands. Jag satt nog och bromsade hela vagen med fotterna i golvet pa
passagerarsidan. Men inte ens i min vildaste fantasi kunde jag ana hur illa det skulle bli.

Jag har ju djur, och har jobbat hela mitt liv med djur. De kan ju pa en millisekund lasa av ett kroppssprak och vet pa en gang
vad de har framfor sig. Nagot maste ha fastnat pa mig for jag blev helt skrackslagen nar jag sag det pompésa arslet till sadist
som skulle bli min lakare dér.

Aven min sambo reagerade direkt. Hans bendmning var "brytpinne”.

Jag gick till mottagningsrummet som till min egen avrattning. Jag hade tréffat psykiatriker av den héar kalibern férut och visste
precis vad som var att vénta. Den psykiatriker som jag tidigare traffat i samband med férlangning av sjukbidraget hade kort
éver mig som en angvalt. Jag var livradd infor det besoket hos psykiatrikern, och tyckte att det basta “approachen” var att vara
arlig och siaga som det var. Sa jag klev in och sa forsiktigt att jag var véldigt radd for det métet. Det finns det ingen som helst
anledning till var det bryska svar jag fick da. Hela det besoket blev ett fiasko. Jag grinade som en gris for han var sa elak. Till
slut blev jag arg och sa ifran, men blev genast SATT PA PLATS och uppléxad att det inte fanns fog for sddant beteende. Varpa
han klassade mig som labil och skrev ut ndgon konstig medicin (jag har fatt mediciner mot allt méjligt som jag inte har)

Den géngen fick jag ngt mot depression och han sa att kvinnorna brukade tycka det var en bra medicin da den gjorde att de
gick ned i vikt. (1)
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Med den lakaren i farskt minne sa holl jag en valdigt 1343g profil hos den har lakaren pa sjukhuset i Tranas. Han borjade med
att raskt slanga ur min sambo ur rummet. Det var klart och tydligt att "resistance was futile”.

Sedan borjade sarkasmerna. ”Jaha sa du tror att du har fibromyalgi du?” borjade han med, jag svarade inte. Vis av
erfarenheten sa gav jag honom inget att hugga i, inget att géra sig 16jlig 6ver. Han ville att jag skulle beratta hur jag madde,
men han satt och laste min journal samtidigt som jag pratade sa jag tystnade. Det tog ett tag innan han reagerade och han
gillade INTE mitt tilltag.

Jag sa sa lite jag kunde, svarade pa tilltal och han lade ord i min mun. Han frdgade om jag hade vark. Egentligen inte sa jag.
Mer att kroppen inte fungerade. P& det svarade han da att jag var van vid att ha ont. — Jag protesterade inte.

Sedan sa sammanfattade han, och da framgick det att det stod i remissen alla turer inom psykiatrin — men han sa att "vi testar
val detta forutsattningslost™.

Vilket anda lat bra.

Sedan var det dags for undersokningen. Om man har fibro — s& reagerar man pa ngt som heter triggerpunkter dvs. olika punkter
pa kroppen vilka kan ge en forskjuten smarta, dvs smarta en bit ifrdn- Nar man testar triggerpunkter sa skall man trycka latt
och patienten kan anda kanna en stralande smarta.

Det var inte vad den har mannen gjorde. Det var en stadig bit med hander som skruvstéd han pressade in sina tjocka fingrar
djupt in i mina inflammerade muskler och muskelfasten sa att jag krop ihop i fosterstallning och kippade efter luft. ”Jassa det
tyckte du gjorde ont hummade han belatet” Jag svar HAN NJOT. Han var kind for det. Bade bland patienter och 6vrig
personal. Jag fick senare veta att just denna lakare blivit anmald fem ganger det senaste aret. Tom hade sjukhuset blivit s&
kritiserat sa riksrevisionsverket hade granskat det aret innan.

Det visste inte jag da — jag forsokte bara dverleva vistelsen dar.

Jag talade dock om for lakaren att det program som de hade gjort till mig — skulle jag oméjligt klara av, men blev bryskt
avsnoppad att “det kunde man ju inte férutsatta”

For mig nu over tio r senare sa inser jag att det for en utomstaende kan var svart att forstd HUR radd jag var. Jag hade i min
karridr inom varden blivit s3 hunsad i s3 manga ar att jag hade noll sjalvkansla. Det &r val ként att offer for vald och
krankningar helt tappar sin sjalvkénsla och sitt egenvarde, och darfor inte forsvarar sig — utan bara hukar och tar emot. De
forsoker helt enkelt undvika att provocera. Och beroende pa lakarens egna problem — kan det vara den basta losningen, For
med vissa personlighetstyper ar motstand bara ytterligare provocerande.

Jag har last bade psykologi och etologi, och det ar rent av skrammande faktiskt att dven vi manniskor utser hackkycklingar som
manga anser det helt legitimt att ge sig pa. Att det ar s& Gverlag ar kant, mobbning férekommer pé arbetsplatser tex. Men att
lakare faktiskt mobbar vissa patientgrupper kanner inte sd manga till.

Efter alla turer inom psykiatrin s& hade jag inte langre det i mig som gor att man stéller sig upp och séger — det hér gér jag inte
med pa. Jag hade fér mycket erfarenhet av den har ”personlighetstypen” gar man emot dem sa blir det bara varre. De TAL inte
motstand. Givetvis talar jag om manniskor som sjélsligt inte ar helt sunda, men de férekommer valdigt ofta inom varden. Och

just den har var tom. sadist. Hur dyrt det skulle std mig — visste jag inte da.

4(6)



Det ar fruktansvart kan jag séga att vara helt utelamnad till andra manniskors godtycke. Sérskilt nar man mérker att de inte har
"alla koppar i skapet” For mig handlade denna utredning om liv och dod, min framtida forsorjning. Da ar man inte sa stursk.
Men &nda forstod jag inte vidden av det hela. Jag tinkte att ja — jag gér som de sager — de kommer ju att marka att det inte gar.

Trodde jag.

Jag har som barn fastnat i en hiss, jag &ker ogarna hiss. Jag blev inskriven pé& vaning 5. Vissa aktiviteter lag tva vaningar ned s
ofta s& fick man ga 7 trappor upp och ned flera ggr om dagen. Inte att rekommendera om man har ME

Trots att vissa aktiviteter blev installda s& kunde jag efter 5 dagar pa sjukhuset inte langre ga, benen var helt forsvagade

Nér jag kom kunde jag — frasch som jag var spansta upp for de sju trapporna. Nar veckan var slut fick jag slapa mig upp och
hjartat slog som en stdnghammare i brostet.

Délig kondition hette det.

Jag hade permis och vilade upp mig hemma. Vecka tva tog jag hissen trots svar hisskrack. Men efter ett pass med vattengympa
s hande det igen — benen bar inte. Det var inte sa att jag foll — men de fungerade inte. Trots att hjérnan sa till benen att nu gar
vi — sd var resultatet ett forsiktigt hasande. Jag hade forvandlats till en 90 arig gubbe. Badpersonalen menade bara att ”’ja man
kanner sig ju tyngre pa land an i vattnet”

Jag blev mycket radd Ytterst langsamt tog jag mig upp pa avdelningen dar jag brast i grat, sa att tarar och snor rann och jag
kved till skéterskan “benen bar mig ju inte”. Tja du star ju upp — var det enda svaret jag fick.

Jag blev mer och mer radd under min vistelse pa sjukhuset Jag kande att kroppen brots ned mer och mer — och ingen reagerade
— inte ens nar jag lag pa golvet i korridoren av utmattning. Jag forsokte patala den enorma forsamring som jag genomgatt. Att
jag faktiskt fixade trapporna i borjan men nu flasade som en blasbilg. Jag fick da gora EKG. Men det blev vérre, och da satte

de upp en tid hos en hjértspecialist. Det hdr var inte helt Iatt att hantera med en lakare som man var radd for.

I min varld var allt s& glasklart vilken sjukdom jag led av — och det sétt som kroppen svarade. Men det 6rat ville man inte hora
pa. ME var nagot som inte fanns. Jag tror inte man bestéllde tid hos hjartspecialisten for att man bekymrade sig om mig. Det
var mer for att skydda sin egen rygg. Om de har gjort allt och kollat allt s kan det ju bara sitta i huvudet... Och OM jag skulle
da i en infarkt sa hade de ju ryggen fri.

Efter 3 veckor dar sa kroppen ifran helt Jag orkade inte sitta upp — jag orkade inte andas ens, varje andetag kéandes som om jag
hade ett bowlingklot i magen som jag maste lyfta vid varje andetag.

Jag brot ihop. Jag skulle &ka hem, men kéande att jag kommer inte att klara av att sitta och kranga pa X2000. Jag madde alldeles
for daligt. Jag borjar grina igen, och min lakare blixtinkallas. Jag &r helt upprord Gver att jag ar sa délig att jag inte orkar var
uppe — inte dr kapabel att ta mig till banken att ta ut pengar och inte ens klarar att ta mig hem. Det &r en sa djup skréck att vara
sd hjalplos.

Och denna lakare... som inte bor pd samma planet ens. Som inte beter sig som en lakare utan som en manniska som ar djavligt
skraj nu... Som bara upprepar att” sager du att du inte orkar mer — sa skriver jag ut dig”. Jag beskriver hur kroppen bryts
ned och han bara upprepar. Sager du att du inte orkar mer sa skriver jag ut dig. Det var inget samtal, det var som Bosse
Ringholm som 20 ggr upprepade att ”hon kommer att fa ett annat uppdrag”(ang. Inga-Britt Ahlenius)

Jag visste ingenting om alla anmalningar da, Jag forstod inte alls hur det ena sekunden var livsviktigt att jag maste vara dar
mina fem veckor (hade fragat om det gick att gora snabbare — det var precis fore jul) och varfor skulle jag prompt till
hjartspecialist och sedan behdvdes inte det utan - hej da!!! Jag sag ju att han var radd, men forst nu gar det upp flr mig vad han
var radd for. Vad skulle jag svarat da annat an skriv ut mig — ja det ar for jobbigt

Han sade sedan menande att det inte hade varit bra for mig att vara dar. Vad han menade férstod jag inte. Men svarade att det
hade varit larorikt for jag hade forstatt precis HUR sjuk jag var.

I vardagen i livet, anpassar man sig. Gor saker pa ett satt som man klarar av. Gor det i kroppens takt liksom. Det ar ju det som
ar behandlingen ocksa — Pacing. Man minimerar ocksa sina aktiviteter. Aktiviteterna dar var ingen match for friska, men for
mig blev det for pressat

3 veckor av langa dagar och flera gymnastikpass fick kroppen att kollapsa helt. Nagot som nésta lakare fornumstigt skulle
papeka det orimliga i — s& kunde det ju inte vara — det maste jag ju forsta

Jag slapptes hem i ett bedrovligt skick. Jag trodde att fick jag bar vila upp mig nagra dagar sa skulle jag komma tillbaka igen.
Inte da. - Istéllet fick jag influensa.....Igen.... Och fick da ett aterfall i en annu allvarligare ME &n tidigare...

Om man standigt Gvertranar sina muskler gar det bra, sa lange man fortfarande ror sig. Eller bra och bra, man uppratthaller i
alla fall ngt slags Status quo. Nar jag var tvungen att lagga mig ned néar jag blev sjuk sa var det kért. Utan daglig
genomblddning sa drog musklerna ihop sig som fiolstrangar. Jag stelnade till sa jag inte langre kunde kl& mig. Jag tror att
narmare 75 procent av mina muskler var s “6vertrianade” att de blivit inflammerade. 1 all fall s& kunde jag knappt réra mig
utan att fa svara huggsmartor. Myhill’s teorier kanns solklara for mig, hon menar att det ar fel p4 &mnesomsattningen i
musklerna sa att vi snabbt kommer in i ett tillstdnd som skapar mycket mjélksyra. Och jag var full av mjélksyra. En frisk
muskel &r mjuk, en full av mjélksyra blir hard och stel

D& kommer man in i en ond cirkel d& muskeln far samre och samre tillgang till syre och blir mer och mer fylld av mj6lksyra —
tills man inte nr tarna lange.... Fungerar inte amnesomsattningen i musklerna sa blir dven ett litet muskelarbete for mycket. Det
ar ju logiskt, och om man i det laget bara fortsétter att pressa pa sa hander det som hande mig. Alltsé kunde jag brytas ned pa
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bara 3 veckor. Mina egna tankar var att mina muskler inte fick tillrackligt med syre och det finns ju andra forskare om ME som
ar inne pa den biten. Oavsett vad orsaken &r - sa har jag upplevt konsekvenserna av det.

Sjukdomen startar ofta med en influensa som man upplever “aldrig gar 6ver” Ja snoret och hostan forsvinner men mattheten
och sjukdomskanslan fortsétter. Immunforsvaret fortsatter att ga pa hogvarv.

I mitt utmattade l4ge sa akte jag allts& pa influensan igen — och min ME férvérrades 10 ganger om.. Aven nar sjalva influensan
var over sa var jag helt kraftlos. Jag kunde endast med stor méda ta mig till toaletten. Jag som varit stark och véltranad var nu
muskelsvag

Men fortfarande forstod/ville ingen forsta hur sjuk jag var.
Min reumatolog ville inte ta emot mig: och i dvrigt sd var mitt fortroende for sjukhus numera mindre &n noll.
Var skulle jag vanda mig?

Jag hade sa ont att nar katten klev pd mig skrek jag. Jag fick muskelspasmer. Blev alldeles yr i huvudet stundtals och jatteradd.
Ibland insag jag att det blev snurrigt for att huvudet halkat ned pa sidan. Jag hade inte kraft att halla det uppe. Men likasa nar
jag bojde mig framat eller strackte mig efter nagot. Jag slutade helt enkelt med det.

Jag fick dra mig fram langs végarna for att ta mig till toan. Jag var sa matt, sa sjuk att jag inte kunde laga mat, inte ens skéra en
brodbit. Vilket for ovrigt var omojligt med tanke pa muskelinflammationerna. Sa fort jag forsokte rora armarna hogg det till pa
allvar

Jag insdg vad jag hade latit dem gora med mig. Jag visste att jag krashat igen. Jag visste att det forra gangen tagit tio ar att ta
mig tillbaka. Jag viste vad jag hade framfor mig. Jag fick dngest.

Jag forstod att jag behovde hjalp, att jag maste lara mig att saga Nej. Jag var tvungen att lara mig saga ifran — annars skulle de
ta livet av mig nasta gang.

Och da kom insikten - Jaha tillbaka pa ruta ett Psykiatrin. Jag var livradd - men denna gang blev det mycket battre. Jag fick
hjalp att ta mig ur den kris jag rasade ned i vid detta mitt andra insjuknande

MEN inte heller de trodde mig. Att jag var fysiskt sjuk. Jag berattade for dem att jag varit med om detta forut och hur lang tid
det tagit mig att komma tillbaka till att 6verhuvudtaget vara vaken pa dagarna.

MEN ME FINNS JU INTE.

Och psykiatrin VILLE sa gédrna hitta psykologiska orsaker. Men den har gangen hade de dock svarare att hitta psykiatriska
diagnoser. Det blev en slang Idiopatiskt smértsyndrom, via andra ké&cka diagnoser och slutade med diagnosen Neurasteni fem
ar senare

Jag &r alltsd ett hysteriskt fruntimmer...

Men det skiter jag i — jag kanner mig inte s& hysterisk faktisk ©

6(6)



	Jag var ung, jag var vacker - jag hade framtiden för mig
	Det här är berättelsen om min resa inom vården


