Att leva i en ytterlighet
Eva B (pseudonym)

Allt borjade i januari 2005. Min man och jag hade just genomgatt flera inseminationer och
provrorsbefruktingar, utan resultat. Ett resultat av det blev dock att jag pa grund av alla hormoner
gick upp valdigt mycket i vikt och jag hade darfor, aret innan, gjort en 6verviktsoperation (gastric
bypass). Samtidigt som kilona rasade sa lade min man och jag in om att fa adoptera barn istéllet.
Man kommer till slut till den insikten att man maste inse nar det ar dags att ge upp och adoption
hade hela tiden funnits som alternativ och vi var glada och n6jda 6ver det beslutet. Det var dock en
tuff tid med utredningen, dér socialen granskade oss rejélt i sommarna, men vi blev godkénda och
fick kvitto pd att vi skulle bli bra som foraldrar. Nu var jag redan mamma, till en underbar kille som
nu ar 16 ar, fran ett tidigare aktenskap. Men jag och min man sag fram emot att fa utoka familjen
ytterligare.

Sa i januari 2005, fick jag genom arbetsformedlingen majlighet att kombinera arbetssokande med
motion och styrketraning pa Feelgood med personlig tranare. Jag gick in i detta med liv och lust,
men ké&nde redan efter ett par dagar att min nacke bdrjade bete sig konstigt. Dagarna gick och det
blev varre och varre. Talade med tranaren och sjukgymnasten pa plats och de tyckte jag skulle
undvika att anvanda armarna ett tag, men vérken blev trots det fullstandigt outhardlig. Nar tva
veckor gatt, sa var mattet ragat! Jag klarade inte langre av att halla huvudet uppratt pa grund av
smartorna och jag blev sjukskriven. Detta var upptakten till vad jag langt senare fick veta var
fibromyalgi.

| slutet av maj samma ar, fick vi veta att vi hade blivit foraldrar till en fin liten tjej fran Etiopien, tio
manader gammal, och det blev brattom att fixa allt. Vi hade tio dagar pa oss att boka resa, visum,
inresetillstand for var dotter och sa vidare och sa vidare Jag stressade med allt och den tionde juni
bar det av till Etiopien. Jag var fortfarande sjukskriven och hade enorma smartor i nacken, men fick
Citodon som hjalpte mig att halla mig flytande. Engagemanget och lyckan 6ver vart barn tog
overhanden och jag kunde klara av resan och dven det aret jag var mammaledig. Man blir duktig pa
att hitta I6sningar, som att byta blojor pa golvet for att slippa lyfta lilltjejen. Dock blev smartorna
hela tiden varre och varre och borjade sprida sig 6verallt. Samma ar, bara tre manader efter att vi
kommit hem med var dotter, fick jag akut gallsten och tvingades operera bort gallblasan som var
inflammerad.

Efter den operationen gick det snabbt utfor med mig, jag blev bara trottare och tréttare. Bortsett fran
den envisa smartan i nacken, flyttade smartorna hela tiden runt i kroppen med en huggande kénsla.
Men nu bérjade jag aven fa en konstant molande vark i hela kroppen som aldrig dampades. Tre
olika sorters vérk och en trotthet som var forlamande. Borjade ocksa fa andra symtom, som ett
hysteriskt kissande och speciellt da nattetid, svettningar och frossa om vartannat, enorma problem
att koncentrera mig, och en yrsel med kénslan av att “tappa rummet” infann sig. Jag ramlade i
trapporna hemma och aven ur badkaret nar jag duschade.

Under hela tiden som foljde forsokte jag desperat att fa ndgon form av diagnos. Att jag hade
fibromyalgi var jag séker pa, men ingen lakare trodde mig. De skickade mig till psyk flera ganger
och avskrev mig hela tiden med diagnosen “depressiv episod” och menade att min trassliga
barndom gjort mig utbrand. Till slut fick jag komma till Smért & Rehabenheten och dér tyckte de
att jag kanske hade en bérjan till fibromyalgi, och de sade att jag var i for daligt skick for att
rehabiliteras. Men inget mer gjordes, &ven de ville hellre se det som en depression. Det mérkliga var
att under hela den har tiden gjordes inte en enda fysisk koll pa mig, det vill sdga kontroll av de arton
triggerpunkter som &r typiska for fiboromyalgi.

Jag kande hela tiden att jag nog hade fibromyalgi, men dven att det var ndgot annat. Hade snubblat
over Gottfrieskliniken pa internet och bad om remiss dit, men de véagrade. S&, som den driftiga fore
detta sekreterare jag ar sa forfattade jag ett brev med rubriken “egenremiss” och skickade till

Gottfries och fick komma dit i maj 2008. Dér fick jag traffa Dr Zachrisson som konstaterade att jag
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hade smartor pa femton av de arton triggerpunkterna. Darmed fick jag diagnosen fibromyalgi.
Sedan gick sommaren och jag blev bara sémre och samre och kande att lakaren nog missat nagot
anda. Borjade lasa om ME/CFS och forstod snabbt att jag nog var drabbad. Skrev ytterligare ett
brev till Gottfrieskliniken och den har gangen adresserade jag det till Professor Gottfries direkt. Och
jag fick komma dit igen och traffa honom personligen bara nagra veckor senare. Detta var i augusti
2008 och det var ingen snack om saken, jag hade ME och IBS (irritable bowel syndrome).

Nu gallde det att acceptera detta, men hur? Ar detta vad jag blivit? Kan ingenting hindra forloppet?

Borjade lasa allt jag kom 6ver om sjukdomen, gick med i féreningar och pratade med andra
drabbade pa ett natforum. Anda sedan dess har sjukdomen bara eskalerat for min del, jag ar hart
drabbad och ligger pa niva 10 enligt David Bell's invaliditetsskala, vilket innebér att jag i stort sett
ar sdéngbunden 60-80% av dygnet.

Jag har provat akupunktur, tio ganger, ingen effekt. Jag testar sjalv hemma med basal
kroppskannedom, och visst har jag borjat ga mer rakt, men inte forsvinner smartorna for det. Jag har
andrat kosten och balanserar varje maltid sa att den innehaller allt man behéver varje dag.
Koffeintabletter har jag ocksa borjat ta, eftersom jag inte dricker kaffe men behover nagot som kan
pigga upp mig infor viktiga méten pa skolan eller liknande.

En typisk dag i mitt liv? Ja, vad ska jag sdga... Det hander ingenting. Jag sover daligt och vaknar
trott. Under de korta stunder nar medicinerna verkar, forsoker jag gora nagot. Daremellan sitter jag
bara, eller ligger for det mesta, helst i ett morkt rum. Det dr det jag helst vill, att fa vara ensam och
ha tyst omkring mig.

En vanlig dag &r min son i skolan, dottern pa dagis och min man pa jobbet, sa da ar jag ensam med
katterna och hunden. Jag skaffade mig en liten hund for ett tag sedan, for att komma ut atminstone
pa tomten nagra ganger om dagen med den. Han véger bara tre kilo, vi valde en liten hund for att
jag skulle kunna lyfta den och for att den inte skulle behdva s mycket motion. Men min lakare
tyckte att det var oansvarigt av mig att skaffa hund, sa som jag har det. Trots att ju alla vet att djur
har en lakande kraft pa oss manniskor.

Min man handlar, lamnar och hamtar var dotter pa dagis, lagger henne pa kvéllen. Jag forsoker att
inte se réran har hemma. Nu hoppas vi kunna fa nagon sorts hemhjalp.

Min dotter saknar sin mamma. Det marks ju. Och omgivningen pressar mig att &gna mer tid at
henne. Jag gor sa gott jag kan, de stunder medicinerna verkar. Jag kan inte leka med henne, men jag
pratar mycket med henne i stallet.

Under det senaste aret har jag bara blivit samre och inte verkar det stabiliseras och plana ut som
flera har sagt till mig att det gor. Och som gradde pa moset fick jag i januari i ar en influensa som
orsakade att mina lungor fylldes till bradden av slem som i sin tur orsakade blodforgiftning pa
grund av syrebrist. Ilfart till akuten dar ett helt vardteam vantade pa mig. Jag hade sa lite syre i
blodet att de trodde det var fel pa maskinerna. Inget av detta minns jag, men man har berattat for
mig att jag hade hallucinationer och pratade véldigt osammanhéangande. De lade in mig pa
intensivvardsavdelningen, sévde ner mig och kopplade in respirator, och sa lag jag i tre veckor.
Efter forsta dygnet hade jag inte forbattrats alls, och de upptackte att jag hade fatt in en liten
oskyldig och egentligen snall bakterie som hade slagit ut hela systemet pa mig. Stora méangder
antibiotika av flera sorter sattes in, blodtransfusion blev ocksa nodvandigt. Lakarna var tydligen
mycket forbryllade 6ver att jag hade blivit sa enormt sjuk av detta och kunde inte forsta alls, trots
att min make forklarade att jag har ME och darmed daligt om &n nagot alls immunforsvar. Men
sjukdomen bortforklarades helt och de forsékte inte ens ta reda pa mer. Varden ar enormt
skrammande for oss med ME och man kan inte annat an reagera pa att det & om igen samma
historia som det var med fibromyalgi fér tio ar sedan. Varfor lar de sig aldrig?!?



Idag sitter jag nu har med fortvinade muskler efter att ha legat nersovd sa lange och det & meningen
att jag ska trana upp dem igen vilket ME'n satter stopp for. Jag tréanar en dag och tvingas vila ibland
en hel vecka och sedan trana igen och sa haller det pa. Kommer just ingen vart eftersom jag inte har
energin. Mina symtom har tiodubblats sedan denna pérs och det &r outhardligt. Smértorna ar
enorma, trottheten forlamande och minnet vill sig inte alls. Kan inte langre lasa bocker, se pa film,
handarbeta eller ens utféra den enklaste sysslan hemmavid. Ar helt och héllet beroende av min
make som far skota barnen, handling och sitt arbete och jag ser pa honom att han &r enormt trott.

Jag kunde inte for mitt liv ens forestalla mig att man kan bli sa har sjuk och lida i denna omfattning.
Kan inte ens minnas hur det kanns att vara frisk langre. Om jag nagonsin varit det. Jag har varit
extremt trott och sovit mycket anda sedan min kortelfeber som 16-aring.. Min hogsta 6nskan ar att
fa vara smartfri och klar i huvudet atminstone nagon gang ibland for att kdnna kéanslan av att vara
”normal”.

Jag har ont precis 6verallt. Ibland tal jag inte ens att nagon ror vid mig, det &r inte bara varken, utan
jag ar kanslig for beréring ocksa. Och ljud och ljus ska vi inte tala om, det &r jattejobbigt med starka
lampor eller solsken, och for mycket ljud pa en gang far min skalle att bara snurra. Det svaraste ar
kanske anda tréttheten, att inte kunna ga och handla mer an fem minuter innan benen lagger av och
den lilla energi jag har rinner av mig.

Jag vill till neurologen. Det verkar ju nu sa, enligt den internationella forskningen, att ME ar
neurologiskt. Men nej, dit vill inte min huslakare skicka mig.

Ett stort problem é&r att jag tvingas ata stora méngder smértstillande eftersomt min nya lilla magséck
inte tar upp vare sig néaring eller mediciner ordentligt. Starka morfintabletter tillsammans med
panodil ger mig smartlindring i cirka 30-45 minuter per gang, medan det for en normal mage skall
sitta i upp till sex timmar. Och detta ar ocksa en kamp jag kampar for att fa lakarna att forsta,
forutom ME"n. Det ar tva ytterligheter som inte passar ihop.

Ett annat problem &r ekonomin. Jag var utan sjukpenning i tre ar. Da skrev jag ett langt brev till
forsakringskassan for att forsoka forklara hur jag mar, varfor jag faktiskt inte kan arbeta. Fyra A4-
sidor tror jag det blev. Och vad blev svaret? De skrev att om jag kunde uttrycka mig sa bra i skrift sa
kunde jag inte var sa sjuk som jag pastod! Jag dverklagade forsakringskassans beslut i lansratten
och vann. Da 6verklagade forsakringskassan till kammarratten. Men dar blev beslutet att jag visst
hade ratt till sjukpenning. Sa jag fick retroaktivt for de tre aren och nu har jag sjukpension till maj
2010. Skam den som ger sig. Med ilska och humor kommer man Iangt, det &r mitt motto.

Det kanns som om jag forlorat allt, mitt liv, min halsa och mig sjalv. Jag som alltid varit pa hugget,
ordnat och fixat, dlskat att stada och laga mat. Tagit hand om min familj och varit nagot av en
pedant. Ordnat trevliga fester for vénner, handarbetat, 16st korsord, 1&sa toktjocka bocker osv... allt
ar borta!

Det enda jag har kvar ar rokningen. Jag roker. Det ar inte bra, jag vet, och jag har tankt att jag borde
sluta, men det &r svart, det &r ju det enda jag har kvar av den forna Eva. Och lakaren sager faktiskt
att det kanske inte ar lage att sluta just nu. ”Du har s mycket annat.” Fast jag &r radd att det gor mig
samre. Och sa skams jag lite for att jag roker ocksa.

Det finns tillfallen nér jag velat kasta in handduken, men efter den senaste handelsen, dér jag var
sekunder fran att forlora mitt liv, sa kanner jag inte sa langre. Jag ar tacksam for att jag fick en
chans till i livet, trots smartorna och trots att jag blivit mycket sdmre. Och jag tanker inte ge upp
utan fortsatter kampen om att fa lakarna forsta mina tva ytterligheter.

Eva 41 ar, ngonstans mitt i livet i Ostergétland.



