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Tack min vackra familj.

Utan ert oändliga stöd och eviga kärlek hade

jag aldrig klarat denna resa.
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Demonen

Demonen kallar jag henne. Sjukdomen vars namn är Fibromyalgi. Hon har många ansikten och nivåer. Det är svårt att förstå eller ens kunna föreställa sig ett liv i hennes grepp.

1992 erkändes fibromyalgi som en sjukdom av WHO och 28 år senare bemöts tillståndet fortfarande med misstro vilket leder till ökade smärtnivåer.

Det tar i genomsnitt tre till fem år att få en diagnos idag. Det finns ingen medicin. Det finns inget botemedel.

Nio av tio drabbade är kvinnor.

Förr kallades vi “hysterikor”.

Jag är en av dem och under flertalet år bemöttes jag som en hypokondriker. Jag sökte hjälp men ingen lyssnade på mig. Ingen förstod.

Under en lång period trodde jag det var normalt att ha ont och känna sig sjuk. Jag hade levt med smärta så länge. Oviss om min sjukdom.

Men efterhand som mitt tillstånd utvecklades blev smärtan och symptomen överväldigande.

2015 fick jag diagnosen fibromyalgi och påbörjade en lång resa för att finna mig själv i denna nya roll. Jag hade till en början svårt att greppa situationen och acceptera mitt tillstånd.

Fibromyalgi är en smärtstörning i nervsystemet.

Smärtan varierar i olika stadier.

Jag delar in dessa i Nivå 1 till 8.

Utöver detta rasar flertalet symptom och samsjukdomar i kroppen.

Tillståndet utlöses av långvarig smärta, sjukdom och trauma. Jag beskriver sjukdomen likt en demon som sakta sprider sig i nervsystemet tills hon tar över.

Nivå 1 är första stadiet och då kan du fortfarande leva ett normalt liv.

Jag befinner mig på Nivå 8 och klarar knappt min vardag. Min smärta är kronisk. Livslång.

Tänk om jag hade kunnat bromsa utvecklingen.

Om jag blivit trodd och diagnostiserad tidigare kanske mitt smärttillstånd inte hade behövt utvecklas så långt.

Varje dag kämpar jag med att hantera smärta, ångest, sorg och trauma.

Det är ensamt. Plågsamt. Ibland olidligt.

Det är svårt att förstå eller ens kunna föreställa sig att leva med så många symptom och konstant smärta. Därför har jag skrivit en bok om att leva med smärta.

Jag vill nå ut med min berättelse för att öka kunskap om sjukdomens individuella uttryck så att inte fler drabbade hamnar i det kroniska lidande som jag befinner mig i.

De som drabbas ska mötas av empati och kunskap.

De förtjänar en chans att bromsa händelseutvecklingen innan det är för sent.

Texten vänder sig inte enbart till de med fibromyalgi. Den är värdefull för andra smärt- och ångesttillstånd samt för anhöriga och inom vården.

20 - 25 % av befolkningen i Sverige drabbas av kronisk smärta varav 250.000 har diagnosen fibromyalgi och det finns ett stort mörkertal. Sett på hela världen talar vi om miljontals människor. Bland de som befinner sig på min nivå är det få som orkar eller klarar berätta sin historia eller ens reda ut hur de ska kunna leva i detta tillstånd - för mig blev det ett sätt att överleva, en väg ut ur den allra djupaste hopplöshetens kalla grepp. Genom att lära känna och förstå henne har jag hittat verktyg för att orka fortsätta.

För fem år sedan började jag skriva för att bearbeta mina känslor. Sakta blev mina trauman mer tydliga. Jag skildrar utvecklingen av sjukdomen genom en tidslinje från min barndom fram till nutid.

Min livsberättelse är utelämnande och fokuserar på de traumatiska händelser och nära döden-upplevelser som ligger till grund för hur sjukdomen utvecklats i mitt nervsystem. Jag reflekterar över hur jag möter mina mörkaste tankar medan jag sakta lär mig att förstå min sjukdom. Jag beskriver hur jag hanterar smärtan och hur jag försöker lära om nervsystemet med en förhoppning om att en dag finna smärtlindring.

Jag vill berätta min historia om hur sjukdomen fibromyalgi har utvecklats för mig och hur jag lärt mig leva med henne medan hon inflammerat hela mitt väsen.

Hur ska omgivningen kunna ana vad jag genomlider om jag inte gör min röst hörd. Jag önskar att min berättelse förmedlar den ofattbara smärta som jag lever med och att mina ord bidrar till eftertanke. Jag hoppas innerligt att mysteriet kring denna sjukdom kommer att lösas på sikt. Vi måste börja med att lyssna och lära oss. Det krävs tålamod och styrka.

Empati, hopp och kärlek har inspirerat mig till att dela med mig av mina erfarenheter och skriva denna bok där jag beskriver hur smärtan sakta stjäl mitt liv. En bit i taget.

Mellan varje kapitel tar jag paus precis som jag gör i livet medan jag beskriver hur en förmiddag känns i min kropp. Jag avslutar min berättelse med fakta och riktlinjer samt en egen avslappningsövning.

Processen har varit smärtsam och under dessa år har den kostat mig mycket tårar men också varit oerhört givande och jag ser nu vilken inre styrka jag besitter.

Mina fingrar blöder och tårarna faller medan jag skriver. Det känns som krossat glas i fingertopparna. Utanför viner vinden mot fönsterrutorna medan smärtan skriker i min kropp.

Hon drar i mig och sliter mig i bitar. Jag måste ta en Paus.


Ett liv i Spillror

Jag promenerar sakta genom den grönskande parken. Solens strålar kikar försiktigt fram mellan de skyddande lövverken och smeker min hud medan jag andas in doften av blommande syren.

Jag låter den milda vårbrisen leka i mitt hår och iakttar människorna omkring mig. Barnens glada skratt ekar från lekplatsen och förälskade par ligger omslingrade i gräset.

Pensionärer matar ankor vid dammen och under tiden som jag iakttar min omgivning känner jag en värme sprida sig genom min kropp. Jag ler för mig själv medan jag strosar runt i den blomstrande parken och låter mina sinnen förföras.

Jag kisar försiktigt mot solen när jag breder ut en filt i gräset intill fontänen för att lägga mig ner en stund och vila i den friska vårluften. Plötsligt förvandlas den milda brisen till smärta.

Den greppar tag om mig. Den hugger, skär och skriker. Jag kan inte värja mig och kväver ett skri.

Med ens blir jag plågsamt medveten om min omgivning. Syns det att jag gråter eller är jag osynlig.

Jag befinner mig i en glaskupa och mina rop på hjälp studsar mot glaset för att falla platt mot marken. Jag överväldigas av vemod och slickar salta tårar från mina läppar. Jag känner mig som en åskådare medan livet passerar revy. Utanför och ensam.

Jag skäms över mina tillkortakommanden och rädslan föder ångesten.

Jag kan inte andas. Jag måste fly men min kropp skriker av smärta och benen bär mig inte. Jag får inte luft. Jag vill ropa på hjälp men jag vill inte att någon ska se mig. Jag vill vara osynlig och önskar att jag hade vingar som kunde bära mig hem. Jag försöker samla mig men marken gungar under mig. Den smekande solen känns plötsligt brännande. Lövens vilda rasslande slår mot mina trumhinnor och en mörk skugga lägger sig över parken. Barnens skratt ekar mellan träden som knivar.

Lövverken tornar hotfullt upp sig omkring mig och dess kalla fingrar omsluter mig och griper tag i mig. Jag försöker ta mig upp från marken. Förtvivlad hoppas jag att benen ska bära mig hem och tårarna strilar längs mina kinder när jag vacklar hemåt. Mina ben känns stela och svaga, som om de glömt hur man rör sig. Siluetten av mig själv speglas i skyltfönster på stan och skammen får mig att förakta bilden av kvinnan som möter mig i glaset. Sorgen och smärtan skriker mot mig och jag vill krossa glaset. Jag måste söka skydd och haltar hemåt i en smärtande skrud.

Den stora porten är så tung att jag knappt får upp den och i trapphuset verkar trappstegen växa framför mig. Jag sparkar av mig skorna och greppar trappräcket hårt. Det känns som jag faller. Som om marken försöker sluka mig. Med skorna i hand bestiger jag Mount Everest på skakiga ben.

Luften är tunn uppe på toppen och det känns som jag kvävs.

Med darrande händer får jag till sist upp låset till ytterdörren och rasar in i hemmets trygga sköte. Jag faller till golvet medan smärtan omsluter mig och jag skriker högt när du tar mig i dina kärleksfulla armar. Gråten kväver mig medan du, min älskade, hjälper mig till soffan. Jag vill slita av mig kläderna och kliva ur min smärtande kroppshydda men det finns ingenstans att fly.

En för omgivningen osynlig smärta har kidnappat min kropp och genomsyrar mitt nervsystem.

Plötsligt kan benen inte bära mig längre. Jag trodde jag hade vant mig vid skrikande smärta men detta är en käftsmäll. Jag skriker högt. Rakt ut. Det gör så ont.

Självkritiska tankar hugger från alla håll medan tårarna faller. Kan inte andas.

Kan inte fatta att detta är mitt liv. Varje dag är en kamp för att inte falla ner i avgrunden.

Jag kämpar mot den bultande ångesten och depressionens mörka grepp medan mina sinnen förstärks.

Ljuset blir skärande starkt och ger mig synförändringar.

Ljuden blir skrikiga och gälla. De får mig att rycka till. De ger mig tinnitus.

Dofterna förvandlas till obehagliga lukter. Känner brandrök och gas.

Ångesten förvirrar mitt nervsystem och föder rädslan.

Smakerna blir beska. Känner mig förgiftad. Magen vänder sig.

Jag mår illa.

Tack min älskade man för din varma famn.

Tack för din omsorg och din kärlek.

Men titta inte på mig. Jag skäms. Jag känner mig otillräcklig.

Värdelös.

Ett kasserat skal av mitt forna jag.

Mitt hjärta gråter brukade min son säga när han som barn var sjuk och precis så känner jag nu. Hela mitt väsen gråter medan jag slits mellan smärta och otillräcklighet. Jag är en sjuk och tråkig mamma men jag älskar dig oändligt min son och din villkorslösa kärlek och empati bär mig genom dagen.

Tack för att du är du. Kärleken för dig ger mig styrka att kämpa vidare och inte gå vilse i mörkret.

Det har gått flera år sedan jag kände sanden mellan tårna eller sedan jag lät havets vågor omsluta min kropp. Den känslan av frihet har jag inte längre kvar.

Våren och sommaren passerar - det blir höst. De gröna lövverken slår ut i gula och röda nyanser innan de lämnar grenarna nakna och skira. Vinterns vindar viner mot fönsterrutorna medan jag skriver färdigt min berättelse.

Sedan våren blev till vinter kan jag räkna antalet gånger på mina fingrar som jag kunnat ta mig nerför trapporna och ut på promenad. Så illa är det nuförtiden och jag skäms medan jag ler tappert genom smärtan och försöker klara mig genom dagen. En dag i taget.

Jag önskar att jag vore fri. Fri från smärta, sorg och ångest.

Jag kämpar mot rädslorna och skammen. Möter känslorna och resonerar med dem. De får inte ta överhanden. Stundtals går det dock inte att värja sig.

Det tog år att hitta balansen i mitt nya liv. Och varje dag är en balansgång.

Från att ha drivit tre företag och haft ett rikt socialt liv tog det bara stopp.

Jag var kroniskt sjuk och en sak i taget togs ifrån mig.

Min kropp. Min hjärna. Min självkänsla.

Jag förlorade först mitt cafe, sedan min butik och till sist min dekoratör verksamhet.

Jag kände mig misslyckad som människa. Som kvinna, mamma och entreprenör.

Ibland känns det som mina tankar har vingar. Jag har drabbats av en sjukdom som misshandlar mig och kidnappar min hjärna. Hon stjäl mina minnen och mina ord. Hon kväver mig.

Hon håller mig tillbaka när jag försöker ta mig framåt.

Hon har lämnat mig blödande på ett hårt stengolv. I spillror.

Hon är en gåta för läkarna. Lika lite som de förstår henne tror de på mig när jag beskriver hur hon rasar i min kropp. Hon bryter sakta ner mig och hon stör min sömn.

Idag är jag 45 år och pensionerad sedan två år tillbaka.

Mitt liv har gått i spillror och mitt livspussel ligger utspritt över den hårda, karga marken.

Försiktigt försöker jag pussla ihop de skadade bitarna genom att förstå orsaken till min sjukdom.
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