MITT LIV FRAM TILL DIAGNOSEN...

Jag: Dopt Elena, kallas Lelle av mina vinner

Fodd: 1983 1 Leksand, Dalarna

Familj: Uppvuxen med pappa sedan tva ars alder, mamma och halvsyster (16 ar).
Utbildning: Medieprogrammet pa gymnasiet, Mediekommunikationsprogrammet pa
hogskolan Dalarna.

Arbetar: Sedan snart sex ar tillbaka extra pa en videobutik. Nu arbetar jag dven timmar som
bildredigerare at en fotograf.

Diagnoser: Morbus Addisons sjukdom och Autoimmun B12-vitaminbrist.
Anlag:

Gammelfarfar - Autoimmun B12-vitaminbrist

Farmor - Struma

Pappa - Diabetes typ 1

BORJAN PA HISTORIEN

Ja, var ska man borja nagonstans? Ingen har kunnat svara pa hur ldnge jag har haft problem
relaterade till Addisons sjukdom eller Pernicios anemi. Jag borjar vél min historia nér jag forst
borjade frekventera den svenska sjukvarden.

1997

December - svimmar forsta gangen, jag dr da fjorton ar gammal. Skolsyster och
ungdomsmottagningens likare konstaterar lagt Hb (hemoglobinvirde). Fick jarntabletter samt
p-piller (pa grund av mycket kort menstruationscykel).

1998 - 1999
Svimningsanfallen fortsétter. Jag lamnar blodprover, EKG, EEG och hjarnrontgen genomfors.
Inget fel.

1999
Hosten - borjar gymnasiet och blir forkyld bade litt och ofta. Hemma fran skolan en del.

2000
Februari - triffar killen som jag kommer att leva med de néstféljande fyra aren.

2002
Februari - flyttar till Borlinge med killen.

Mars - far lunginflammation som inte vill ge med sig. Far olika mediciner bl.a. astmasprayer
av alla de slag.

Maj - jag tar studenten och davarande sambons fordldrar ger mig en nyborjarkurs i golf.
Under sommaren tillbringar vi ganska mycket tid pa golfbanan och ovana vid rorelserna i
svingen stricker vi ryggen bada tva. Sambon gick nagra ganger till naprapat och blev
aterstélld. Jag gjorde detsamma men blev bara av med vérken for nagra dagar efter varje
behandling.



Hosten - borjar pa Mediekommunikationsprogrammet vid Hogskolan Dalarna. I langa
perioder var det stort omojligt att halla 6gonen 6ppna pa foreldsningarna (det gick sa langt att
jag utvecklade en teknik dir jag kunde anteckna och blunda samtidigt).

2003

Viren - gar ater till ungdomsmottagningens ldkare och beklagar mig 6ver haravfall. Tar nya
blodprover. Likaren tror att jag svilter mig sjdlv (absolut inte). Vill ta fler prover. Gor ocksa
det, men vardcentralen strular och glommer skriva datum pa proverna. Ber mig aterkomma
nagon gang under sommaren. Har ledsnat ur vid det laget och struntar i det.

Hosten - forkylningarna och virken i nacken och skuldrorna avloser varandra. All energi
lagger jag pa skolan och det lilla som blir 6ver anvinder jag till pa arbetet pa videobutiken i
den man jag tar mig dit. Givetvis blev mitt forhallande lidande och jag borjade fa hemska
humorsviangningar och raseriutbrott i princip utan anledning.

2004
Mars - det tar slut mellan mig och sambon och nagon manad senare flyttar jag ut och in i en
egen lagenhet.

Sommaren - skrammer till och med mig sjilv. Skulle jobba pa videobutiken pa kvillen. Kénde
att jag det var ett svimningsanfall pa gang, men jag holl i nagot jag skulle stélla ifrdan mig och
det nésta jag minns &r att jag vaknar pa golvet bakom min soffa och ser hur jag rivit ner en
massa prydnadssaker fran en byra innan jag slog i betonggolvet. Krampar i armen. Sjilv vet
jag inte hur ldnge jag var borta men det kéndes inte som ett vanligt svimningsanfall.

Hosten - borjar 1dsa en 3D-kurs pa hogskolan och blir i oktober tillsammans med en
kurskamrat. Vi flyttar i princip ihop omgaende.

2005

Vdren - virken eskalerar, det borjar bli jobbigt att béra pa kassar nar man varit och handlat.
Nya sambon far ofta komma ut till bilen och hjélpa mig att bdra in saker. Ar ocksa
fruktansvirt trott nu. Borjar sova nagra timmar pa eftermiddagen nér jag kommer hem fran
skolan.

BORJAR BLI GANSKA SJUK

2005 forts.

Augusti - sambons mamma har haft ont i magen en lidngre tid och far besked om en mycket
svarartad form av cancer.

September - nu idr det sista terminen pa min utbildning och jag borjar med C-uppsatsen.
Samtidigt borjar jag fa kdnningar i magen och tror att det &r ett magsar i antagande. Sambons
mamma borjar fa stralning och cellgift.

November - det svider fortfarande i magen och jag borjar dta Losec som jag far av en sldkting.
Det kénns bittre ett tag. Ar fruktansvirt trott och sliter med uppsatsen. Sover cirka tolv
timmar om dygnet.

2006

Januari - soker pa vardcentralen i Borldnge for virken i nacken och skuldrorna och
domningar armarna. Likaren vill skriva ut antidepressiva. Jag vill inte och ber om en annan
lakare.

Blir klar med C-uppsatsen och tar ut min filosofie kandidatexamen och planerar



examensmiddag. Det blir ingen. Sambons mamma far besked om att de gjort allt vad de kunde
och att stralning och cellgifter inte fungerat.

Februari - glommer lasa bilen en kvill och gar ut utan ytterkldader pa mig. Blir rod och fnasig
pa overldppen och knogarna. Tror att jag frostskadat mig - morknar efterhand och far
pigmentflackar.

Sambons mamma aker akut in pa lasarettet och kommer aldrig mer ur sédngen. Skickas hem
efter nagra veckor for vard i hemmet. Mycket slangar och apparater.

Mars - har nistan helt tappat matlusten. Far tréffa en ny ldkare for virken och domningarna,
han ger mig remiss till sjukgymnast. Sambons mamma &r inte langre kontaktbar. Det stormar
hart hemma hos oss for det mesta, sambon gor slut och tar tillbaka mig nagra ganger.

April - nu tar det slut for sista gangen mellan mig och sambon. Jag dr helt mentalt utmattad,
packar ihop det viktigaste i bilen och flyttar hem till min pappa i Leksand. Samma natt som
jag lamnar Borldnge gar sambons mamma bort. Borjar ga hos sjukgymnasten och far
massage, det lindrar i alla fall fér stunden. Viger omkring 66 kg.

Maj - ex-sambons mamma begravs. Borjar soka arbete. Missar jobbet pa videobutiken mycket
och i slutet av maj sa borjar jag att spy nér jag kdnner mig stressad. Min pappa gniller och
tycker inte att jag far nagot gjort och chefen undrar vad jag haller pa med. Sjukgymnasten
tycker att jag ska soka ldkarvard igen, ser att jag inte mar bra.

Juni - far komma till en ldkare pa vardcentralen i Borldnge (orkade inte adressidndra) hon
sjukskriver mig en manad for att himta mig efter vad hon tror dr mental utmattning pa grund
av det som hént under varen. Tappar mycket har. Ater nistan ingenting.

Juli - forsoker ga tillbaka till jobbet, orkar inte. Har sa ont i kroppen att jag har stora problem
att kld mig sjdlv, strumpor dr nédstan uteslutet. Min pappa hjilper mig med strumporna och
forsoker fa i mig mat. Blir det for mycket mat pa tallriken sd spyr jag innan jag borjat dta. Min
mamma dr hemma och &r sjukskriven sa jag dr hos henne och min syster de dagar i veckan
som min pappa maste arbeta. Mitt humor dr fruktansvirt och jag dr rent av riktigt elak mot
ménniskorna runt omkring mig. Orkar inte ldngre lyfta fotterna sa jag kan koppla och bromsa
nér jag kor bil. Forsoker fa komma in till vardcentralen i Leksand. Far kalla handen. Har vid
det hér laget blivit riktigt mork i hyn 6ver hela kroppen. Tappat 13 kg i vikt sedan april.

Augusti - min pappa kor mig till vardcentralen i Borldnge. Likaren végrar ta nagra blodprover
pa mig fastin jag ber om det. Orkar inte ga uppritt utan min pappa far stodja mig. Likaren
skickar en remiss till psykmottagningen. Helst vill han inte sjukskriva mig men gor det till
slut anda. Forklarar att jag inte kan kora bil och inte kan ta mig till jobbet.

Sover en natt hos min mammas nya man, ska ga pa toaletten pa natten men kollapsar i hallen
och tar mig néstan inte upp. Spyr upp néstan allting jag dter och dricker nu.

En vin till familjen ordnar sa en privatlidkare i Leksand tar emot mig. Jag far lamna prover.
De flesta tror vid det hér laget att jag har anorexia. Skéterskan som tar proverna ser vilket
skick jag ér i och ringer hem pa eftermiddagen och sédger att vi maste aka in akut da hon inte
tors védnta pa provsvaren. Min pappa kor mig pa kvillen till akuten pa Falu Lasarett. Likaren
dér tar nagra standardprover och pratar om att ligga in mig pa Siters mentalsjukhus. Jag
blavigrar och uppbadar mina sista krafter och lamnar akuten.

Har sjilv vildigt fa minnen fran augusti, det dr mest fragment av hindelser och mycket dr helt
borta. Totalt morker. Jag minns i alla fall att jag nagon gang i mitten av augusti borjar fa en
extrem dodsangest och dr radd for att somna - jag kanske inte vaknar igen.

Den sista augusti har jag hemsk huvudvirk, jag dr absolut dehydrerad. Pa natten kryper jag in
i min pappas sovrum och ldgger mig i hans séng - jag vill inte do sjélv...



SISTA DAGARNA

September

Den 1 september har jag inget minne fran. Min pappa vill ringa ambulans, jag vigrar - radd
for att hamna pa Siters mentalsjukhus. Pa eftermiddagen &r jag knappt kontaktbar, han talar
med mig men jag bara stirrar med tom blick pa honom. Till slut far han mig att ga med pa att
han far ringa efter hjdlp. Ambulansen kommer, min pappa klar mig. De far upp mig ur
sdngen, jag ligger mig igen - dr allmént besvérlig. Nir de fatt ut mig i ambulansen fragar de
min pappa om de ska dka till Falun eller Mora, min pappa sdger att vi redan provat Falun. De
kor mig till Mora. Min pappa ringer min mamma och talar om vart de tar mig och aker sedan
efter.

Nar jag kommer in pa akuten pa Mora Lasarett hittar de ingen puls (den slar for snabbt). De
tar upp mig pa intensivavdelningen (IVA) och kopplar upp mig mot utrustning 250 i puls och
inget blodtryck (hypertension). Nir jag kommer in pa akuten tror de fortfarande att jag har
anorexia men AT-ldkaren som forst tar emot mig tycker inte riktigt att jag ser ut som en
anorektiker i kroppen, jag har andra former. Da viger jag 49 kg, 170 cm lang.

Uppe pa IVA i princip pumpade de i mig dropp: glukos, natrium och néringslosning. Nar de
tog fram néringslosningen fick jag panik. Ex-sambons mamma hade fatt den dér vita sorjan i
borjan nér hon 1ag inlagd och den hade inte gatt ut i blodet utan stannat upp i armen och fatt
den att svélla. Till slut lyckades de lugna ner mig.

Till lordagen (2 september) hade de fatt ner vilopulsen till 120 slag i minuten och blodtrycket
hade stigit till 70/35. Sedan star det still under bade 16rdagen och sondagen. Léikarna har nu i
alla fall kunnat konstatera att det inte dr psykiskt och inte anorexia som jag lider av. Min
pappa fragar dem hur det gar och far svaret "Ja, hon &r ju ung...". Det ir alltid nagon hos mig.
Min pappa sover i ett anhorigrum pa lasarettet och jag tror att min mamma gor det nagon natt
ocksa, annars dr hon dir pa dagarna. Syster, mormor och hennes man dr ddr och hélsar pa mig
nagon dag, minns inte vilken.

Min pappa har beriittat att det var manga som passerade genom intensivavdelningen under de
dagar jag lag dér, en del fortsatte ner pa nagon annan avdelning medan andra slutade sin resa
just dir. Jag kan inte ens forsoka forestilla mig hur det var for honom att se kampen for liv
eller dod paga runt omkring honom.

Pd mandagen den 4 september kommer narkosldkaren in och pratar med min pappa. De talar
om min hy, haravfallet, att jag inte kan ga, mitt saltbegir (som jag sjidlv inte minns) och om
min mentala och fysiska utmattning. Pa kvéllen kommer ldkaren in och ber min pappa kopa
nagot som jag tycker om att #ta. Han handlar nektariner och clementiner. De séver mig och
tar nya prover, de skickar dem med taxi till Falun. Det d&r mandag kvill och just de proverna
analyseras bara pa tisdagar. Efter att alla prover &r tagna vicker de mig och ger mig min forsta
dos kortison intravendst.

Det gar nagon timme innan jag till min pappas stora férvaning siger "Far, jag dr hungrig". Det
ar forsta gangen pa flera manader som jag ens antyder nagot liknande. Han matar mig med tre
clementiner, stora som apelsiner. Min pappa &r radd att min mage ska fa en chock men kan
inte sdga nej, letar efter nagon att fraga nér jag ber om den tredje clementinen men hittar
ingen. Ar hungrig igen efter en liten stund och ringer pa en skoterska som ger mig en
skinksmorgas. Far sedan hjilp att duscha.

Pa tisdagen den 5 september dr jag uppe och gar sjdlv utan stod. Jag sldpar ner min pappa till
sjukhusbiblioteket. Koper en hel hog med bocker, de har utforsiljning. Flyttas senare pa
dagen ner till medicinavdelningen.

Ett par dagar senare kommer min ldkare fran IVA ner for att titta hur det 4r med mig och
berittar att provsvaren kommit och att jag precis som de missténkte har Morbus Addisons



sjukdom. Jag blir verlycklig. Antligen vet jag vad det #r for fel, det #r inget jag inbillat mig.
Det ér svart att sétta ord pa den enorma littnad jag kinde i det 6gonblicket!

Direfter borjade ett nytt kapitel i mitt liv, med méanga "aha-upplevelser" och en enorm
livsglidje!

Lelle



