KOMPLEXT REGIONALT SMARTSYNDROM / CRPS typ 1

"I min vardag moter jag mycket oforstaelse, och det upplever jag som jobbigt. Mest olycklig
blir jag av att det finns s& mycket oférstaelse inom varden, att jag sjalv maste forklara och

sen anda inte bli tagen pa allvar.”

Det ar svart att vet hur jag ska boérja och var, men jag lider av nagot som forr kallades
Algoneurodystrofi. Numera anvands benamningen komplext regionalt smartsyndrom
(engelska: complex regional pain syndrome, CRPS). Jag drabbades av denna akomma
efter min andra axeloperation 2012, men det tog anda till ar 2016 innan jag efter manga om
och men fick diagnosen. Darmed drog ocksa hjalpen ut pa tiden.

Jag minns att jag efter att ha fatt diagnosen forst kande mig sa lattad, da jag fick en
forklarning till varfor jag inte blev battre utan tvartom samre. Men med tiden har jag insett,
att jag borde ha fatt mycket mer information och hjalp. Jag borjade fa hjalp 2019 da jag
kontaktade en psykolog pa grund av att min ork var slut. Via psykologen fick jag kontakt
med en smartskotare som ordnade en plats at mig i en MediYoga grupp (medicinsk yoga)

och kontakt med en ergoterapeut.
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Jag har sjalv jobbat inom varden sen 1986 och det var forsta gangen jag hérde om detta da
jag sjalv drabbades. | min vardag moter jag mycket oforstaelse, och det upplever jag som
jobbigt. Mest olycklig blir jag av att det finns sa mycket ofdrstaelse inom varden, att jag sjalv
maste forklara och sen anda inte bli tagen pa allvar. Folk kan tycka att det man inte forstar
och kanner till ju inte kan vara "farligt". Det har resulterat i att jag inte langre soker vard,
aven om jag nog ibland borde gora det. Jag kanner mig ofta "oduglig" och dalig da jag som
56-aring varit sjukpensionar pa deltid i tva ar. Jag far ofta héra " oj sa bra du har det som far
vara hemma" och "men CRPS, det har jag aldrig hért om, det gar sakert 6ver". Jag kunde
skriva om olika kommentarer i odndlighet. Att beskriva hur illa det gor mig ar daremot inte

sa latt, jag kanner ju pa nagot vis skam over att vara sa sjuk utan att kunna forsta varfor...

Mina symtom &r mycket varierande fran dag till dag och timme till timme. Min hdgra arm &r
drabbad vilket gor att den kanns tre ganger sa stor som den &r, som om jag hade en
blodtrycksmanschett som spéanner om uppe vid axeln och som gor att armen kédnns domnad
och tung. Ibland lattar trycket och da kanns det ofta som om det skulle rinna hett eller kallt
vatten ner langs armen och ut i handen, mest i mitt lillfinger och ringfinger. Ibland &r handen
"missfargad” och melerad i rodlila farg for att sedan bara vara svullen. Varken i handen vid
ring- och lillfingret kanns ofta som om en kniv skulle stickas in mellan fingrarna i knoghojd.
Jag domnar fran nacken ut i armarna, har svart att sova pa hoger sida och att ha armarna
uppat. Det har ar bara en del av symtomen, men ni kanske forstar hur de paverkar min
vardag. Jobbigast ar varken, aven om den inte ar lika kraftig alla dagar sa ar den
narvarande varje dag, vilket gor att kroppen tar stryk. Mina kortisolvarden ar férhgjda och
min vikt 6kar. Allt det har tar pa humoret, hur positivt jag an forsoker tanka varje dag.

Jag gor olika rorelsedvningar varje dag och jag forsoker att inte stressa, men det ar ju svart

da jag har vark och ar trott. Vardagen och ekonomin paverkas av att jag inte kan jobba osv.

Jag forundras over att man kan fa en sadan har diagnos pa en poliklinik och sen bara far ga
hem. Jag maste kampa pa i flera ar innan jag fick nagon hjalp. Jag har inte nagon
lakarkontakt i form av till exempel arliga kontroller, men jag ar tacksam over smartskotaren
som jag har kontakt med minst tva ganger i aret och ibland oftare da hon marker att jag
"behover" det. For mig ar hon guld vard, och ndgon annan som har "koll" pa mig har jag

inte.
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Det héar blev en lang och rétt rorig historia, kanske inte vad ni sokte efter heller, men jag fick
denna lank av en van som tankte pa mig. Det gjorde mig glad att det finns nagon som vill
sétta sig in i min situation och ge stod pa alla vis, vilket kanns otroligt fint!

Jag onskar att det skulle finnas mer forstaelse for att alla sjukdomar inte syns sa bra utat,
och att det finns manga sjukdomar férutom cancer som forandrar ens liv och vardag totalt.
Att fa hora att man ska vara glad for att man inte har cancer ger ju inte trést precis alla

dagar, da varken malar pa och inte ger nagon ro.
Det ar underbart att det finns sddant har inom Folkhalsan, jag hade ingen aning om det
heller! Man blir liksom lite trétt pa att sjalv behodva luska ut och ta reda pa saker och ha koll.

Tack for mig som trots detta har mycket som jag &r sa innerligt tacksam for!
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