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FORORD

Hvordan oppleves det å gjennomgå en stamcelletransplantasjon? Det er forskjellig for hver enkelt, selvfølgelig. Alle vi som har søkt denne muligheten har funnet mye informasjon om selve prosedyren – likevel vil man aldri kunne forberede seg fullstendig på hvordan det faktisk oppleves.

I denne boka gir Charlotte oss et innblikk i de refleksjonene hun gjorde seg før, under og etter denne behandlingen. Det er fascinerende hvor mange av hennes tanker og opplevelser jeg kjenner meg igjen i fra min egen stamcelletransplantasjon, og enda mer fascinerende hvor forskjellig vi opplevde det.

Tanken om MS som en skitten og uvelkommen gjest var ny og interessant for meg. Jeg har levd med mistanken – og etter hvert vissheten – om MS i hele mitt voksne liv. Så lenge jeg fungerte bra, var MS mest som en forutsetning jeg hadde kontroll på, og da jeg merket mer til MonSteret, ble det et prosjekt å bli kvitt det.

Da jeg kjempet for muligheten til å få HSCT i 2011, var det viktig å bruke begrepet «transplantasjon». Frem til da var det mange useriøse aktører som tilbød veldig dyre behandlinger som kun innebar injisering av egne eller andres stamceller, derfor var det viktig å skille mellom disse prosedyrene. HSCT (Hemtopoeitic Stem Cell Transplantation) virker fordi det brukes cellegift til å slå ut immunforsvaret før man setter de egne stamcellene tilbake. Denne nyanseringen har blitt mindre viktig med tiden fordi økt mulighet for å få HSCT har redusert nedslagsfeltet for useriøse aktører.

Jeg var fast bestemt på å gå for full myeloablativ protokoll (med høydose cellegift, red. anm.), siden jeg nærmet meg progressiv fase. Mine barn var voksne, og min mann var med meg under hele behandlingen. Dermed ble mange av mine opplevelser underveis mer brutale, men samtidig enklere å forholde seg til.

Håpet om å bli frisk, tvilen på om det vil fungere for akkurat deg, bekymringen etterpå over hvor lang tid det tar å bli bedre – alt dette er gjenkjennelig og nyttig å være bevisst på. HSCT er ikke noe å ta lett på, og det virker ikke likt for alle – verken underveis eller etterpå.

Jeg hadde også håp om å bli bedre, og kanskje helt frisk. Min bedring var kortvarig. Jeg er nå over i progressiv fase av MS. Likevel er jeg trygg på at HSCT gjorde det den skulle, nemlig å fjerne den autoimmune «bug»-en som ga inflammasjoner. Jeg har nå et friskt immunforsvar, og ingen nye funksjonsområder som er berørt.

Hvis du har MS og vurderer stamcellebehandling, kan boka være et nyttig grunnlag for refleksjon og økt forståelse, både for din egen del og for familien, samt alle som står nær deg. Å ha et samtalegrunnlag for å avklare forventninger til familielivet underveis og etterpå, er alltid nyttig.

Elin Maageng Jakobsen
 
MS-diagnose i 2001

HSCT BEAM-protokoll på Karolinska Institutet i 2012


Takk til alle dere som har vært med på reisen


2015


Hjemme, 3. november

Jeg er en kvinne i førtiårene med normalvekt, normalt utseende og et jevnt smil. Det er ingenting som tilsynelatende skiller meg fra folk flest. Står jeg og venter på bussen, legger ikke de rundt meg merke til at jeg sliter.

Usynlig sykdom er vanskelig, og alle er enig om det. Det betyr ikke at den usynlige sykdommen slutter å være skjult. – Av og til er den skjult for meg også.

Jeg venter på bussen, går på bussen og finner en plass. Forskjellen er at jeg ikke ender på samme sted.

Jeg skal uventet av, for å fraktes videre i en vogn som kjører uten bremser i ulendt terreng. Til slutt går den istykker – går jeg istykker.


Hjemme, 4. november

Nevrologen sier at MS-en min er av den milde typen. At jeg er heldig.
 
Jeg:

eier en hjerne pakket inn i vatt
 
er permanent margtrøtt

kjenner kribling og risling i ben og armer med ujevne mellomrom

har smerter bak øyet når jeg flytter blikket

orker knapt å snu hodet

kan ikke gå mer enn én kilometer

har konsentrasjonsvansker

får «støt» nedover ryggraden når jeg bøyer hodet fremover

har dårlig balanse

kjenner et permanent trykk i hodet

har en upålitelig blære

får ofte en solbrent følelse i korsryggen

mister ting

Heldig er ikke ordet.


Hjemme, 5. november

Evig kverning: Den ubedte gjesten med skitne sko på – for det er slik jeg tenker på MS-en min – kom den inn fordi jeg slurvet med å lukke døren?


Hjemme, 6. november

Per, Alfred og Edvard hentet sushi og pizza, og så kikket vi på et morsomt familieprogram mens vi spiste. Det var så enkelt, for jeg skulle bare sitte i sofaen og lukke øynene når skjermlys- og bilder ble for anstrengende. Edvard satt tett inntil meg hele tiden. Han kan, med sine fire år, ikke huske meg på noen annen måte enn dette. Alfred, seks og et halvt år eldre, kan dessverre heller ikke.

Det er som det er. Men jeg ønsker at det de etter hvert husker mest av, er meg som tilfrisknet.


Hjemme, 7. november

Jeg må skrive meg gjennom alt jeg tenker på. Dette er en så avgjørende tid i livet mitt.

Jeg vingler mellom å mene at jeg fortjener å bli kvitt MS-en, og en slags takknemlighet over at jeg ikke er mer preget av den enn jeg er. En EDSS på 1,5 etter snart ni (og antageligvis syv ekstra) år; jeg burde juble. Men jeg gjør ikke det. Istedet sitter jeg fast i den delte følelsen av å være verdig og ikke verdig. Hvordan kan jeg avgjøre hvilken følelse som vinner når kampen pågår innvendig?

Jeg tar meg ofte i å hate folk som er friske uten å tenke over det, selv om jeg er glad i mange av dem. Det er nok en delt følelse. De vet ikke hvor godt de har det. De kan klage over vondt i foten eller magen, men et par dager etterpå er de på bena og tar seg til og med en løpetur som gjør så godt. Jeg misunner dessuten de som skriker seg til stamcellebehandling i utlandet, låner på huset eller samler inn penger, og drar av gårde med lure hodeplagg og knekkebrød i kofferten.

I bunn og grunn forstår jeg alle. Forstår jeg meg selv?
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