Sluta aldrig kampa

av Karen Barill, Michigan, USA

Jag heter Karen Barill. Jag lider dagligen fran Hidradenitis Suppurativa (HS) Hurley Stage 3. Jag har lidit av
HS sedan min preteens Jag ar nu femtio och sex. Lakare har klippt, klamt och dranerat mig. De lagger
kortisoninjektioner i min lask och ingenting har fungerat. Jag har haft 6ver tjugotva operationer i min ljumsk
och botten, och det star bara for de operationer som jag har pappersarbete.

| januari 2016 hade jag en annan operation i mina ljumskar. Jag var fast pa ror och en sar Vac och kravde
en besoksjukskoterska. Min kirurg sa att jag inte hade nagon hud kvar, sa han gjorde ett hudtransplantat
med urinblasmatrisen. | 2017 fick jag igen for motsatt sida och ett annat hudtransplantat, men den har
gangen var det storre och mycket djupare, narmare ben och nerver. Augusti 2018 uthardade jag ett annat
hudtransplantat i mina ljumskar och samma rutin, vilket resulterade i ytterligare tre manaders aterhamtning
for att antligen komma tillbaka till livet.

| oktober 2018 informerade min doktor om att jag har fler massor pa vanster ljung, gluteal fold och botten.
Min kropp tal inte att skara igen vid denna tidpunkt. Jag ar undernard och underviktig. Sa jag har bestamt
mig for att tillgripa infusioner. Jag ska borja infusioner av Remicade, som ursprungligen anvandes for
brostcancerpatienter att krympa tumorer, under de kommande manaderna. Jag &r nervos men absolut
positiv det hjalper mig.

Jag hittar inre fridritning, malning, fargning och fotografering. Det tar mina smarta, tankar och kanslor och
jag fokuserar pa min konst. Jag kallar det 6gonblicket mindfulness. Min form av meditation. Jag fokuserar
inte pa slutresultatet, det ar vad min erfarenhet ar ratt i det 6gonblick da jag upplever det.

Till denna dag fortséatter jag att fa lesioner och jag grater varje gang. Jag kan inte komma fran denna
hemska berg-och dalbana och fraga Gud att bara stoppa det. Jag kan inte sitta lange, ta bekvama flygresor
eller ga langa avstand, och jag ar i hemsk smarta varje dag, men jag ar ALIVE. Jag tror att en positiv attityd
ar en viktig del av lakning, men ibland kan jag inte lata bli att hela varlden pagar runt mig utan mig.

Med mycket liten kunskap och forskning kommer méanniskor att fortsatta att do med denna sjukdom.
Vanligen hjalp andra med denna fruktansvarda sjukdom. Vi behéver mer kunskap, forskning, medvetenhet
och mest av allt resultat.

Kom bara ihag att du inte ar ensam.




