Lisa blev svart sjuk.:

Blev musiker och
startade foretag

Att bli svart sjuk ar omvilvande. Det kriver en ny karta att
navigera efter. For Lisa Nyberg kan det innebéra att inte
langre kunna laga middag med fyra grytor eftersom det kog-
nitiva sviktar, men det kan ocksa innebira att utveckla helt
andra sidor.

Som textforfattare och musiker.

— Jag dr sd j-a troce pd ate vara trote!

Lisa Nyberg frin virmlindska Kil sitter i koket och
berdttar om sin vardag. Efter att hon fatc diagnosen att alla
skumma forindringar som skett pd senare tid beror pd att
hennes SLE spritt sig till hjarnan.

— Jag fick beskedet en fredagseftermiddag i maj. Jag sdg
direkt pd likaren att det inte var ndgot roligt besked jag
skulle fa, hon ville inte méta min blick. Det regnade nir
jag korde hem. Plotsligt forstod jag inte var jag var. Jag fick
ringa till min man och han fick lotsa mig hem. Det var vil
en reaktion forstds.

Vissa dagar kommer inte Lisa Nyberg upp {orrin framat
kvillningen. Forutom SLE har en kraftig fibromyalgi ut-
vecklats. Andra dagar plockar hon ur en diskmaskin, sitter
en stund vid koksbordet, lyssnar pd P1 for att sedan g& och
ligga sig igen.

— Det dr inte mycket jag begir, inte en tdgluff till Kina
direkt. Men att orka duscha och frischa till mig lite.

SLE i hjarnan

Att f8 SLE i hjirnan dr mycket ovanligt. Lisa Nyberg far dka
till Akademiska sjukhuset i Uppsala for vard. Varje ménad
dker hon dit, i ambulans, for en veckas behandling med
dropp med likemedlet Octagam, ett likemedel som ges till
bland annat MS-sjuka och HIV- och AIDS-drabbade barn.
Hon har inflammationer i hjirnans blodkirl.

— Inflammationerna har dkat men jag kinner mig bittre,
jag har mindre symptom och svimmar sillan. Likarna tycker
inte att jag blivit bittre men antagligen beror det pd att jag
har skalat av s& mycket hir i livet och pé det sittet héller
nere symptomen.

Lisa Nyberg skrev pd sin doktorsavhandling i foretags-
ekonomi nir sjukdomen slog till. Hon skrev firdigt sin
licentiatavhandling men sedan tog det stopp.

— Jag har ju fatt massor med signaler men inte velat
lyssna egentligen. Jag har varit en sdn dir person som bara
sett losningar pd problemen och dtgirdat dem. Om jag haft
ont i foten har jag haltat in pd virdcentralen och linat ett
par kryckor och sa har det varit ordnat.

Men nir hon lag i korridoren pd akuten péd Centralsjukhuset
i Karlstad krivdes lite hdrdare ord for att hon skulle ta till
sig allvaret.
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—Jag hade s hemskt ont i benet men skuttade upp for att
hdmta min dator. Jag var nog den enda som l18g och jobbade
pa akuten. D& kom en skoterska fram till mig och sa att jag
nog inte skulle vara uppe och springa eftersom jag kunde ha
en propp i benet, och om den bérjade rora pa sig till lungan
kunde det bli riktigt allvarligt. Propp i benet har jag inte
tinkte jag. Men det hade jag, flera djupa ventromboser.

Ingen helhetssyn

En ldkare hade sagt till henne att hon nog hade “en sling av
SLE”, men det fanns ingen helhetssyn och ingen som knytit
ihop alla trddar som lagts ut under aren. Svullna fingrar och
dgon, proppar, ont i ben med mera.

— Jag onskar att det fanns ndgon inom sjukvdrden som
kunde ha stillt frigan om jag forstod vad detta egentligen
innebir. Och frigat om hur jag egentligen madde. Det dr
tufft ate bli sjuk. Det dr tufft att bli allvarligt sjuk. Att inte
kunna fungera som man vill. Men jag orkar inte virdera eller
kinna efter lingre vad jag anser om sjukdomen. Jag hoppas
att jag far ritt medicinering. Forsta dren var jag ledsen, men
inte nu ldngre. Inte s att jag grater i alla fall, sdger Lisa men
nog spricker rosten lite. Eller dr det min.

Lisa Nybergs kok vittnar om ett aktivt familjeliv. Kyl-
skapet dr fullt av komihdglappar, och en god vin ringer och
undrar hur det gir med den planerade skidresan med famil-
jen som bestdr av maken Lars och barnen Erik och Hanna.

— Om jag skulle borja fundera pd det redan nu sd blir det
helt kaotiskt i huvudet. Vad ska jag packa, i vad, vem ska ha
vad och sddana fragor tar allt for mycket energi.

Lisas reaktion pé stressen blir hogst pataglig. Hon far helt
enkelt gdshud.

— Nir jag har bestimt mig om jag orkar vara i en stuga,
skidor kan jag forstds inte dka, och sova i en simre sing utan
min stol som jag sitter bra i — forst da tar borjar jag tinka pa
den saken.

Mottaglig for kreativitet

For att inte tappa fotfdstet totalt startade Lisa Nyberg ett
eget foretag. I bostaden har hon inrett ett rum med den
ljuvligaste choklad. Choklad i lyxklass. Choklad med minst
80 procent kakaohalt.

— Jag vill vara engagerad, jag vill hdlla foredrag om
choklad och dka pd miissor. Jag ser att jag har mojligheten
att gora nidgonting riktigt bra av det hdr. Att jag kan det hir
och kan silja. Om jag bara orkar.

Vi kommer in pd Mia Tornblads bok om sjilvkinsla och
sjilvfortroende och vad det betyder.

— Sjdlvfortroendet har jag aldrig haft problem med. Vad
jag mirker nu ir att sjilvkinslan har okat. Arligt talat har



Lisa Nyberg har en underbar humor.
- Jag spelade in en skiva men orkar
inte med nagra spelningar. Jag star-
tade chokladféretag men orkar inte

silja sa mycket som jag skulle vilja.
Forhallningssittet ar viktigt, jag kan
vilja att vara glad och tacksam for
att skivan blev till eller ledsen for att
det inte blir nagra spelningar.

jag aldrig varit sd hel som minniska som jag dr nu. Jag ir
nirmare mig sjilv. Odmjukare. Och har ett inre lugn.

Att kriser kan utlosa kreativitet dr vil kint. Kdnslor behover
ndgon kanal f6r att komma ut.

Under en sjukhusvistelse i Uppsala kom musiken till
henne. Nir hon kom hem var hon tvungen att friga maken
vad det var for en 1at som hon inte kunde slidppa. Trots sitt
breda musikspektra hade han aldrig hort den. Lisa fick inse
att hon skrivit den sjilv.

— Det dr sd mirkligt, de tre forsta litarna kom till mig
klappade och klara. Det kan vara en text, en kinsla, en bild
eller tanke som jag utgdr ifrdn.

Sommaren 2005 framfor hon ndgra latar pa Kils Visfesti-
val for att ett halvér senare spela in en skiva med tolv latar.

— Jag har inte stressat fram de tolv ldtarna. Det dr mirk-
ligt att de kom det dir latarna, men det dr ocksd mirkligt
att det inte kommer ndgra fler.

Pusselbitar och skirvor

Hon ser dem som pusselbitar i sitt liv, en del gamla sorger
och naturligtvis en bearbetning av besked och hantering av
sin svara SLE.

— Jag kan ocksa se spegelskirvor. Bilden av mig som
sprack. Vissa skidrvor dr vassa. En del vinklar blir annorlunda
ndr man betraktar sig ur olika perspektiv, men jag borjar
tycka om det jag ser.

Hennes texter foljer vistraditionen och dr sma berittelser.

De idr hoppingivande, vackra och man vill verkligen veta om
saxofonisten och hans ging kommer och hilsar pd s att de
far spela ihop.

— Jag har fétt sd otrolig respons for den hir skivan. Min-
niskor har ringt och skrivit brev och tackat mig. Det dr
fantastiskt. Jag tror att det dr for act det finns en drlighet i
mina texter.

Framtiden dr oviss for alla. I maj ska Lisa tillbaka till
Uppsala f6r ny hjirnrontgen med PET-kamera for att se om
inflammationerna har blivit fler eller om det lugnat ner sig
pé den fronten. Lisa resonerar med sig sjilv om inflammatio-
nerna ir tillfdlliga eller permanenta. Med hjilp av neuropsy-
kologen har hon fitt nya ord och begrepp for vad det dr som
pagar.

— T4nk han sa att medvetandenivdn fluktuerar. Det var sd
otroligt ménga bitar som f6ll pd plats. Han dr den forste som
begriper vad det dr som hinder och han gav ord pé det.

Om inflammationerna 6kat bor ny medicinering sittas in.
Plan B alltsd?

— Det finns ingen plan B.

I bilen pa vidg fran Lisa fylls smaklokarna av lickraste
pralin och hennes stimma med textraden "Man férundras
ndr man ser att vissa minniskor ler trots allt” lyfter sjilen
och tanken.

— Vilken fantastisk kvinna!

Text Christina Green Fredriksson
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