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Malin Nafstadius orkar bara ga upp ett par minuter, for att varma mat, dta och

ga pa toaletten. Sedan maste hon ga och lagga sig igen. Hon, liksom manga

andra svenskar, lider av sjukdomen ME, kroniskt trotthetssyndrom.

Malin har tillbringat ett

PULSEN SLAR HART. Musklerna dar-
rar under huden. Ena stunden fry-
ser Malin sa att hon skakar, nista
svettas hon kraftigt. Honkdnneren
forlamande trétthet. Nar en ensta-
ka solstréle tranger in genom gar-
dinen och vidare in i rummet déar

KRAFTLOSHETENS
FANGAR

DEL1

Tiotusentals svenskar kan vara drabba-
de av ME, den okanda sjukdomen som
bland annat utmarks av extrem trotthet,
vark och koncentrationssvarigheter.

honliggerstillaisdngen sluter hon
O6gonen, och nér barnen stojar ute
pa garden upplever hon det somen
borrmaskin trédnger in i 6ronen.

—Trots att kroppen inte orkar
med den minsta anstrdngning &r
detsom om hjérnan stdndigt ar pa-
slagenien konstant 6vervéxel, och
jag klarar aldrig att stdnga av. Jag
maéste ta mediciner for att fa sova,
beréttar Malin.

Hon har svart att prata och or-
kar bara viska fram nagra fa ord
nér hennes mamma &r pa besok. I
borjan av sjukdomstiden stickade
honibland, ldste och umgicks med
sinavanner 6ver datorn. I dag sker
den enda kontakt med omvérlden
genom sporadiska sms.

Négra fa minuter &t gangen or-
kar Malin, som snart fyller trettio
ar, slapasigtill toaletten eller g& ut
i koket for att virma en matlada i
mikrovagsugnen. Sedan dr hon to-
talt utslagen igen.

For tva ar sedan arbetade Malin
Néfstadius som arkeologiEngland.
Det blev ofta langa dagar, i bland
uppemot fjorton timmar med tungt
gravande. Pé fritiden trdnade hon,
laste, reste eller var tillsammans
med pojkvannen. De planerade
ett liv tillsammans.

Men ett par ménader senare for-
dndrades allt. D4 fick hon den for-
sta kdnningen av det som senare
skulle diagnosticeras som ME.

DEN 18 JuLl 2007 var Malin ute och
gick. Plotsligt kdnde hon sig svag
i hela kroppen. Hon satte sig att
vila en stund pé en bénk, men ut-
mattningen gavinte med sig férran
efter flera timmar. Besvaren kom
dock tillbaka efter ett par dagar
—ochigen och igen.

Malin &kte hem till Sverige. Hon

Malin Nafstadius 2005 nar hon besoker foraldrarna o;:h hunden Dixi.

Tva ar senare drabbades hon av sjukdomen ME.

var svag, men kunde fortfarande
kora bil, och hon umgicks med fa-
miljen och sina svenska vénner.

Hela tiden var hon instélld pa
att atervanda till England for att
borjastudera politik vid universitet
i York. Men efter en kort tid insag
hon attdetinte skulle fungera, hon
fick avsaga sig platsen och stanna
kvar i foraldrarnas hus.

Pojkvannen besokte hennei Sve-
rige, men hon hade inte l&ngre na-
gon gladje och energi att erbjuda
honom. I dag ar relationen slut till
badas stora sorg och kontakten
bruten.

FORRA SOMMAREN l4g Malin mest
stilla i hdngmattan i mammas och
pappastradgéard. Hon och familjen
akte pa semester till Danmark, da
satthonirullstol. Taugustivar hon
med pé en kréftskiva—men orkade
baraligga i en soffa.

Det var senaste gangen hon kla-
rade att mota andra ménniskor i
ettstorre socialt sammanhang. Se-
dan den kvéllen — nu har det gatt
ett r —lever Malin sitt livsom i ett
fangelse; hon kénner sig fastlast i
en kropp som inte vill, inte orkar
och inte formar.

Sedan nagra ménader bor hon
i en egen ldgenhet néra sitt for-
dldrahem for att fa ro och for att
hon inte klarade av att ga i husets
trappa. Den nya bostaden har en
balkong, men den har hon aldrig
orkat ta sig ut pa. Hon tillbringar
sina dagar i séngen — med 6gon-
bindel och &ronproppar som

Det dr fruktansvart att se sitt
barn lida sa har. Malin har
alltid varit sa noga med att skota sin
kropp. Hon har &tit bra mat, tranat
och hon har aldrig haft nagra psy-

o kiska problem. Nu fortvinar hennes

ed
Kerstin Nafstadius,

Malins mamma. ska gé

muskler och... jag vet inte hur det
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skydd nér sinnesintrycken blir
for starka.

MALIN AR 29 AR, en alder da framti-
denskavaraljus och férhoppnings-
full. Men hon &r sé& radd att allt re-
dantagitslut, atthon aldrig ska bli
bra och atthon forblir singbunden
och ensam resten av livet.

Hon som rest runt p& fem kon-
tinenter, studerat i Wales och Ka-
nada, levtoch arbetatilrland, Eng-
land och Centralamerika — nu har
honreducerats till att bara vara en
sjukdom, en hjalplos kropp.

Efter atthon insjuknat féljde pe-
rioder dd Malin var mycket dalig
innan kroppen aterhdmtade sig
hjalpligt. Hon har liknat processen
vid den rorelse en studsboll gor ef-
ter att ha slappts till golvet. Forsta
gangen studsar den hogt, nastan
lika hogt som till nivan fran vilken
den slépptes. Men for varje studs
blir "topparna” allt 1agre.

Séaardet for Malin. Hennes "livs-
studsboll” rullar i dag bara ytterst
sakta ldngs med golvet. Efter den
forsta sjukdomsattacken &terfick
hon sina krafter, nésta gang var det
nagotsom fattades och sa fortsatte
den nedatgaende spiralen.

De fé korta stunder Malin nu ar
pa benen darrar de av anstrang-
ningen. Armarna &r kraftlésa och
det &r jobbigt att greppa penna,
gaffel eller tandborste. Hon séger
att det dr som om att vada i klis-
ter. Nar hennes mamma tvingades
mata henne i morkret for att hon
inte formédde sitta upp och &ta
sjélv kdndes allt meningslost.

Ien text som Malin sakta formu-
lerat med otaliga sms berattar hon
om sina tankar och sina kanslor.
Mamma Kerstin Nafstadius fyller i
med fakta om dotterns liv och for-
medlar hennes fortvivlan éver att
varden inte gor nagot — eller inte
verkar vilja gora nagot.

1DAG BEDRIVS MINIMAL forskning om
MEi Sverige och det finns ingen kli-

*Trots att kroppen inte klarar minsta anstrangning gar hjdrnan pa over-
vixel och jag maste ta medicin for att fa sova”, sdger Malin Nifstadius.

niksomkantaemothenne, berittar
Kerstin. De insatser som erbjudits
—samtalsterapi och sjukgymnastik
—kantill och med vara skadliga for

en person som drabbats av denna
sjukdom, fortsatter hon.

—Det ar fruktansvart att se sitt
barn lida s& hér. Malin har alltid
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varit s& noga med att skota sin
kropp. Hon har éatit bra mat, tra-
nat och hon har aldrig haft nagra
psykiska problem. Nu fortvinar

ME &r klassad som en neurologisk
sjukdom av internationella Varlds-
halsoorganisationen (WHO) och
svenska socialstyrelsen.
Sjukdomen har flera namn. | Eu-
ropa kallas den ofta for ME (myal-
gisk encefalomyelit) och i USA for
CFS (chronic fatigue syndrome).

| Sverige anvands ofta Oversatt-
ningen kroniskt trotthetssyndrom,
vilket ar missvisande eftersom
trotthet ar ett av flera symtom.
Cirka 40 000 svenskar kan vara
drabbade. Siffran bygger pa en
uppskattning utifran internationella
studier.

Orsaken till sjukdomen &r

annu inte kand och diagnosen ar
omdiskuterad bade i Sverige och
utomlands. Det finns ingen bot i
dag, behandlingen gar ut pa att

Okand orsak till plagsam sjukdom

underlatta tillvaron for de ME-drab-
bade.

I mitten av 90-talet togamerikans-
ka Centers for Disease Control and
Prevention (CDC), varldens storsta
smittskyddsenhet, fram kriterier
for att nagon ska anses lida av ME.
Vid ett mote 2003 i Kanada enades
elva internationella ME-experter
om en uppdatering av kriterierna.
Kannetecken for ME: Allvar-

lig kronisk trotthet i minst sex
manader som inte kan forklaras av
annan diagnos. Samtidigt maste
flera av f6ljande symtom uppvisas:
Problem med korttidsminne eller
koncentration, halsont, 5mma
lymfkortlar, muskelvark, ledvark, en
ny typ av huvudvark, sémnproblem
och utmattning som varar i mer an
ett dygn efter anstrangning.

hennes muskler och... jag vet inte
hur det ska gé.

Nér Malin fortfarande bodde
kvar i England hade hon hort ta-
lasom en bekant med symtom som
liknade hennes. Lakarnahade kon-
staterat att kvinnan led av ME, en
sjukdom som bland annat kdnne-
tecknas av en 6vermaktig trotthet.
Eftersom rontgenundersékningar
och vanliga provtagningar ofta
inte pavisar att nagot ar fel i krop-
pen érsjukdomen svér att diagnos-
tisera.

Nér Malin senare sokte hjéalp hos
sin svenska husldkare, en erfaren
doktor, kliade sigdenneihuvudet.
Han tog till att borja inte hennes
oro for att hon drabbats av ME pa
allvar —och ifrdgasatte om sjukdo-
men verkligen existerar. I stillet
trodde han att Malin var utbrand
—och hon hoppades att det skulle
vara sa. Da skulle ju en tillrackligt
lang vila och aterhdmtning gora
henne battre.

—Men trots att Malin vilade blev
hon inte battre utan tvirtom sna-
rare sdmre, sdger Kerstin Nafsta-
dius.

GENOM EN FORENING for ME-sjuka
fick Malin kontakt med den pen-
sionerade professorn Robert Olin,
en av fa svenska ldkare med kun-
skap om sjukdomen. Efter att ha
traffat och undersokt henne i fe-
bruari 2008 konstaterade han att
hon lider av ME.

Utan mamma Kerstins omsorger
skulle Malin inte klara sig i dag.
Hon far hjélp att duscha en gang
iveckan och Kerstin lagar all mat.
Varannan dag fyller hon pa frysen
med matladdor som gar att virma i
mikrovagsugnen.

—Malin orkar vara uppe precis sa

ldange som dettaratt géraiordning
maten, dta och gé pa toaletten. Se-
dan arhon totaltslutoch orkarinte
ensmed attjagarildgenheten. Var-
je ljud &r som en stark explosion i
hennes 6ron.

Nar Kerstin dr i Malins 1agenhet
maste hon darfor réra sig forsiktigt
pa ta. Hon diskar under en svag
strale vatten och forsoker undvika
att slamra for mycket, hon sopar
koksgolvet forsiktigt och nér hon
gar drar hon sakta igen ytterdor-
ren.

KERSTIN NAFSTADIUS ar sjuksko-
terska och har mer an trettio ars
erfarenhet avden svenska varden.
I dag soker hon pa nétet efter ny
forskning om ME och nya behand-
lingar.

—Malin har tréffat en psykia-
ter som forklarade atthon inte upp-
visar nagra tecken pa depression
eller annan psykisk ohélsa, dven
om hon sjivklart ar nedstdmd péa
grund av sin sjukdom.

Under samtalet har Kerstin va-
rit forvadnansvart samlad. Lugnt
har hon beréttat om dotterns li-
dande och om hur hon upplever
den totala bristen pa vard och for-
staelse for dem hon moéter inom
landstinget. Men sé taras hennes
ogon, hon tar ett djupt andetag
och fortsatter:

—Om Malin blir simre vet jag
inte om jag orkar mer. Vad hédnder
da? Vem ska ta hand om henne?
Jag vill inte tdnka s, men nar
jag ser henne dér i singen é&r
det som om négot gar sonder i
mig. Hon &r ju min &lskade dot-
ter... Ochjag kdnner mig sa hjélp-
16s.

THOMAS LERNER
thomas.lerner@dn.se 08-738 12 34

Allvar och galen humor

Summan av kardemumman
av Zac 0’yeah

En svensk turist ar skjuten i mellan-
ostern. En krigskorrespondent
fran Texas forolyckas under en
bombattack. Korrespondentens
unga kollega tvingas fly for sitt liv
efter att ha ifragasatt den officiella
sanningen. Alla traddar 16per
mystiskt nog i en skraimmande
riktning. Men vem ska stoppa
varldens undergang? Och hur?

Du kan alltid bestélla fraktfritt!
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KOMMUNFULLMAKTIGE

sammantrader mandag 7 september
kl 16.00 i Stadshusets radssal

Interpellationer ki 16.00-17.00

©000000000000000000000000000000000000000000

Skriftliga fragor fran kommunfullméktiges ledaméter besvaras av ansvarigt
borgarrad.

Fragestund kl 17.00-18.00

©000000000000000000000000000000000000000000

Fragestund da ansvarigt borgarrad besvarar muntliga fragor fran full-
miktiges ledaméter.

Beslutsarenden kl 18.00

Bordlagt drende
» Virldens mest tillgédngliga huvudstad 2010 - uppféljning av tillganglig-
hetsprojektet (utlatande 99)

Nya drenden

* Anvisningar f6r upphandlingar inom omsorg om personer med funktions-
nedsittning enligt LSS (utlatande 114)

* Nya arrendeavtal mellan Stockholms kommun och kolonitradgardar och
fritidstradgardar inom kommunens grinser (utlatande 115)

* Reglemente f6r miljo- och hilsoskyddsndmnden. Revidering (utlatande
116)

» Norra Djurgérdsstaden. Overenskommelse om exploatering inom
detaljplanen Norra 1, Norra Djurgardsstaden, i stadsdelen Hjorthagen.
Inriktningsbeslut och genomférandebeslut 2 (utlatande 117)

» Andringar i reglementet for fastighetsnimnden (utlitande 118)

* Forsdljning av fastigheten Klassforestandaren 1, Norrmalm, till Remulus
Palantinen AB. Hemstéllan fran exploateringsndmnden (utlatande 119)

* Inférande av gemensam vaxelfunktion for stadens naimnder och bolag
(utlatande 120)

* Forsiljning av Malmsjoé Gard, fastigheterna Malms;jo 1:4, Varsta 1:4 och
del av Snickstavik 3:94 i Botkyrka kommun (utlatande 121)

Pa foredragningslistan finns ocksa motioner och valarenden.
Hela foredragningslistan med de handlingar som tillh6r
respektive drende finns tillgangliga pa www.insyn.stockholm.se/kf
Handlingarna finns ocksa i Stadshusets reception.

Hela foredragningslistan anslas pa stadens anslagstavla.
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Se sammantradet direkt via webb-tv Bg:;;:ﬁ :?‘I(;:
Klicka in pa www.stockholm.se/kf-tv

Vilkomna att folja sammantradet
fran ahorarliktaren i Stadshuset.

Lyssna pa sammantradet i direktsiandning
pa Stockholms narradio, 95,3 MHz

Nista sammantride dger rum i Stadshusets radssal den 28 september 2009 ki. 16.00

Har du fragor om stadens verksamheter eller om hur besluten fattas?
Ring kommunupplysningen, tel 508 00 000
www.stockholm.se/politik
o4
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“"Varden kan tor lite om ME”

Pernilla Zethraeus satt
i riksdagen fOr vanster-
partiet, men en dag
klarade hon inte langre
att skota sitt uppdrag.
Da hade hon under
lang tid haft en standig
infektionskansla i krop-
pen och varit extremt
trétt. Nu kan hon inte
langre leva ett normalt
liv.

KRAFTLOSHETENS
FANGAR

DEL 2

Tiotusentals svenskar kan vara drabba-
de av ME, den okanda sjukdomen som
bland annat utmérks av extrem trotthet,
vark och koncentrationssvarigheter.

SOM PARTISEKRETERARE 1 vanster-
partiet hade Pernilla Zethraeus
ofta langa arbetsdagar. Dessutom
brukade hon rida fyra ganger i
veckan. Men under flera ar brot
sjukdomen ME, myalgisk encefa-
lomyelit, sakta ned hennes hélsa
och i dag dr hon hemma med hel
sjukerséttning.

—De flesta landsting struntar i
den hir patientgruppen. Det finns
ingen hjalp alls att fa for oss drab-
bade—om man inte rdkarboiVast-
raGotaland eller Halland. Sjalvhar
jagskrapatihop pengar for att soka
upp enexpertiBryssel. Hur manga
har den mojligheten?

Under g9o-talet hade Pernilla
Zethraeus kant sig alltmer trott
och outs6vd. Och for sju &r sedan
fick hon en influensa som aldrig
riktigt gick 6ver. Sedan drabbades
hon aven bihéleinflammation och
at antibiotika utan att bli bra. Dar-
efter bérjade magen och tarmarna
att krangla.

Trots att hon uppenbarligen
inte madde bra sokte inte Pernilla
Zethraeus hjalp mot sina besvar.
Det dr nagot hon i dag angrar bit-
tert.

—Jag var partisekreterare och
det hade aldrig fungerat med na-
gon langre sjukskrivning. Dess-
utom foll det mig aldrig in att be-
svéren skulle kunna bli kroniska
och darfor bet jag ihop. Nér jag
vaknade kiande jag mig febrig och
valdigt trétt. Jag vilade en stund
extra, tog en Alvdeon och gav mig
sedan i vég till jobbet.

Hon ténkte att hon var utbrand
och kunde vila sig frisk — s& sma-
ningom. Flera génger i veckan
red hon tillsammans med sina tva
dottrar.

—Motion anses ju stdrka krop-
pen. I mitt fall var det precis tvart-
om. Ridningen brot ned i stéllet for

att bygga upp.

ITRE ARKAMPADE Pernilla Zethraeus
patrotsatthonblevallt simre. Hon
var febrig och snuvig. Influensan
som hon burit pa sedan 2002 brot
liksom inte ut, men den férsvann
. inte heller. Hon hade yrsel, hjért-
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ME, som bland annat g6r henne kroniskt trott, och forsoker hitta en vdg tillbaka till ett friskare liv.

klappning och sov déligt. All mat
“rann rakt igenom kroppen”, som
hon uttrycker det, sd hon magrade
kraftigt. Hon kénde sig inte heller
lika skédrpt som tidigare.

—Nérjagdeltogipolitiska debat-
ter kunde jag tappa fokus helt. Jag
borjade ocksa stilla in ataganden
narjagvarriktigrisig. Detvar frus-
terande, sérskilt om det gillde en
viktig politisk fraga.

Hosten 2005 blev Pernilla Zeth-
raeus sjukskriven. Lakaren ville att
en specialist skulle utreda och di-
agnostisera henne —men det fanns
ingenstans att skicka remissen.

- DET ARHELT ABSURT, séiger hon. Om
jag bott i Goteborg hade jag haft
tillgang till en specialist. Men nu
bor jag i Stockholm och far klara
mig sjélv.

Pernilla kdmpade ett helt ar
for att bli utredd, men forgéves.
Till slut kontaktade hon en pri-
vatldkare och bekostade sjilv en
medicinsk utredning. Den tog fem
timmar och innehdll provtagning,
kroppsliga undersokningar samt
skriftliga och muntliga fragor.

—Privatkliniken gjorde det
landstinget borde ha gjort, séger
hon. Ett problem var dock att de
intekunde ndgot om min sjukdom,
men de var seridsa, grundliga och
tog god tid pé sig.

I september 2006 léste Pernilla
en artikel hir pa Insidan i DN om
Andrea, en ung kvinna som drab-
batsav ME. Sjukdomen kallas ock-
s& CFS (chronic fatigue syndrom),
eller kroniskt trotthetssyndrom.
Den senare beteckningen ar dock
missvisande eftersom symtomen
ar betydligt fler an trotthet.

—Jag laste och fick kalla karar.
Vartenda ord i artikeln stimde pre-
cis pa mig.

I samma veva var Pernilla
Zethraeus pa vég in i riksdagen.
Och den 1 oktober 2006 — samma
dag som hon tilltraidde som riks-
dagsledamot - fick hon diagnosen
“kroniskt trétthetssyndrom” av

Det ar helt
,, absurt. Om jag
bott i Goteborg hade
jag haft tillgang till en
specialist. Men nu bor
jag i Stockholm och far

klara mig sjalv.

privatldkaren hon sokt upp. Dia-
gnosen bekrédftades senare av en
ME-expert.

I riksdagen fick Pernilla Zethra-
eus hjalp av sina partivanner for
att kunna klara sitt uppdrag. Hon
fick ofta ga undan for att vila. Men
hosten 2007 blev hon sjukskriven
pa nytt — och sedan dess har hon
varit hemma.

—Jag har lart mig att leva med
sjukdomen, men végrar acceptera
attdetér alltjag kan gora. Jag ville
forsoka hitta och behandla orsa-
kernatill mina besvar—men for det
behévdes en duktig specialist.

EFTERSOM DET INTE ldngre erbjuds
nagon specialiserad ME-vard i det
landsting Pernilla Zethraeus tillhor
sokte hon sig till en internationellt
kand expertiBrysseliBelgien. Han
heter Kenny de Meirleir.

—Jag har besokt honom ett par
ganger. Han har tagit prover som
visar pa ett antal fel i min kropp.
Immunforsvaret &r kroniskt ak-
tivt och fungerar inte som det ska.
Maénga varden ar onormala.

—Dessutom pavisades en in-
flammation i tjocktarmen, ge-
nomslipplig tarmvigg, en aktiv
virusinfektion, diverse sjukdoms-
framkallande bakterier, parasiter,
overkanslighetsreaktioner och en
del annat.

Pernilla Zethraeus har nu bland
annat behandlats med antiinflam-
matorisk medicin och olika anti-
biotika. Hon tar &ven B12-sprutor,
kosttillskott, probiotika och natur-
lakemedel for att stdrka immunfor-
svaret.

Hon blev kontinuerligt béttre i
varas —framfor allt gjorde behand-
lingen av den inflammerade tar-
men sstor skillnad. Ledvarken mins-
kade direkt, kroppstemperaturen
stabiliserades och den permanenta
infektionskanslan dndrades.

—Det var héftigt. Alla borde ha
réattattbliutredda ochbehandlade
av en expert, sarskilt de allra sju-
kaste. Andra ldkare hittar ju inga
fel pé oss. Vissa tror inte ens att
sjukdomen finns.

Hur ser en vanlig dag ut for dig?

—Mitt immunférsvar fungerar
fortfarande daligt. Jag har akt pa
nya infektioner och har dessutom
6veranstrangt migisommar, s nu
ar jag samre igen. En vanlig dag
vaknar jag och harontihalsen och
lymfkortlarna. Jag ar fruktansvart
trott och kianner mig febrig. Jag
brukar ligga kvar i sdngen ett par
timmar och &ter sedan frukost.
Dérefter vilar jag igen.

.......
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Sedan foljer nagra aktiva tim-
mar, med vilopauser inlagda. Hon
duschar, sitter kanske vid datorn,
laser, lagar mateller gar runtitrad-
garden. Det ar allt.

En ”bra dag” gor Pernilla lite
mer, som att handla mat. Ndgon
enstaka gang aker hon till stallet
en stund. En ”dalig” dag vilar hon
hela dagen. Overanstringer hon
sig blir hon liggande i dagar efter-
at med feber och forvéirrade sym-
tom. Efter besoken i Bryssel 4r hon
mycket délig och méste aterhdmta
sig en vecka.

-MIN MAN SKOTER DET MESTA hem-
ma. Han stddar, diskar och skoter
om tradgarden. Min yngsta dotter
bor hemma, medan den dldsta har
enegen ldgenhet. Vises dock mest
hemma hos oss.

Pernilla Zethraeus har varit
kommunalrad och oppositionsrad i
Gévle. Hon var vinsterpartiets par-
tisekreterare under mer dn fem ar
och dérefter riksdagsledamot.
Fortfarande brinner hon for poli-
tiken. Under den senaste tiden har
honbland annatl&st”Vaninnan” av
Eva Franchell.

—En lysande bok. Nar jag laser
politiska biografier kdnns det dess-
utom néstan som att g till jobbet
igen. Det ar harligt!

Vilka dr dina drommar i dag?

—Jag vill bli frisk. De flesta
kan ju inte det, men jag har fatt
en ovanligt god prognos. Jag vill
engagera mig politiskt igen. Jag
saknar ocksad motionen, framfo-
ralltridningen och att orka umgas
med vénner.

THOMAS LERNER
thomas.lerner@dn.se 08-73812 34
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"MLE har inte psykiska orsaker”

”Kunskapen om ME,
kroniskt trotthetssyn-
drom, har stora brister

i Sverige.” Det sager
lakaren Carl-Gerhard
Gottfries, en av landets
framsta experter pa en
sjukdom som plagar
tusentals svenskar.

KRAFTLOSHETENS
FANGAR

DEL 3

Tiotusentals svenskar kan vara drabba-
de av ME, den okanda sjukdomen som
bland annat utmérks av extrem trotthet,
vark och koncentrationssvarigheter.
IFLERA ARHARHAN KAMPAT for en pa-
tientgrupp som ofta avfardas med
attderas allvarliga fysiska symtom
skulle ha psykiska orsaker.

—Ointresset och okunskapen
inom den svenska varden innebér
ett lidande for de drabbade och
kostar mycket for samhéllet i form
avlanga sjukskrivningar, sdger 14-
karen Carl-Gerhard Gottfries.

Under flera ar var han professor
i psykiatri vid Goteborgs universi-
tet. Efter pensioneringen i borjan
av 1990-talet borjade han forska
om ME-syndromet, eller kroniskt
trotthetssyndrom som det ocksa
kallas. Nagra ar senare startade
han en egen klinik for bland annat
dessa patienter.

Sedan 1998 har Carl-Gerhard
Gottfries och hans kolleger tagit
emotoverattatusennybesok, majo-
riteten kvinnor, som inte kunnat fa
hjélp i den vanliga varden. Manga
av dem har samma sjukdomshis-
toria. En tid efter att de drabbats
av en allvarlig infektionssjukdom,
till exempel influensa, eller upplevt
annan extrem belastning upplever
de en férlamande och sjuklig trott-
het som inte gar Gver trots att de
vilar och sover mycket. De kan ha
svullna lymfkortlar, ont i halsen,
kénna sig febriga samt ha héftig
vark i muskler och leder.

—-miTT INTRESSE fOr dessa patienter
och sjukdomar vécktes i slutet av
1950-talet d& jag arbetade som ung
ldkare pa en psykiatrisk mottag-
ning. Jag markte att vintrummet
plotsligt fylldes med patienter som
klagade over en extrem trotthet
och undrade 6ver orsaken.

Det hérhénde strax efter att den
svarainfluensan asiaten hérjat 6ver
hela varlden. Carl-Gerhard Gott-
fries gjorde en studie bland hundra
patienter som sokt hjalp mot sin ex-
trema trotthet. En stor majoritetav
dem hade haft just asiaten.

—Jag borjade tro att trottheten
var ett foljdtillstand och blev starkt
iminuppfattning nérjagsjélvdrab-
bades av asiateninfluensan. Efter
attjagblivit feberfri kvarstod sam-
ma symtom som hos patienterna
jag tidigare haft kontakt med.

Carl-Gerhard Gottfries forsokte
pa olika satt komma till ratta med
sin trotthet. Bland annat gav han
sig sjilv sprutor med ett vaccin mot
' stafylokocker och blev béttre.

Professor Carl-Gerhard Gottfries dr en av fa svenska likare som intresserar sig fér ME.

—Efter pensioneringen laste jag
om kroniskt trétthetsyndrom, eller
ME, i internationella medicinska
tidskrifter och kinde igen symtom-
beskrivningarna fran patienterna
jag mott i slutet av so-talet.

sA PABORIADE HAN sin forskning och
startade sin klinik. De drabbade
behandlades med stafylokockvac-
cin vilket hade en god effekt. Hela
sextiofem procent av de sjuka upp-
gav att de kinde sig béttre. Men
vaccinet inneholl kvicksilver som
konserveringsmedel och det arinte
bra, sarskiltinte for denna kansliga
patientgrupp.

Carl-Gerhard Gottfries forsokte
forgédves fa tillverkaren att hitta
ett nytt konserveringsmedel, men
lyckades inte vinna nagot gehor.
Ochandravaccinpreparatsom kan
uppfyllavillkoren hittade han inte.
I dag kan darfor inte langre nagra
patienter erbjudas vaccin.

Vad dr egentligen ME, eller kro-
niskt trotthetssyndrom?

-1 dag finns ingen allmént ac-
cepterad medicinsk forklaring

till sjukdomen. Troligen handlar
det bland annat om en storning i
immunsystemet. Sjukdomen kan
debutera efter en virusinfektion
och patienterna haft ofta en sjuk-
domshistoria rik pa infektioner.
Det pagar en intensiv forskning
internationellt for att hitta orsa-
ken till sjukdomen.

Vilken hjalp kan ni erbjuda?

—Vi forsoker hjalpa patienterna
attleva med sin sjukdom. Jag bru-
kar berétta att ME &r en kiand och
accepterad diagnos internatio-
nellt. Attdet dr en kronisk sjukdom
som oftaleder till sjukskrivning. Vi
kan @nnuinte angripa sjukdomens
orsak, men vi ger smértlindrande
mediciner, somnmedel och antide-
pressiva lakemedel for att lindra
symtom och samsjuklighet.

Patienterna blir givetvis ledsna
over att vi kan gora sa lite, fortsat-
ter Carl-Gerhard Gottfries. Men de
kanner sig dnda lattade over att
intelida avtill exempel reumatism
eller en demenssjukdom.

En del lékare och forskare hav-
dar att ME har psykiska och inte
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biologiska orsaker. I en artikel i
senaste numret av Lakartidningen,
pekar Anders Lundin, 6verldkare i
psykiatri vid Danderyds sjukhus,
pa att det inte finns nagra diag-
nostiska test som kan bekréfta att
patienten verkligen lider av ME.

- PAVARKLINIK dr vi biologiskt inrik-
tade, vi tror att det finns medicins-
ka orsaker till sjukdomen. En rad
internationella studier pekariden
riktningen och pa flera hall pagar
forsok med nya behandlingsmeto-
der, sdger Carl-Gerhard Gottfries.

Han tycker att det kan vara kran-
kande motdemsomlideravME att
hévda att deras problem har psy-
kiska orsaker.

—Jag har mott s manga patien-
ter som trivs med sitt jobb och sina
familjer, som har manga véanner
och ett rikt socialt liv. De vill inget
hellre &n attborja arbetaigen, men
trottheten dr forlamande. Deras
besvér har inte psykiska orsaker
—det dr min Gvertygelse.

THOMAS LERNER
thomas.lerner@dn.se 08-738 12 34

ME, myalgisk
encefalomyelit

ME &r klassad som en neu-
rologisk sjukdom av FN:s
varldshalsoorganisation (WHO)
och svenska Socialstyrelsen.
Sjukdomen kallas aven kroniskt
trotthetssyndrom men termen ar
ifrdgasatt da den kan forvéxlas
med annan langvarig trétthet.
ME finns beskrivet redan

1934 da Los Angeles drabba-
des av en epidemisk trotthet.
Sjukdomen innebér storningar

i centrala nervsystemet, liksom
i immunforsvar och kroppens
hormonsystem. En majoritet

av de drabbade har insjuknat i
samband med infektion.
Orsaken till ME &r oklar.
Riksféreningen f6r ME-patien-
ter: www.rme.nu.

Svart fa
ratt vard

| STOCKHOLMSREGIONEN — med tva
miljoner invanare — finns inte en
endaldkaremedtillrackligkunskap
omME. Det menar Anne Ortegren,
som drabbades av sjukdomen for
attaarsedan och som édrengagerad
i patientféreningen RME.

—Vi kénner till flera personer
som dr sa daliga att de inte ens kan
ta sig upp ur sédngen. De &r hanvi-
sadetill huslédkare som ofta inte har
en aning om vad ME ar for négot.

Anne Ortegren hoppas att politi-
ker och vardansvariga ska upphora
med att blunda for en sjukdom som
drabbar sd ménga. I dag berdknas
cirka 40 ooo svenskar lida av ME.

Riksfoéreningen for ME-patienter
(RME) har i dag 600 medlemmar
runt om i landet. Anne Ortegren
ar vice ordférande i foreningens
Stockholmsavdelning.

—Manga av oss patienter mots
av misstro fran ldkare och fran
tjdnsteman pa Forsakringskassan.
Framfor allt handlar det om okun-
skap, begreppsforvirring och felak-
tig tro pa att symtombilden skulle
ha psykiska orsaker — trots att ME
ar en erkdnd neuroimmunologisk
sjukdom.

Anne Ortegren énskar att svens-
kalandsting bygger upp ME-centra
likt det som i dag finns i Oslo. Hon
menar ocksa att det maste satsas
pa biomedicinsk forskning for att
klarldgga sjukdomens orsak och
forlopp. Dessutom maéste svenska
lédkare tadel avdeninternationella
forskningen inom omradet.

—Det finns i dag mycket kun-
skap om ME globalt, bade i form
av forskning och beprévad behand-
lingspraxis. Men kunskapen kom-
mer inte svenska patienter till del
eftersom vi i princip star utanfor
varden.

THOMAS LERNER

Pa fredag:

Insidan besoker ME-kliniken i Oslo.






