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Andrea intervjuades pa Insidan. D3 hade hon

varit sjuk i nistan tio ar.
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Andrea dr singbunden hemma hos sina féraldrar. | somras limnade hon ligenheten en enda gang. Hennes bror
bar henne fran bilen ner till stranden.
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"Patienterna behover hjilp nu”

| dag, mandag, arrangeras en stor konferens
om ME i Stockholm. Andrea ar en av dem
som drabbats extra hart av sjukdomen. Hon
ar sangbunden sedan nio ar.

Thomas Lerner, text
Malin Nordgren, text

@1 snart nio ar har Andrea legat
singbunden hemma hos forild-
rarna i Ornskoldsvik. Hon har ME,
en sjukdom som medfor svar ut-
mattning i kombination med en rad
andra symtom.

I dag, mandag, arrangerar
patientféreningen RME konferen-
sen ”De osynliga” i Stockholm dar
man fokuserar pd de svarast sjuka
patienterna, som Andrea.

Pa konferensen foreldser bland
andra den amerikanske ldkaren
Daniel Peterson som har lang erfa-
renhet av svart sjuka ME-patienter
och som ibland anvénder antivirala
medel i behandlingen. Han kom-
mer bland annat att berdtta om
pagaende och framtida forskning,
exempelvis om ME och immunsys-
temet.

Hosten 2006 triffade vi Andrea
ihennes davarande lagenhet
i Stockholm. D& var hon 31 &r och
hade i flera ar haft problem med sin
hélsa. I tonaren trdnade hon jazz-
dans, jujutsu, ridning och fotboll.
Efter gymnasiet studerade hon
forst konst under ett &r och sedan
pa universitet i Umea.
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Sa drabbades hon av en svar
virusinfektion med hog feber och
ont i halsen. Efter den aterhdmtade
sig Andrea aldrig. Nir sjukdoms-
kinslan vigrade ge med sig sokte
hon upp vardcentralen, men prov-
svaren visade inte pa nigot onor-
malt.

Tiden gick och Andrea blev inte
bittre. Nar hon sokte pa nitet hit-
tade hon berittelser fran andra
som drabbats av nagot liknande. Sa
smaningom fick Andrea diagnosen
ME, eller kroniskt trétthetssyn-
drom, som sjukdomen da kallades
ivardagstal.

Nar vi motte Andrea den dir host-
dagen hade hon laddat upp for
intervjun i ett par dagar. Hon be-
rittade att hon ofta ”pushade” sig
mycket genom exempelvis prome-
nader, och sedan var mycket simre
under ett eller flera dygn. For nio ar
sedan fanns det inte nagra rdd om
att svart ME-sjuka inte ska 6verskri-
da sina grénser.

Ett halvar efter intervjun 2006
tvingades hon flytta hem till for-
dldrarna Ake och Anita Sund-
strom iOrnskoldsvik. Kort efter
hemkomsten blev hon dramatiskt
sdmre och fick foras till sjukhuset.

Andrea ar nu helt singliggande
sedan nio ar. Vid sina stindiga for-
sOk att sitta upp far hon svar yrsel
och enrad andra symtom orsakade
av ett kraftigt blodtrycksfall.

Vissa stunder har Andrea mer
energi och orkar da syssla med
foto, form och design pa sin Ipad.
Andra dagar orkar hon inte med det
minsta ljud. Via pappa Ake berittar
Andrea:

—Mina dagar gar ut pa att uthirda
alla de plagsamma, stindigt nirva-
rande symtomen. Jag brukar férkla-
ra fér mina vinner att det ar som att
stindigt ladda mobiltelefonen och
invinta att det ska sta hundra pro-
cent - men mina batterier nar bara
upp till ndgra ynka procent.

—Jag ldngtar sa mycket efter sam-
tal och umgénge, efter ett aktivt liv.
Men kroppen och hjirnan kollap-
sar efter varje gdng. Det dr svart att
beskriva hur det ar att tvingas ligga
permanent i ett tyst, morkt rum.
Vad vill du sdga till lakare, forskare
och politiker?

—Jag onskar att de ldser en rap-
port fran amerikanska Institute
of medicine som pavisar att ME ir
en fysisk, allvarlig sjukdom. Sjuk-
domen kan gora en minniska helt
singbunden med fruktansvarda
plagor. Det maste skapas biomedi-
cinsk specialistvard i alla landsting
med hembesok och anpassade
sjukhusplatser, svarar Andrea.

Lisa Forstenius ar ordférande for
Riksféreningen for ME-patienter.

—Manga av dem har inte ens en
fungerande ldkarkontakt trots att
de inte kan lamna hemmet. De hir
patienterna ar helt beroende av an-
horiga och behéver hjilp nu.

Sedan i juni finns en ny mottag-
ning for ME-patienter i sodra Stock-
holm. Mottagningen drivs av den
ideella stiftelsen Stora Skéndal och
har avtal med landstinget.

—Trycket har varit hart fran bor-
jan, och vi har nu en vintetid pa tre
till sex manader, berittar Per Julin,
specialist i rehabiliteringsmedicin
och en av mottagningens tva li-
kare.

Forutom ldkarna finns sjuksko-
terska, arbetsterapeut, fysiotera-
peut, kurator och neuropsykolog
pa mottagningen.

—Teamet har stor erfarenhet av
neurologisk rehabilitering, siger
Per Julin. Konceptet skiljer sig lite
fran nir man &r inriktad pa enbart
stress och smérta. Vi dr vana vid att
arbeta med langvariga neurologis-
ka sjukdomar dér hjarntrétthet och
kognitiva svarigheter ofta ingar.

Behandlingen &r anpassad efter in-
dividen och kan handla bade om att
lindra symtom och uppna forbétt-
ring, och om att lira sig leva med
sjukdomen och se vad man kan
gora trots den.

—Det kan ocksé réra sig om att
bevara funktioner, siger Per Julin.
ME-sjuka kan fa sekundira pro-
blem som smértor och muskelbe-
svar pa grund av sina svarigheter
att rora sig.

Sjukdomen kan i dagslaget inte
botas men det finns absolut hopp
for dem som drabbats, menar Per
Julin.

—Internationell forskning visar
att manga forbattras med tiden.
Men det kan ta lang tid. Och man
kan inte tréna sig frisk, vilket manga
har svart att acceptera.

Vid andra tillstand som utmatt-
ningssyndrom kan fysisk aktivitet
vara en viktig del i rehabiliteringen.
Vid ME kan forsiktig rorelse ibland
vara bra, men det beror pa hur sjuk-

domen ser ut hos individen, siger
Per Julin. Anstrangningsutlost for-
samring dr ett av kardinalsymto-
men.

Méinga ME-sjuka har ként sig
oforstaddda och misstrodda i var-
den. Men kunskaperna 6kar, menar
Per Julin.

—Vi dr en liten mottagning som
har begrdnsade resurser och inte
kan ticka behovet. Fast mycket kan
man fa hjilp med i primédrvarden
om kunskaperna finns dir. Och vi
marker att det blir allt bittre, bland
annat pa remisserna vi far.
thomas.lerner@dn.se
malin.nordgren@dn.se

Fakta. Vad dr ME?

ME/CFS star for myalgisk encefalo-
myelit/chronic fatigue syndrome
och har ofta kallats for kroniskt
trotthetssyndrom. Syndromet
klassificeras som en neurologisk
sjukdom av Varldshalsoorganisatio-
nen WHO.

Institute of Medicine i USA kom

i &r med en rapport dar de slar fast
att sjukdomen ar fysisk, kronisk,
systemisk och ofta svart funktions-
nedsdttande.

En studie fran Columbiauniversite-
teti USA har visat att ME-patienter
under de tre forsta aren har skill-
nader i immunsystemet jamfort
med friska, vilket enligt forskarna
kan tyda pa att sjukdomen har tva
stadier.

I Sverige uppskattas runt 40 000
personer ha ME/CFS.

Killa: Vardguiden; www.mailman.columbia.
eduy; Institute of Medicine (iom.nationalaca-
demies.org)



