Medicin

® ser mig. Men de ser ju inte hur jag

betalar for det och kan bli liggande
linge efter.

Den som drabbas tvingas leva ett
begrinsat liv. Batterierna ricker bara
till det absolut nddvindigaste, och
ibland inte det heller. Vissa blir sing-
liggande och kriver dygnet-runt-
vard.

For att beskriva hur lite ork en ME-
drabbad kan ha, berittar Ragnhild
om den gangen hon var hos en
sjukgymnast utan kunskap om sjuk-
domen, och hur denne fick henne att
forsoka hoppa hopprep i 30 sekun-
der. Det slutade med att Ragnhild
kraschade i feberfrossa och blev
sangliggande i flera dagar.

Hon beskriver hur livet sig ut nir
det var som virst:

— Da var jag ensamstiende mamma,
slipade mig upp pa morgonen, tog
min dotter till dagis och gick hem och
la mig tills det var dags att himta
henne. Det handlade om att 6verleva
i nagra timmar for att gora det nod-
vandigaste. Sedan gick jag och la mig
igen.

— Somrarna var lite battre, men i
augusti kom alltid den forsta infek-
tionen och perioden fram till jul var
en enda lang stricka av olika infek-
tioner som gjorde mig helt slut.
Oftast slutade det med inliggning pa
antroposofernas sjukhus i Jirna.

Idag har marginalerna blivit storre
och tillater en liten aktivitet om
dagen.

— Idag triffar jag dig. Hiromdagen
var jag hos min huslikare. Nyligen
kunde jag ga pa en konsert dir min
dotter spelade. Men det ir det jag
g0r den dagen. GOr jag mer far jag
betala, och kan bli liggande i dagar
efterat.

Ragnhilds sjukdom gar tillbaka till
hennes barndom. Hon ir féodd och
uppvuxen i Afrika, i Kongo-Brazza-
ville.

— Nir jag var sex ar fick jag hjarn-
malaria. Sjukdomen forstorde mitt
nervsystem som sedan dess tolkar
allt som smirta.

Blev varnad

av sin lakare
Virk och migrin blev en del av var-
dagen.

- Fram tills jag var runt 26 nagon-
ting anvinde jag min starka vilja till
att blockera ut smirtan. Sen orkade
jag inte lingre halla emot, utan bor-
jade ita virktabletter, och blev bara
samre och simre.

Under sin graviditet blev hon di-
remot bittre och 1995 boérjade hon
studera till psykolog. Efter ett par ar
viande det igen.

— Kroppen var helt slut, jag fick in-
fektion efter infektion, manga lung-

inflammationer, och sista terminen
pa psykologprogrammet sa min l4-
kare till mig att "Om du inte ger upp
nu kommer du att d6”. Forst da bor-
jade jag forsta och acceptera att sjuk-
domen inte var nagot jag kunde
paverka.

Hon fick diagnosen ME/CFS, och
har gradvis tagit in vad den innebir.
For det var inget littsmilt och litt-
greppat besked. For en aktiv minni-
ska som studerat, haft ett rikt socialt
liv, drivit vandrarhem, rest runt i Asien
och haft framtidsdrommar om resor
och intressant jobb, stannade livet av.

— Det var ju inte sa hir mitt liv
skulle bli! Inuti mig finns en ménni-
ska som hoppar av otalighet att fa
gora allt. Och sa gar det inte!

Nagon egentlig vard och bot finns
inte att tillga, bara lindring.

Ragnhild har sjilv sokt och bekos-
tat de alternativ som finns, bland
annat immunforsvarsstirkande be-
handling pa Vidarkliniken, akupunk-
tur och rytmisk massage, en speciell,
mild form av massage som hjilper
cirkulationen och lugnar nervsyste-
met.

— For tva ar sedan borjade immun-
forsvaret komma pa plats, sedan for-
battrades somnkvaliteten, och den ar
nyckeln till att bli friskare. Akupunk-
turen har hjilpt mig att uppritthalla
nivan. Den stirker.

Meditation och mindfulness ir ett
sitt att hantera smirtan och krop-
pens begrinsningar, liksom terapi.

— Nir man studerar till psykolog
ingar det att ga i egen terapi, och jag
hade en sa schyst terapeut som er-
bjod sig att fortsitta med stodsamtal
nir jag blev sjuk. Det har inte gjort
mig friskare, men hjilpt mig hantera
sjukdomen.

Det finns teorier om att ME/CFS
skulle ha psykiska orsaker, nagot som
Ragnhild definitivt inte koper — trots
att hon nistan tycker att det hade varit
bittre med en psykologisk orsak, for
da skulle ju antidepressiva medel och
gradvis 0kad trining hjilpa istillet for
att forvirra sjukdomen.

—Jag har i alla tester befunnits vara
ovanligt psykiskt stabil. I terapin
nystade och nystade vi i borjan for-
hoppningsfullt for att forsoka hitta
nagot litet trauma som kunde ha or-
sakat min sjukdom, men tyvirr. Till
slut konstaterade min terapeut helt
krasst att det nog var den gamla
hjirnmalarian som var boven i dra-
mat 4nda.

Ragnhild far medhall av professor
Carl-Gerhard Gottfries vid Gottfries
Clinic i Goteborg.

— Har sitter vi bestimt ner foten
och siger: ME/CFS ir inte en psyko-
somatisk sjukdom, siger han.

Till kliniken kommer ME- och

fibromyalgipatienter, ofta
efter att ha bollats runt i
varden i aratal, for att fa
diagnos och specialist-

“Inuti mig finns en
mdnniska som boppar

hjilp. Manga av dem har  ggq) Otaolighet ”

i den vanliga varden fatt

diagnoser som depres-

sion eller utmattnings-

syndrom. Och det har ofta forvirrat
laget, eftersom deprimerade upp-
muntras att aktivera sig medan en
ME/CFS-drabbad behover vila.

— Inom primarvarden finns otill-
ricklig kunskap om sjukdomen. In-
formation 4r av fundamental
betydelse i var behandling. Patien-
terna kan tidigare ha blivit krinkta,
fatt hora att de ska rycka upp sig, ga
ut och trina, sa att informera om
sjukdomen ir for oss steg ett i be-
handlingen.

Genombrott
kan vara pa vag
Sa vad beror da ME/CFS pa? Svaret
ar att ingen vet sikert iannu. Men
forskningen har hittat ett intressant
spar: infektionssparet.

— Gemensamt fOr vara patienter ir
att de har en sjukdomshistoria med
manga infektioner. De har varit 6ron-
barn, de har tonsillerna bortopere-
rade, de har svullna lymfkortlar, och
de drar litt pa sig forkylningar.

Inte sillan slar sjukdomen till just

efter nagon infektion. Nagon form av
immunforsvarsstorning ir alltsa ett
hett spar och nir amerikanska fors-
kare sag att majoriteten av de drab-
bade bar pa ett sa kallat retrovirus,
kallat XRMV, pratade man om ett ge-
nombrott. Men i Sverige och pa ett
par ovriga platser i Europa har fors-
karna inte kunnat bekrifta detta. Hir
hittade man inte samma virus bland
ME-patienter.

An si linge kan Carl-Gerhard
Gottfries alltsa varken ge patienterna
en klarlagd orsak till sjukdomen eller
erbjuda bot.

— Jag tvingas siga till patienterna
att "Du har en sjukdom som man
inte vet vad den beror pa, och du far
vara beredd pa att ha den livet ut”.
Prognosen dr ogynnsam — man blir
inte frisk, men kan ha bittre och
samre perioder.

Diremot verkar det som om de
som drabbas tidigt i livet, i tonaren,
faktiskt kan bli helt friska. Men for
andra giller det helt enkelt att lira
sig leva med sjukdomen. 1

Fakta:
Kronisk

trotthets-
syndrom

70 PERSONLIG UTVECKLING & PSYKOLOGI

KORT OM ME/CFS
1Runt 40 000 personer i
Sverige tros vara drabbade.
1Sjukdomen klassas som
neurologisk av varldshalso-
organisationen WHO, och ar
alltsa inte detsamma som
utbrandhet/utmattnings-
syndrom.

Lds mer pa rme.nu, hemsida
for RME, Riksféreningen
for ME-patienter, eller pa

SA BLIR MAN BATTRE

1Ratt diagnos och information ar steg ett.
Specialistvard finns vid Gottfries Clinic i Gote-
borg. Patienterna kan fa B12-tiliskott, vilket
inte botar men kan gora dem piggare. Medicin
mot vark, somnproblem och depression ges
vid behov.

1En stor del av behandlingen gar ut pa att lara
sig leva med sjukdomen. KBT (kognitiv
beteendeterapi) kan hjalpa.

1Vila @r A och O, och da géller total vila,

alltsa bara ligga still - inte lasa eller titta pa tv

vardguiden.se (sok pa Kroniskt samtidigt.

trétthetssyndrom,).

1Pacing ar en teknik for att fa balans

mellan aktivitet och vila. Det innebér bland
annat att lara sig att prioritera och aldrig goéra
av med mer an 70 procent av sin dagsenergi.

AR DU DRABBAD?
Kan din envisa trotthet vara
kroniskt trotthetssyndrom? Det
troliga &r att den inte ar det.
FOr att dina besvar ska klassas
som ME/CFS ska det handla om
allvarlig kronisk trotthet i minst
sex manader. Dessutom maste
fler av féljande symtom

finnas med: halsont, 6mma
lymfkértlar, vark i muskler

eller leder, huvudvark, minnes-
eller koncentrationssvarigheter,
somnproblem, samt minst

ett dygns utmattning efter
anstrangning.
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