Nar jag varit aktiv
maste jag vila i veckor

Om Susanne lagar
middag en kvall
blir hon sé trétt att
hon inte orkar ata
den. Hennes liv gar
ut pd att klara sig
genom dagen. Gor
hon det ar det en
bra dag!

AV CAMILLA WALDENSTROM
FOTO: KATARINA LOFGREN
OCH ARKIV

ma barn, lite sémn och
standiga infektioner.
Efter tio antibiotika-
kurer pd ett halvar
utan att bli frisk blev Susanne
Froroth, da i 35-arsaldern, i
stillet alltmer orkeslds.

I borjan kimpade hon pa.
Hade sitt jobb, pluggade
sprak pa kvillarna och for-
sokte trana sig pigg. Men det
blev bara virre och virre.

—Under tre, fyra ar sov jag
i princip dygnet runt utan att

bli utvilad. Barnen var sma
och behovde mig men jag
orkade helt enkelt inte vara
uppe. Orkade inte kampa.
—Min man sag hur dalig
jag var, men i Ovrigt motte
jag ingen forstielse och fick
ingen hjalp. Trotta ar vl
alla smabarnsforaldrar. Var-
for skulle jag vara mer trott
in nagon annan? sdger Su-
sanne som nu ar 53 ar.

Standig vark
Men nu var hon inte bara
trott, hon hade ocksa standigt

jatteont i halsen fran en all-
varlig kortelfeber under sin
graviditet. Hon blev aldrig
riktigt bra fran denna och
misstanker att det var den
utlosande faktorn till hennes
i dag diagnostiserade ME/
CFS.

Frén att ha varit en aktiv,
levnadsglad ung kvinna blev
hennes liv fokuserat kring
att orka ta sig igenom ytter-
ligare en dag hemma i ldgen-
heten i Stockholm.

Till skillnad mot de flesta
andra  ME/CFS-drabbade
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Susanne har accepterat sin sjukdom
och tycker hon har ett bra liv.
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fick Susanne en diagnos och
ar sedan méanga ér sjukpen-
siondr. Hon har accepterat
sin sjukdom och tycker att
hon har ett bra liv.

—Jag vaknar vid nio. Min
man stiller in frukost till mig
som jag dter i singen, sedan
gar jag upp vid 12-tiden. Runt
tva pa eftermiddagen forsoker
jag komma ut, ett par timmar
varannan dag klarar jag van-
ligtvis.

—Nir jag kommer hem lag-
ger jag mig och vilar fram till
middagen — som min man la-
gar. Om jag lagar middagen
orkar jag inte ata ocksa.

Hon har vant sig vid tan-
ken att livet 4r s& har och har
noga kartlagt vad hon klarar
for att ma bra. Tar hon ut sig
tar det lang tid att dterhimta
sig. For det handlar inte om
trotthet i den mening vi ar
vana vid.

ALA1146-067-071-MedHalsa.indd 69

—Jag vill hellre kalla det
total hjarnutmattning. Man
blir helt tom i huvudet. Stal-
ler jag mig vid en trappa vet
jag inte hur jag ska gora for
att gd upp eller ner i den...

Glads at smasaker
Datorn och internet har dar-
emot betytt sa otroligt myck-
et for Susanne. Nar hon vilar
ligger laptoppen i kndet och
hon kan lisa nyheter, leka
med bilder eller "prata” med
vanner.

—Det ir anstrangande att
prata i telefon, s& jag mejlar
mycket i stallet. Det ir sa jag
héller kontakt med mina
vanner. Kostar jag pa mig en
aktivitet som att umgas pa
en fest far jag betala for det
efterat. Jag maste vila i flera
veckor, men nigon ging om
aret kan det vara virt det!

—Jag glads 4t det lilla, som
att jag haft en bra sommar
och kunnat sitta ute i solen
pa vart lantstille. Det 4r inte
alla r jag kunnat det.

Susanne far regelbundet vi-
tamin B12-sprutor "som la-
ker skadorna i hjirnan” och
hon har genom arens lopp
experimenterat sig fram till
en kost och olika kosttillskott
hon blir bittre av.

—Det flesta av oss som ar
sjuka 4r vil medvetna om vil-
ken stor betydelse ratt kost
hat, tyvarr dr det inget som
lakarna kan hjilpa oss med
information om. Sjalv undvi-
ker jag till exempel gluten
(vete, korn och rag) samt
mjolkprodukter. Ater jag det-
ta far jag genast virk i hela
kroppen.

—Jag dter mycket fisk och
omega-3-tillskott. Ginkgo bi-
loba #r bra om jag behover
fa extra koncentration och
ndr jag dter Supergreens
med levande enzymer, anti-
oxidanter, mineraler, alger
och annan niring mar jag
vildigt bra. Tyvirr kostar
detta mycket pengar och vi
far ju bekosta allt sjilva.

Tror p& framtiden

Trots allt 4r Susanne vildigt
glad. Det har hant sa mycket
de senaste tio aren. Sjuk-

ME -Kronisk trotthet

ME/CFS &r en neurologisk sjukdom dar immun-
férsvaret i hjgrnan ar veraktiverat och angriper
friska celler i stallet for att skydda dem. Hos 80-90
procent kommer sjukdomen plétsligt i samband
med en infektion, det ar inte ovanligt att en patient
pd dagen nar kan saga nar det brot ut.

| Sverige sager vi nu ME eller ME/CFS. Férkort-
ningen stdr fér myalgisk encefalomyelit/Chronic
fatigue syndrome (kroniskt trotthetssyndrom).
Numera undviker man alltmer att kalla sjukdomen
kroniskt trétthetssyndrom eftersom den ocksa bland
annat kan orsaka hosta, feber, halsont, muskelvark
och koncentrationssvérigheter. Tarmrubbningar av
IBS-typ &r vanligt forekommande liksom mag-tarm-
problem p& grund av ny éverkéanslighet/allergi
mot fédodmnen som man tidigare falt.

Mellan 30000 och 40000 svenskar tros vara
drabbade. Det motsvarar 0,3-0,4% av befolk-
ningen. | hela varlden raknar man med 7 miljoner
ménniskor som har ME. Ungefar var tionde
infektion tycks orsaka ME. Det ar betydligt vanli-
gare hos kvinnor, minst tv& av tre drabbade ar
kvinnor. Varfér vet man inte. Sjukdomen bryter
oftast ut i 30-arsaldern men férekommer Gven hos
barn ner till fem &r och dldre dver 65.

Sa hér stdlls diagnosen

For att avgéra om en person har ME anvander man
sig av s& kallad uteslutningsdiagnostik. Sjukdomen
definieras endast av symtom Gven om man i dag
med hjdlp av EKG och magnetkamera kan se
férandringar i hjagrnan.

Den sjuka ska ha en kliniskt utredd men ofér-
klarad standig eller aterkommande kronisk trétthet
som intratt pltsligt eller tydligt. Som inte beror pé
pagéende anstrangning, inte gar att vila bort och
som leder till att du bara kan utféra pétagligt lagre
akfiviteter an tidigare.

Du ska ocksa samtidigt ha minst fyra av féljande
symtom som ska ha varat eller regelbundet ater-
kommit under sex ménader. Du ska inte ha haft
nagot av detta fére insjuknandet:

Vasentligt férsémrat korttidsminne och

koncentrationsférmaga sé din arbetsférméga

minskar betydligt.

Halsont.

Omma lymfkértlar.

Muskelvark.

Huvudvark, ny typ och grad.

Sémn du inte blir utvilad av.

Férsamring av dina symtom vid latt fysisk aktivitet.
Lattare ledvark.

domen 4r pa vig att bli ac-
cepterad och forstaelsen okar.

—Jag tror att framtiden
kommer att bli mycket batt-
re. Kanske inte att jag ska bli
frisk, men man kan inte be-
gira att livet bara ska besté

av toppar.
—En del blir bara sin sjuk-

dom. Jag har ett liv. En an-
nan sorts liv an andra med
ett bra liv. I somras kopte jag
en elcykel. Det gav mig en
stor frihet som gjorde mig
lycklig. Jag staller inte s
stora krav, ar nojd med de
sma gladjeamnena. Livet blir
s bra som man gor det. ®

69

2011-10-21 07.53



Det syns inte pd utsidan

ME/CFS ar en dold sjukdom som framst drabbar kvinnor.
Symtomen liknar dem for utbrdndhet men patienten
har sallan en depression.

Allas 46/11
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| hur sjuk du ar

orestall dig att du har

influensa, 4r extremt

trott, febrig och har

halsont. Kroppen ir
tung av muskelvark, du ar
kanslig for ljud och ljus, har
svért att sova och problem
med koncentrationen. Tank
sedan att du aldrig blir bra
utan tvingas leva sa hir ar ut
och 4r in. Det gor over
30000 svenskar!

De drabbade kallas kro-
niskt trotta, men trott ar fel
ord. Eller i alla fall otillrack-
ligt. Trotthet 4r en av de van-
ligaste orsakerna till att folk
soker lakare. Det namn man i
dag foredrar att anvinda ar
ME, myalgisk encefalomyelit.

Vanliga symtom

Den har sjukdomen syns inte,
man vet inte vad som orsakar
den. Och dessutom ir sym-
tomen nigot som de flesta
av oss rakar ut for emellanat
— trotthet och smirta.

Trott blir du av ménga
sjukdomstillstdnd. Allt fran
en lattare forkylning till pro-
blem med skoldkorteln, glu-
tenintolerans, reumatisk vark
och cancer. Nir lakarna inte
kan hitta nidgon forklaring
eller orsak till att en person
kanner sig trott blir det latt
vad man inom sjukvéirden
kallar ”en slaskdiagnos”.

Man buntar ihop alla pa-
tienter med odefinierbar virk,
depressioner, trotthet och
andra symtom som man inte
hittar en medicinsk forkla-
ring till och som man inte
riktigt vet hur man ska kom-
ma till ratta med. Bemdotandet
har blivit dérefter, patienterna
kianner sig krankta av tvivel
och ifragasittande nar de so-
ker ldkarhjalp. De har under
manga ar inte blivit tagna p4
allvar.

Men ME ir ingen 7psy-
kisk” akomma. De flesta har
aldrig haft nagra depressions-
symtom och de som har far
det vanligtvis just darfor att
det kinns sa hopplost att inte

Allas 46/11 www.allas.se
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bli trodd. Det ér darfor anti-
depressiva mediciner inte
alls hjilper pA ME-patienter.

Och il skillnad mot ut-
briandhet som kommer smy-
gande sd ir ME en akut
akomma, manga patienter
kan uppge exakt datum nir
de blev sjuka. Och det sker i
de allra flesta fall, 80-90
procent, i samband med en
infektion. Det kan borja
med en vanlig influensa som
aldrig gar over.

Svart fa diagnos

Ju tidigare sjukdomen upp-
ticks, desto storre chans att
bli frisk. Men patienterna
valsar runt i sjukvérden i jakt
pa att hitta en sjukdom som
gar att behandla. Darfor tar
det ofta ling tid
innan  patienten
far en diagnos.

Det forskas in-
tensivt for att hitta
ett svar pa gatan.
Framfor allt i Ja-
pan och USA. Och
nu tycks det antli-
gen ge resultat. I
varas publicerades
forskning som vi-
sade att man kan
mita skillnader i
hjarnaktivitet hos
personer med kro-
nisk trotthet. En-
bart utifrin  sa
kallade EEG-mitningar kun-
de forskarna se skillnad pa
personer med kronisk trott-
het och personer som var
deprimerade, och andra som
var fullt friska.

Man har kommit till slut-
satsen att kroniskt trotthets-
syndrom/ME ir en autoim-
mun sjukdom. Det blir nagot
fel i immunforsvaret som
borjar angripa friska celler i
stillet for att skydda dem
— precis som vid reumatoid
artrit, ms, diabetes typ 1,

Per Juhlin.

Bara tio procent CIV‘
patienterna blir helt
friska, séger doktor

Crohns sjukdom, SLE med
flera sjukdomar. Men vid
kroniskt trotthetssyndrom/
ME iar det immunforsvaret i
hjarnan som ar overaktivt.

Dalig livskvalitet

Man har linge vetat att in-
fektioner kan utlosa vissa
autoimmuna sjukdomar. Pa
samma sitt verkar ungefar
tio procent av dem som
drabbas av en allvarlig infek-
tion f4 bestiende problem i
form av ME/kroniskt trott-
hetssyndrom. Sjukdomen ar
alltsd mycket vanligare 4n
man trott.

I Stockholm 6ppnade i va-
ras landets forsta sjukhus-
anknutna mottagning for
patienter med ME/CFS pa
Danderyds  sjuk-
hus. Det 4r ett tre-
arigt projekt som
redan efter ett par
manader fick siga
stopp for fler pa-
tienter d& flera
hundra remisser
ramlade in i snabb
takt.

Specialistlikaren
' Per Juhlin, som
ansvarar for verk-
samheten, konsta-
terar att det hand-
lar om svart sjuka
patienter som hit-
tills inte fitt den
vard de behover.

—De drabbade har vildigt
laga livsviarden. Fullt jamfor-
bara med patienter som har
ms eller varit med om en trau-
matisk hjarnskada, siger han.

—Dessutom #r det ofta en
vildigt handikappande sjuk-
dom dir bara tio procent
blir helt friska. Vi ar alltsd
inte ute efter ndgon snabb
Atergdng utan mer att forso-
ka hjalpa patienterna till ett
satt dar de kan leva med sin
sjukdom. ]

7NN OM ME/CFS

© Kroniskt trétthetssyndrom
ar inte en depression.

© Det &r négot fel p& immun-
forsvaret, det ar vad man
sager kroniskt aktiverat.

© Samtidigt fungerar en del
av immunforsvaret, de sé
kallade natural-killercellerna,
samre.

© Forandringar i hjgrnan,
som inte finns hos friska
eller vid andra sjukdomar,
syns vid magnetkamera-
undersokningar.

) Amnesomsdttningen i
hjagrnan och i cellerna
skiljer sig frén den hos
friska.

® Medan den sa kallade
HPA-axeln, samspelet
mellan hypotalamus,
hypofys och binjurar som
kontrollerar kroppens
reaktioner pé stress och
péfrestningar, gar pé&
hégvarv hos deprimerade
gér densamma pé lagvarv
hos ME/CFS-patienter.

© De intellektuella
funktionernas férsamring
ar matbar.

© Det autonoma nervsystemet,
som hjalper hjarnan att
aterstalla i kroppen men
som vi inte sjalva kan styra,
ar paverkat.

© Det finns genetiskt Grvda
skillnader gentemot friska.

© En del av patienterna bar
p& smittsamma s& kallade
"triggers” som kan utlésa
infektioner och latenta virus
som normalt hindras av
immunf&rsvaret att bryta ut.

NASTA VECKA: Behandlingar som kan hjalpa ME-sjuka
och patienter med kronisk smarta
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Tusentals koar till enda 1

Det finns ingen botande behandling.

Ingen medicin som gér dig frisk.
Det &r den krassa verkligheten for
dem som lider av kronisk trétthet,

ME/CFS.

Men det finns adnd& mycket att
gora for att tillvaron ska

bli betydligt battre.
AV CAMILLA WALDENSTROM

FOTO: KATARINA LOFGREN, SCANPIX, ARKIVBILDER

fter att i manga ar bli-

vit negligerade av vér-

den tycks nu bade

sjukvard och politiker
inse att det behdvs stod,
vard och hjalp i betydligt
storre utstrackning 4n hit-
tills f6r alla som drabbats av
ME/CFS.

I april oppnade landets
forsta sjukhusanknutna mot-
tagning for patienter med
kroniskt trotthetssyndrom,
eller ME/CFS (myalgisk en-
cefalomyelit/chronic fatigue
syndrome) som man numer
kallar sjukdomen, pa Dande-
ryds sjukhus i Stockholm.
Det 4r ett trerigt projekt
som inryms inom rehabilite-
ringsmedicinska kliniken. Be-
hovet 4r skriande, flera hund-
ra remisser kom in pa bara ett
par méanader. I dag ar det
stopp for fler patienter.

F& blir friska
Specialistlakaren Per Juhlin,
som ansvarar for verksam-
heten, konstaterar att det
handlar om svart sjuka pa-
tienter som hittills inte fatt
den vird de behover. Men
det ar heller inte alltid s4 ldtt
att ge eftersom det finns sa
lite fakta om sjukdomen.
—Det hir 4r svért sjuka pa-
tienter med langvariga besvir.
De har vildigt ldga virden
pa hilsorelaterad livskvalitet.
Symtomen blir ofta forvirrade
av anstrangning. Bara av att
genomfora dagliga aktiviteter
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N

som att duscha kan patien-
terna f4 symtom som vid in-
fluensa med kraftig trotthet,
feberkdnsla och muskel-
smartor och nedsatt tanke-
och koncentrationsforméga,
siger han.

—Dessutom ar det ofta en
valdigt handikappande sjuk-
dom dir ytterst f3, bara cirka
tio procent, blir spontanfris-
ka. Vi ar alltsa inte ute efter
négon snabb dtergdng utan

forsoker mer hjilpa pa-
tienterna till ett satt dér
de kan leva med sin
sjukdom.

Pa mottagningen sam-
arbetar ldkare, sjuk-
skoterska, sjukgymnast,
arbetsterapeut, kurator
och psykolog. Eftersom
sjukdomen yttrar sig sa
olika gir det inte att

anvinda sig av grupp-
behandlingar for alla
patienter. Det 4r ock-
sa viktigt att utesluta
andra  sjukdomar,
bade kroppsliga och
psykiatriska, som kan
ge liknande sym-
tom.
Efter tre veckor
far var och en en
personlig rehabili-
teringsplan som pa-
gar under ett halvar.
Den kan innefatta
exempelvi diciner
1, rad om ro-
samtal med kura-
or, information om sjuk-

Allas 47/11
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mottagningen

>

Ndr jag varit aktiv

maste jag vila i veckor

Medicin & halsa

| forra veckans
Allas berattade vi
om 53-driga
Susanne som levt
med kronisk
trétthet sedan
35-Arsdldern.

domen, medicinsk yoga samt
KBT-behandling och ACT
(acceptance and commitment
therapy), for att ldra sig leva
ett battre liv med sin sjuk-
dom.

Inte ndgot psykiskt
Patientforeningen dr inte
odelat positiv till terapeutisk
behandling som KBT, ACT
och i synnerhet LP, lightning
process som Allas tidigare
skrivit om, eftersom sjuk-
domen da kan associeras till
att det ”sitter i huvudet”, det
vill siaga bara skulle vara
nagot psykiskt. Men ocksa
for att i okun-
skapen om sjuk-
domen har sddan
behandling  hit-
tills ofta gatt ut
pa att patienten
gradvis ska klara
utokad trining,
GET, vilket gjort
att manga i stal-
let blivit samre.

I Norge av-
rader hilsomyn-
digheterna i dag
generellt frin att
rekommendera
dessa  behand-
lingar till alla pa-
tienter. I Sverige
finns inga rikt-
linjer 4n, men
den svenska patientforening-
en menar att ratt utford KBT
som komplement kan hjilpa
vissa ME/CFS-patienter att

ME/CEFS.

Allas 47/11 www.allas.se

ALA1147-067-071-MedHalsa.indd 69

handskas med sin sjukdom.
LP daremot avrader man be-
stamt ifrén eftersom det var-
ken finns forskning kring
effektivitet eller sikerhet.
I Norge, dar denna metod ar
vanligare, har man sett flera
fall dir patienterna forst bli-
vit battre men sedan avse-
vart simre, vilket kan bero
pa att de uppmanats att an-
stranga sig langt utover sin
egentliga formaga.

Dr Per Juhlin har ocks3 full
forstielse for denna avoga
installning.

—Jag kinner inte till LP,
lightning process, men jag
har konstaterat
att det ofta dy-
ker upp mycket
humbug nir den
traditionella var-
den inte har na-
got konkret att
erbjuda.

—Det ir oer-
hort krankande
att fa hora att
man ska bli bo-
tad pa ett halvar
bara man tanker

Att léra sig leva med ALt
sin sjukdom &r viktigt,
menar specialistldkare
Per Juhlin och efter-
lyser mottagningar

for ménniskor med

—~Men samti-
digt 4ar det en
viktig del i alla
behandlingar att
ndgon lyssnar till
dig, tar dina be-
svir pa allvar. Den s4 kallade
placeboeffekten ir troligtvis
kopplad till detta. Samma
omriden, hjirnans egna

smarthammande
aktiveras vid savil morfin-
behandling som vid placebo-
effekt.

system,

Snabb diagnos
viktig

Det ar emellertid samtidigt
mycket viktigt att nya be-
handlingar kan visa en klar
ytterligare, specifik effekt
forutom placebo. Nar det
giller ME/CFS finns visst
vetenskapligt stod for att
kognitiv beteendeterapi, KBT,
kan ha positiva effekter. P
Danderyd arbetar man med
formen ACT och medicinsk
yoga tillsammans med vad
som kallas pacing, da patien-
ten lar sig en teknik for att fa
balans mellan aktivitet och
vila. Pa sa vis far patienten
hjalp till ett battre liv.

—Inte for att sjukdomen
botas, men for att du far ett
annat forhallningssatt till den.
Man lir sig battre hantera
sin situation.

Per Juhlin hoppas att kun-
skapen frin Danderydspro-
jektet ska kunna leda till att
man tar fram en plan for hur
diagnos stills och hur basta
rehabilitering kan ske for
alla vardcentraler runtom i
landet.

Det dr viktigt att de
drabbade far sin diagnos sé
snabbt som mojligt. Det be-
hovs mottagningar i alla
landsting for att ticka upp
behovet. ]

Vad hénder

i framtiden?
Forskningen kring
ME/CFS bérjade forst
for 20 ér sedan. Det
finns i dag mer an
3000 studier om
ME/CFS och det pagér
mycket intressant
forskning varlden dver,
framfor allt i USA,
Storbritannien och
Japan. P& varldens
storsta smittskyddsenhet
i Atlanta, USA, avsatts
arligen 125 miljoner
kronor fér att hitta
orsaken fill att s&
ménga drabbas av
extrem och oférklarlig
trotthet. Den brittiska
regeringen anslog for
eft par &r sedan dver
100 miljoner kronor for
att utveckla nya
behandlingsmetoder
samt till nya kliniker.

| Sverige har intresset
hittills varit valdigt
ljummet.

En stor del av
forskningen gar ut
pé att forsdka hitta
"markérer”, alltsé&
enklare satt att kunna
identifiera sjukdomen
hos patienter och dela
in de sjuka i olika
kategorier. Det finns en
del behandlingsmetoder
men det ar svart att veta
vad som fungerar for
vem eftersom sjuk-
domen har s& ménga
undergrupper och
dessutom skiljer sig frén
dag till dag.

Eftersom ME/CFS
oftast uppkommer i
samband med virus &r
ménga forskare inne
p& att studera om
antivirala lakemedel
kan hjélpa, och tydliga
forbattringar har setts.
Det tycks som om
immunforsvaret inte
helt lyckats ta déd
p& viruset. Den har
standiga, laggradiga
virusinfektionen kan
i sin tur orsaka inflam-
mationer. |
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Professor Carl-

Gerhard Gottfries,

som sett hur

manga blivit

hjalpta, var
upprord dve

tillverkningen av
stafylokockvacci-
net upphdrde.

70

SAg inte “det ar bara aft

| dag finns det ménga behandlingar som gor livet IGttare
for dem som lider av ME/CFS. Och forskningen fortsatter.

Medicinen som hjalpte

- och forsvann

Stafylokockvaccin

Nir professor Carl-
Gerhard Gottfries var
psykiater i Malmo i slutet av
1950-talet la han marke till
ett okat antal patienter med
sjuklig trotthet och vark.

De uppvisade dessutom
symtom som pekade pa att
de hade en pagende inte
helt utvecklad infektion.

Besviren hade borjat efter
att de haft ”Asiaten”, en svar
influensavirussjukdom som
hirjade i Sverige vid denna
tid. Hans observatio-
ner ledde till behand-
lingsforsok med ett
stafylokockvaccin for
att stimulera patien-
ternas immunsystem
som pa nagot satt
verkade stort.

- Vi fick mycket
goda resultat. Tva
dubbelblind-
kontrollerade
undersokningar
visade att 65 procent
blivit forbattrade.
Stafylokockvaccinet
ar som en super-
antigen, ett kraftfullt
gift som aktiverar
hela immunsystemet,
beriattar professor
Gottfries som inte
anser att ME/CFS ir
en autoimmun sjukdom dir
ju immunsystemet ar Gver-
aktivt. Han menar att det
tvirtom handlar om ett fel
i immunsystemet som maste
stirkas.

r att

Starka protester

— Vi maste aktivera vart

immunforsvar. Ungefir som

att vi joggar for att aktivera

muskelsystemet.
—Patienterna fick en

pafyllningsdos i manaden,
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det ar helt riskfritt. Tvdrtom
skulle ménga mé bra av
denna immunforsvarsfor-
starkning. Sjalv har jag tagit
sprutor i 50 r utan problem,
berittar professor Gottfries.
Problem blev det emeller-
tid for patienterna. I takt med
att penicillin borjade an-
vindas alltmer blev efter-
fragan pa stafylokockvaccin
allt mindre. 2005 slutade den
schweiziske leverantoren
tillverkningen och sedan dess
har det inte gtt att f4 tag pa.
- Vi protesterade starkt
men det hjilpte inte. P4 den
tiden trodde man inte pa
diagnoser som ME, kronisk
trotthet och fibromyalgi.
I dag hade man kanske
tankt annorlunda men
nytillverkning innebir en
omfattande och dyr process
som inget likemedelsforetag
tycks intresserat av. Tyvirr.
S4 niar patienterna kom-
mer till Gottfrieskliniken
i Molndal, som startades
redan 1998, ar det forsta
Carl-Gerhard Gottfries och
hans kollegor siger: " Tyvirr,
vi har ingen hjilp.”
—Men sedan tilligger jag
att det inte dr sannolikt
att det vare sig ar psyko-
somatiskt eller psykiatriskt.
Det ir oerhort virdefullt for
patienter som fatt hora frin
bade grannar, Forsakrings-
kassan och likarna de mott
att de bara ska “rycka upp
sig”. Det 4r verkligen att
ldgga sten pa borda.
Gottfriesmottagningen
erbjuder ingen mirakel-
behandling, men bara att 3
en diagnos faststalld upplevs
oerhort positivt av patien-
terna. Patienterna kan
komma hit bide med och
utan remiss fran lakare. m

In?q bevis men
alla vill prova

Vitamin B12

Minga av de symtom som
de som lider av ME/CFS
har 4r ocksd symtom pa
B12-brist, bland annat
problem med den kognitiva
funktionen, minnessvarig-
heter och trotthet. En studie
har ocksa visat att trots
normala B12-virden i
blodet hade de flesta ME-
och fibromyalgipatienter
laga eller icke mitbara
nivaer av B12 i sin rygg-
margsvitska.

Brist pa B12 leder till att
aminosyran homocystein
okar och dessa patienter
hade mycket riktigt hoga
homocysteinvirden. Detta
vet man kan vara giftigt for
nerverna och blodcellerna
och kan orsaka smirt-
kanslighet och/eller hjart-
sjukdom. Mycket hoga
doser av B12 kallad
hydroxokobalamin har
testats for att avgifta hjarnan
och en del ME-patienter
reagerar positivt pa denna
behandling.

Pi Gottfrieskliniken ger
man patienterna B12-spru-
tor. Trots att det inte finns
nagot vetenskapligt bevis
for att det har effekt.

—Ménga av mina kollegor
rynkar pa pannan men vi
tycker oss marka att ME-
patienterna blir mentalt
piggare. I patientforeningen
ar det allmint ként att vissa
kan bli battre, darfor vill
alla prova.

—I viantan pa forskning
har jag valt att ge patien-
terna extra B12. Det dr
ofarligt, patienterna blir
bittre och behandlingen
ar billig. Varfor skulle jag
neka dem detta? fragar sig
professor Gottfries. [ ]

Forbdde
kropp och sjal

Holistisk behandling
med hélsokost, terapier
med mera

Japan ligger i front nar
det giller behandling av
ME/CFS-patienter. Hir
erbjuds en mer holistisk syn
dir hinsyn tas bade till
kropp och sjil vilket
inverkar pa hur man vardar
och hjilper de drabbade.

Professor Yasuyoshi
Watanabe fran Osaka ér an-
sedd som en virldsauktoritet
inom ME/CFS. Han var i
Sverige nyligen och berittade
dé om den anti-trotthetsmat,
anti-trotthetsterapier och de
anti-trotthetskosttillskott
som anvands dar for att
stiarka cellernas innersta
kraftverk, mitokondrierna.

Antioxidanter i gront te,
Q10, applephenon, ett
koncentrat frin omoget
ipple, B-vitamin, ginseng,
aminosyran L-karnitin,
karotenoider, dhea-hormon
och diverse olika orter
anviands regelbundet. Likas&
hogdos av C-vitamin, lagdos
av antidepressiva mediciner
och antivirala mediciner.

Kognitiv beteendeterapi
varvas med bad i varma
kallor, hypnos, akupunktur,
massage, skratterapi,
djurterapi, aromaterapi,
pilates, Feldenkrais. Maten
ar oerhort viktig. Det finns
speciella kokbocker med
anti-trotthetsmat som kanda
japanska kockar limnat
bidrag till och Osakas borg-
mistare har provlagat i tv.
Det finns till och med
speciella anti-trotthetszoner
pa platser diar manga man-
niskor passerar varje dag.

For oss en smula ovant,
men med goda resultat i
Japan. |
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ME - Kronisk trotthet

n

[ rycka upp sl

Smartlindring
utan piller

Kognitiv beteendeterapi,
ACT, mindfulness,
medicinsk yoga

Det finns ett flertal
olika satt att lara sig
hantera sin smirta s L
du kan fa ett rikt liv ﬁ‘l
trots ett standigt
virkande. Man vet
genom forskning att
olika faktorer som
stress, angest, oro, =
nedstamdhet och stord L
sOomn okar smarta.

Genom att motverka dessa
tillstdnd och samtidigt ta
kontroll dver sin smirta
kan man, ungefir som
nar man tar en
varktablett, ha ett
ganska okej liv

trots sin sjukdom.

Vi kan alltsa lira
oss aktivera de
omraden i hjarnan
som gor att vi
kanner smarta
— utan att ta nagra
piller. Det har inget
att gora med att den
smarta vi kdnner skulle
vara pahittad eller psykiskt
framkallad. Smirtan ar
verklig, men du kan lara dig
att koppla bort den. Oavsett
varfor du har ont eller var
du har ont.

Eftersom det inte finns
nagra traditionella medici-
ner som botar ME/CFS ar
detta ett viktigt komple-
ment som kan oka livskvali-
teten avsevirt hos patienter
med kronisk smirta.

I nista veckas Receptfritt
kan du lisa om mindful-
ness, en metod dir man
med tankens kraft tar
kontroll 6ver smirtan. M

NASTA VECKA: Aker du till sédern i vinter, sola lagom!
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