tema

En kvall i januari
— en berattelse i telegramstil

Fredrik (pseudonym)

Fredrik, 27 ar gammal idag, fick diagnosen ME/CFS nar han var 20 ar gam-
mal. Han utvecklade ME/CFS efter ett kortelfeberinfektioner, varav den ena
i tonaren. Han fick sin diagnos ett ar efter insjuknandet. Han har sedan dess
genomgatt olika behandlingar och blivit ndgot battre men inte helt frisk.

Fredrik, now 27 years old, was diagnosed with ME/CFS when he was 20. He
developed ME/CFS after a couple of mononucleosis infections, one of which
in his early teens. One year after the second onset of mononucleosis he was
diagnosed with ME/CFS. On his own initiative he has tried a variety of treat-

ments and has recovered to some extent, but not to full health

Mitt namn dr Fredrik. Jag dr 22 ar och
fick diagnosen kroniskt trotthetssyn-
drom nir jag var 20 ar. Det var ingen
tvekan om att nagot var fel med min
kropp, men det tog lang tid innan jag
kom pd vad som var fel.

Min kropp forindrades radikalt den
dag jaginsjuknade i kortelfeber. Efter-
at kinde jag den dir bekanta dimmig-
heten och min sémn var totalt rub-
bad. Det svingde fran att sova som en
prins till att sova tre, fyra timmar per
natt och vara éverpigg men samtidigt
trott. Halsont, 6mma lymfkortlar,
muskelvirk, huvudvirk, utmattning,
yrsel, synrubbningar, ljuskinslighet,
influensakinsla, magproblem. Listan
kan goras ling pa allt som plotsligt
dok upp.

Innan jag blev sjuk hade jag en rad
torkylningar och infektioner under
lite mer 4n ett 4r, men madde i Gvrigt
bra och var n6jd med mitt liv. Jag trd-
nade och hade bra fysik, triffade tjejer
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och vinner och jobbade. Kortelfebern
blev spiken i kistan.

Jag hade dven kortelfeber i tondren.
Ingen av de likare jag triffat har dock
brytt sig om detta faktum. Jag fick bara
hora att man ska vara trott efter kor-
telfeber. Men nir ett halvar hade gatt
snubblade jag in pa diagnosen ME/
CFS. Alla symtom stimde in. Det tog
tvda médnader innan jag forsokte mig
pa att jobba igen, eftersom utmatt-
ningen aldrig gav med sig. Varje for-
s6k gick daligt, men jag madde relativt
bra i férhallande till vad som komma
skulle. Symtomen var mildare da.

Efter en utlandsresa och forsok att
trina mig tillbaka till min gamla form
fick jag en ny infektion. Jag hade flera
infektioner i tonsillerna under som-
maren 2007. Efter en hard infektion i
slutet av sommaren femdubblades alla
symtom. Plotsligt var jag sd yr att jag
knappt kunde limna mitt hem, och
jag fick en hel del svarigheter med
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tema

Forsikringskassan, dd ingen trodde
att jag var sjuk. Likarna jag gick till
hjilpte mig inte, jag fick inte ens ut-
skrivet ndgon form av lindring mot
alla symtom.

Pa nagot sitt lyckades jag dnda vara
sjukskriven, dd jag i princip vigrade
att jobba — jag hade varken mojlig-
heter eller ork att gora det, jag kunde
bara inte sk6ta mitt jobb.

Efter en hel del vanvard kulmine-
rade det hela i en tonsilloperation som
fem dagar senare slutade i blédning
och ambulansfird till sjukhuset och
en fullstindigt oférstiende sjukvard.
Det kan ju vara svart att ta mina sym-
tom pd allvar, dd jag ser ut att vara
ung, frisk och pigg. Jag blev i alla fall
nersévd och drogad och omopererad.

Nir jag vaknade upp, hade jag en
smirta som inte gar att beskriva. Man
skulle kunna tycka att jag borde haft
ont i halsen, dir blédningen uppstod,
men hela min kropp virkte som nir
man har influensa och 40 graders fe-
ber. Aterigen férstod ingen vad som
var fel.

Ett ar efter insjuknandet fick jag
min ME/CFS-diagnos pa Gottfries-
kliniken. Dir fick jag ocksa en hel del
mediciner som har fitt mig att ma be-
tydligt bittre. Jag tar en hel del antiox-
idanter och vitaminer dagligen, dven
B12-injektioner, och Citodon mot
nervsmartan.

Detta fick mig att ma bdttre, det var
skont att slippa ha ont 24 timmar om
dygnet. Borjade kinna mig ndgorlun-
da. Men fortfarande orkade jag sillan
med att triffa folk. Det slutade med att
jag jobbade 25 procent hela sommaren
2008. Det gick sisadir, men jag klara-
de det och vigrade att jobba mer dn sa.
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Jag har limnat ndrmare hundra blod-
prover som inte visat nagot fel, liksom
magnetrontgen av hjirnan och en rad
andra stillen. Till storsta del har jag
varit tvungen att sjilv leta efter be-
handlingar och mediciner som fung-
erat f6r andra med ME/CFS.

En av de virsta aspekterna med
sjukdomen har varit att jag blivit for-
nedrad och férklarad som inbillnings-
sjuk av savil likare som sliktingar.
I dag forstar de att det faktiskt dr en
kronisk sjukdom jag har. Men ibland
undrar man om folk inte fortfarande
misstror att jag ir sjuk.

Ett objektivt fynd som jag har fitt
reda pa dr att jag efter kortelfebern
har en mycket rubbad sémn dir jag
vaknar eller blir stérd upp till femtio
ginger per natt, om jag inte tar medi-
ciner, samt att jag har en sémnkvalitet
som motsvarar en minniska i dttioars-
aldern.

Sommaren 2008 kinde jag att jag
trots allt inte kan ge upp mitt liv 4n,
sd jag sOkte pa skoj in till universite-
tet. Innan jag borjade upptickte jag
en ny kontroversiell medicin som gav
mig femtio procent av mitt liv tillba-
ka. Flera ME/CFS-likare utomlands
rekommenderade en epilepsimedicin
som jag tar i liten dos, och den gor att
jag slipper bli 6verstimulerad av alla
vardagliga situationer, som ljus, oljud
eller rérelser. Alla dessa faktorer redu-
cerades, sd att min hjirna fick vila.

Nu sitter jag i alla fall hir efter att ha
studerat 1 6ver ett halvar. Jag har gatt
igenom en del jobbiga perioder, men
samtidigt har jag triffat en underbar
tjej och har lyckats med heltidsstudier,
trots alla problem.

Mitt budskap dr att ritt behandling
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och igenkinning av sjukdomen kan fa
en att md mycket bittre och till och
med ge dig en del av livet tillbaka.
Detta ir en sjukdom folk i alla aldrar
kan fi, oavsett kon.

Jag skulle kunna rikta svidande kri-
tik mot sjukvéirden, dir jag oftast har
blivit si daligt bemétt, men jag har
inte ork att ga igenom den trakiga pe-
rioden av mitt liv i detalj.

Jag har nistan tappat alla férhopp-
ningar om att bli frisk, men man vet
aldrig. Jag har dnda alltid nirt hoppet
om att bli bittre och klara att hantera
sjukdomen nigorlunda.

Det finns dagar da jag kidnner for
att ge upp, da ingenting fungerar och
min kropp kidnns helt férstérd. Men
jag kan njuta av livet pa ett annat sitt
in férut — och vissa aspekter kidnns
oerhért mycket viktigare dn forut.

Uppdatering

2010 bestimde jag mig for att be-
handla mig hos en likare i Belgien.

tema

Jag blev inte helt frisk, men s pass att
jag kunde ga upp 1 arbetstid till 100%
och leva ett relativt normalt liv. Vissa
provsvar blev mycket bittre — jag fick
tillbaka min fysiska energi, de neuro-
logiska symtomen férsvann och smér-
tan i kroppen férsvann. Vissa mindre
diffusa  ME/CFS-symtom kvarstod
dock.

Jag anser att jag haft mild ME/CFS
sedan dess och jobbar sedan januari
2016 75% (sjukskriven 25%). Jag hop-
pas bli helt frisk genom att ge krop-
pen det den behéver f6r att lika sig
sjalv samt ta vissa preparat som slar
ut bakterier/parasiter, stottar lever/
avgiftning osv. Sa...tyvirr tar storyn
aldrig slut...

Tidigare publicerad i boken Trott dr fel ord,
2011.

BANBRYTANDE NYA RON |
ME/CFS-FORSKNINGEN

Forskare 1 USA har funnit att ME/CFS kemiskt liknar ett
tillstand av vinterdvala (hibernation).

Lis artikeln hir:
hitp:/ [ wwmw.pnas.org/ content/ early/ 2016/ 08/ 24/ 1607571113 full
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