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Anhorighistoria ME/CFS

Henrik Fransson

Ordférande i RME Stockholm. E-post: henrik.fransson.sto@rme.nu.

Den 9 december 2009, efter Pandemrixvaccinationen mot svininfluensan,
andrades den da 25-ariga Karins liv for alltid. Fran att ha varit en aktiv ung
kvinna, blev Karin helt plétsligt ofdrmdgen att ta hand om sig sjalv. Har foljer
hennes sambos berattelse om hur det ar att vara anhorig till en svart ME/

CFS-sjuk.

On 9th December 2009, after a swineflu shot, the life of the then 25-year old
Karin changed forever. She went from being an active young woman to so-
meone who could no longer take care of herself. Here follows her partner’s
story of how it is to live with a severely ill ME/CFS patient.

Min sambo Karin var en mycket aktiv
person som dkte skidor, motionerade,
spelade badminton, hade tagit examen
pa Stockholms universitet och liste
en pabyggnadsutbildning i livsmed-
elsvetenskap nir hon den 9 decem-
ber 2009, 25 4r gammal, vaccinerade
sig mot den s kallade svininfluensan
med vaccinet Pandemrix. Dagarna ef-
ter fick hon ont i vaccinationsarmen
och hade allmin sjukdomskinsla. Pa
fjarde dagen forvirrades tillstandet
akut i form av kraftig slakhet och
svaghet i kroppen, en brinnande kins-
la och muskelsvaghet som gjorde att
hon inte ens orkade ga. Karin sokte
akutviard och blev utredd fér miss-
tinkt Gullain-Barrés syndrom, men
likarna kunde inte hitta nagon forkla-
ring till hennes tillstind. Symtomen
blev virre sa fort hon anstringde sig
minsta lilla. Hon bara satt eller lig
under den foljande tiden, undvek att
rora eller anstringa sig och kinde att
nagot var fel i kroppen. I juni 2010 tog
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hon en péfyllningsdos av TBE-vaccin
och direfter dterkom samma symtom
som efter svininfluensavaccinet, men
nu dnnu virre. Hon hade dren innan
tagit tre
TBE-sprutor utan att nigonsin mirka
nagra negativa effekter.

Sa hir fortsatte det — minimal fysisk
anstringning ledde till oproportioner-
lig utmattning, slakhet och kraftig in-
fluensakinsla. Till slut var det si illa
att hon inte ens orkade prata efter att
bara ha promenerat till bussen. Den
kognitiva funktionen paverkades sa
att till exempel tidningen tog dub-
belt sa ling tid att lisa mot normalt.

Pandemrix-vaccinationen

Karin gjorde mingder av likarbesok,
men fick aldrig ndgon forklaring pa
sitt miende, utan istiallet konstatera-
des det att "Dina blodprov ser bra ut, du
kan inte vara sjuk” eller “Motion och an-
strangning bhar aldrig skadat nagon, kdanmpa
hardare!”

Besviren fortsatte och blev bara
viarre, och vintern 2010/2011 fick
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Karin till slut diagnosen ME/CFS
pa Danderyds sjukhus. Hosten 2011
blev hon 100 % sjukskriven, vilket
overgick i sjukersittning 2014. Karin
kan bara stiga upp ur singen enstaka
ganger per dag och behéver hjilp med
vardagliga saker sdsom att bli matad,
borsta tinderna och forflyttningar
med rullstol. Hon orkar inte ldsa tid-
ningar, triffa vinner eller prata mer
in nagon minut. Hon har blivit kins-
lig mot ljud och ljus och far frekventa
myoklonier (korta, ofrivilliga ryck-
ningar i en muskel eller en grupp av
muskler), som forvirras 1 relation till
symtomintensiteten.

Karins och mitt férhallande har, vid
en dlder av 32 ar, dndrats fran planer
pa barn, hus och giftermal till att bli
patient och virdare. Jag fir ofta héra
fragan "Hur orkar ni?” och det undrar
jag drligt talat sjilv ocksa ibland.

I bérjan av Karins sjukdom forstod
inte heller jag hur kroppen kunde
reagera som den gjorde. Jag forsékte
pusha henne och blev kanske mest be-
sviken och irriterad Gver att hon var
tvungen att ligga sig och vila under
ett museibesok eller ga hem frin ny-
arsfirandet klockan 22. Likarna sa ju
att inget var fel, eller hur? Det var jag
som fick forklara hela situationen for
likare och vérdpersonal varje ging
vi var pa akuten eftersom Karin var
for utmattad for att sjilv kunna gora
det. I borjan kinde jag mig lite dum
eftersom vi inte hade ndgra objektiva
fynd att peka pa som bekriftade hen-
nes tillstind och jag hade hela tiden
kinslan av att likarna misstinkte att
det handlade om inbillad sjukdom.

Med tiden bérjade jag inse hur ritt
Karin hade och nir jag under mina
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manga stunder sékandes information
pé nitet borjade lisa om ME/CFS foll
bitarna pd plats. Ungefdr samtidigt
bytte Karin huslidkare och hans forsta
kommentar, utan att vi sagt nagot, var
"lag kdnner igen symtombilden, det ser ut
som ME/CFS”. En omfattande utred-
ning paborjades och till slut fick hon
diagnosen ME/CFS pi en specialist-
mottagning. Huslidkaren har aldrig
tvekat, utan stottat Karin och mig pa
det sitt han kunnat.

Ganska snart efter det gick Karin
och jag med i patientorganisationen
RME. Det var en littnad att triffa an-
dra, bide sjuka och anhériga, som de-
lade samma story som Karin och jag.
Tyvirr var den vanligaste frigan man
stotte pa “Vad finns det for behandling?”
och svaret var alltid lika nedsldende.

Efter nagra dr blev jag tillfragad
om jag kunde tinka mig att kandidera
till ordférandeposten 1 foreningens
Stockholmsavdelning, vilket jag efter
visst funderande tackade ja till. For-
eningens huvudsyfte dr att verka for
en fungerande ME/CFS-vird i Stock-
holms lins landsting, men vi har mer
och mer dven borjat fokusera pa de
anhorigas situation, eller “ndrstaende”
som vi kallar det, eftersom det inte
bara dr den nirmaste familjen som
drabbas utan dven vdnner och andra
som star den sjuke nira. Féreningen
anordnar triffar for nirstiende, dar
man kan beritta om sina erfarenhe-
ter och dven diskutera de delar av li-
vet som idr jobbiga, utan att kinna att
man belastar eller skuldbeldgger den
som dr sjuk.

For ndgra dr sedan markte jag att
jag sjilv borjade fordndras och att den
glada och positiva person jag alltid va-
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rit nu hade blivit en person med bris-
tande talamod, som litt blev arg och
vresig. Jag vinde mig till virden, men
likaren fnyste 4t Karins ME/CFS-di-
agnos och menade att allt satti hennes
huvud. Nir jag férklarade vad det dr
for sjukdom erkinde han till slut sina
uppenbara kunskapsluckor. Likaren
konstaterade att min humorférind-
ring tydde pa en begynnande depres-
sion som kunde forvirras om jag inte
gjorde nagot at situationen. Jag fOre-
slog KBT-terapi eftersom min kinsla
var att jag var arg pa hela situationen,
att jag kinde mig maktlés och inte
hade nédgon eller nagot att rikta min
frustration mot. Likaren tyckte att
det lit som en god idé och remitterade
mig till en terapeut som visade sig vara
vildigt bra f6r mig. Jag lirde mig sitt
att hantera kinslan av frustration och
maktléshet, vilket visade sig fungera
bra. Det var ocksa vildigt skont att fa
tala djupt och linge med en person
som bade forstod anhérigsituationen
och vars uppgift var att lyssna och
hjilpa utan att jag kinde mig som en
belastning. Terapin fick mig ocksd att
inse att det inte bara handlar om Ka-
rins tillstaind utan att dven jag har ritt
att stilla krav pd att fd hjilp.

Nigot jag fortfarande har svart att
inte bli frustrerad Gver dr att varje sak
som Karin och jag maste gora eller
besluta gemensamt tar en evinnerlig
tid. Ett exempel dr nir vi skulle vilja
tapeter till vart hus. Fér en vanlig fa-
milj tar detta kanske bara nagra dagar
inklusive ett par besok i tapetaffirer-
na, men for oss tog det flera ménader
eftersom alla prover fick tas hem till
huset och att Karin dd bara orkade
diskutera saken ndgon minut per dag
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och bara under bra dagar. Att skriva
en inlaga till Forsikringskassan tar
ocksd mdnader i ansprik. Jag maste
hela tiden aktivt vilja bort saker att
beritta for Karin eftersom varje sak
hon lyssnar pa, siger eller gor innebir
att det finns mindre energi kvar till sa-
dant som 4r viktigt. Jag far hela tiden
Overviga om det dr virt att beritta att
en vin just fitt barn eller att det hinde
en kul sak pa jobbet, eller om jag ska
lata bli och istillet fraga vilken mat jag
ska forbereda at henne till 1 morgon
eller hur vi ska svara pd senaste brevet
fran Forsdkringskassan.

Foretaget jag jobbar pa har visat
stor forstaelse for vir situation och jag
kan prata Sppet med mina arbetskam-
rater om den. Behover jag ringa likar-
samtal under arbetstid, vara hemma
en dag fran jobbet f6r likarhembesok
eller hembesck for provtagningar ir
det inga problem. Detta underlittar
enormt och utan det stédet hade min
vardag inte fungerat. Jag har dessutom
kunnat begrinsa mina arbetsresor ut-
omlands eftersom varje resa innebir
en stor anstringning for Karin samt
omfattande forberedelser f6r min del.

Som anhdrig maste man hantera
och koordinera kontakter med var-
den, Forsdkringskassan, banker med
mera. Jag far ofta fragan "V arfor ringer
inte Karin sjalv?” och man far da for-
klara liget. Man blir till slut bra pa att
snabbt fi fram kidrnférklaringen pd
ett sitt som en utomstiende forstir,
Eftersom Karins ME/CFS triggades
av Pandemrixvaccinationen har jag
fatt hantera Likemedelsforsikringen,
som dr det privata foretag som regle-
rar skador orsakade av likemedel. Ty-
virr har férsikringsbolaget bristande
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kunskap om sjukdomen och hivdar
envist att Karin hade ME/CFS redan
innan vaccinationen (!), i motsats till
vad hennes journaler, anhdriga och
sju likare siger. Vi forstar inte hur
de kan ha kommit fram till detta med
tanke pa den tydliga akuta debuten
av symtom hon inte hade innan och
att hon innan vaccinationen fullfoljt
Tjejvasan, vandrat Kungsleden, litt
kunde springa ifrin de flesta och sla
mig i badminton gang pa gang! Det-
ta dr bara ett exempel pa hur mycket
onddigt arbete myndigheter och for-
sikringsbolag utsittetr bide ME/CFS-
sjuka och deras anhdriga £6r pa grund
av fordomar, bristande kunskap och
engagemang. Det dr nu sju ar sedan
Karins ME/CFS-debut och irendet
pagar fortfarande, vilket 4r en stor
mental och fysisk pafrestning fér bade
Karin och mig. Jag dr bitter och helt
sinkt resten av dagen efter ett samtal
med forsidkringschefen, till exempel.
Redan innan Karin blev sjuk hade
vi bérjat prata om att flytta till hus.
Efter sjukdomsdebuten trodde vi
bdda att det inte skulle dréja linge
innan hon fick behandling och blev
frisk igen. Vi sldppte inte tanken pd
ett hus nira naturen for utflykter, bad
och motion. Och en stor tridgard.
Det hela tog tid eftersom Karin blev
bara simre och simre, men vi insdg
till slut att vart divarande boende, i
en liten radhusetta, inte var hillbart
nir Karin blev alltmer kinslig £6r ljud
och ljus, och av att jag bara rérde mig i
ligenheten. Efter mycket funderande
slog vi till pa en byggklar tomt strax
utanfoér Stockholm och upphandlade
bygget av huset. Jag minns fortfaran-
de sista gingen Karin och jag gjorde
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en gemensam utflykt. Det var nir
vi dkte till tomten f6r att gbra mit-
ningar for att se hur vi skulle planera
tridgarden. P4 vigen dit lag Karin i
baksitet som vanligt eftersom det dr
mindre anstringande dn att sitta upp.
Hon kidmpade sig langsamt och med
ménga stopp runt tomten med ena
inden av mattbandet medan jag stod
for de lingre forflyttningarna. Det var
sista gangen grannarna sag Karin pa
benen.

Nu nir vi bott i huset nagra ar kin-
ner jag mig ibland fortfarande lite ut-
tittad av grannarna eftersom det ser
ut som att jag bor helt sjdlv i ett stort
hus med stor tomt. Nir jag forklarar
liget méts jag antingen av forstaelse
och medlidande eller av ”Der gir nog
dver snart ska du se”, vilket jag uppfat-
tar som vinligt men en brist pd ndgot
bra att sdga. Jag ser grannarna gifta
sig, skaffa barn och géra allt som van-
liga familjer gbr. Det kidnns som att
vi bor i huset dir tiden star still, lik-
som 1 ett vakuum. Jag missunnar inte
grannarna, eller andra f6r den delen,
att leva ett liv ddr hela familjen 4r pa
benen och bygger snégrottor, cyklar
ut pa picknick eller bara sitter och iter
tillsammans, men jag kan inte sdga att
jag inte dr avundsjuk.

Karins behov av hjilp har 6kat var-
efter tiden gatt och till slut insdg jag
att det dr omdjligt f6r mig att kom-
binera heltidsarbete, skota ett hus-
hill, hantera alla kontakter med for-
sikringsbolag, sjukvirden med mera
och samtidigt hjidlpa Karin. Jag kon-
taktade kommunen for att ta reda pa
vilka méjligheter till stéd som fanns.
Det kindes som ett nederlag, som att
jag inte klarade av livet utan hjilp.
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Jag torsokte intala mig sjilv att Karin
och jag maste fd stdd — vad dr egent-
ligen skillnaden mot att till exempel
anvinda sig av dagis for sitt barn, dr
man délig férilder for det? Hemtjidnst
verkade vara det mest limpliga och
jag borjade dérfor ringa runt till olika
hemtjinstforetag f6r att héra mig for
om de kunde tillgodose Karins be-
hov. I detta ingick att enbart ett fatal
personer, som var vil infoérstddda 1 si-
tuationen, skulle vara involverade och
att de inte kunde rikna med att Karin
sjalv skulle kunna tala om vilka behov
hon hade eller ens klara av vardagligt
smaprat.

Till slut hamnade jag hos en firma
som sa “Aldrig hirt talas om sjukdomen,
men vi fkan vil ses och diskutera hur vi loser
det?” Detta fOretag har vi nu anlitat i
flera ar och det dr ett av de bista be-
slut vi tagit. De dr lite som en extra
familj f6r oss, som stiller upp och gor
att Karins och min vardag fungerar.
Nir dessutom Karins eller mina for-
dldrar dr pd besok kidnns det nistan
som att vara pa semester med tanke
pé avlastningen det ger.

Karins tillstand varierar fran dag till
dag och dirmed ocksa mitt eget psy-
kiska mdende, 4ven om det har blivit
bittre med hjilp av de mentala verktyg
jag fatt genom KBT:n. En dalig dag,
nir Karin inte orkar prata och jag till
och med maste hjilpa henne att tugga
maten, infinner sig en kinsla av tom
maktloshet. Vissa dagar forbyts detta
tillstand till en kimpagléd som gér att
jag sdtter mig framfor datorn och ldser
den senaste tidens forskning och rén
om sjukdomen for att se om det finns
nagot nytt att testa for att géra Karin
bittre. En “bra” dag, vilket innebir att
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Karin och jag kunnat prata en kort
stund eller att hon orkat dka rullstol
till vardagsrummet for att ligga 1 sof-
fan en stund eller att hon kort kunnat
diskutera om den nya duken har ritt
tirg eller inte, blir jag néstan euforisk
och pd topphumor. Tink sa lite som
behdvs tor att férindra ens dag.

Som anhérig maste man tillatas ha
egen tid for att orka i lingden och
dven for att Karin inte ska kinna att
jag blir totalt uppbunden pad grund av
henne. Jag 16ser det genom att planera
in roliga aktiviteter med vinner eller
arbetskamrater — jag bokar hemtjdnst
och ser till att ha kul och slappna av.
Andra ganger kan egen tid handla om
att jobba pd nédgot projekt hemma el-
ler att cykla ut pa en dagstur medan
jag vet att Karin blir omhindertagen.
Jag kinner mig stirkt efterat.

En sak jag ofta funderat pd dr hur
man svarar pa fragan “Huwr dr liget”’?
Ska jag siga “Fint, bara bra” och dir-
med ljuga, "Det dr saddar”, och lata dryg
och negativ eller ett mer uppriktigt
“Karins liv dr ett helvete och du skulle inte
tro mig om jag berdttade allt. Sjalv dr jag
frisk och onskar inget hellre an att Karin
ocksd blir det.” Jag har landat 1 kompro-
missen “Tack, det dr manga saker som ar
bra.” Det dr enklast. Nir jag triffar
nya minniskor brukar jag inte siga
ndgot om hur Karin har det i f6rsta
taget, eftersom manga inte vet hur de
ska hantera situationen. Jag fir kinna
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in om det dr virt att siga ndgot helt
enkelt. Samtidigt dr ju Karin en stor
och viktigt del i mitt liv och hon har
drabbats av en sjukdom som fler bor-
de fa kidnna till.

Min syn pa vad som ar viktigt 1 li-
vet har férindrats. Jag kan ringa mina
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tordldrar och sidga “Karin dr lite battre
idag, hon kunde ga till koket och tillbaka!”
En av virldens mest erkinda ME/
CES-specialister brukar siga att det
som skiljer patienter med depression
frin patienter mer ME/CFS ir att de
senare har en klar bild av vad de skulle

vilja gbra om de plotsligt blev friska.
Detta stimmer helt in pa Karin. For
egen del lingtar jag efter den dag da
jag kan ringa till Karin och siga 177
ses 7 affdren pd vig hem frin jobbet och ko-
per ndgot gott till ikvall” om det sd bara
handlade om en timme tillsammans.

Det enda jag har

Vill du héra om min lingtan?
Om det som river och kléser inom hela mig?

Vill du héra om att tvingas std still
fast det enda man vill dr att springa?
Hur det skriker inombords efter mer

fast jag maste stanna vid mindre?

Vill du veta hur det kinns att bulta och bulta
for att dorren ska Oppnas
och det enda du far ir en glipa?
En glipa tillrickligt stor for att titta ut.
En glipa tillrdckligt liten f&r att halla dig kvar.

Vill du veta hur lingtan inte blir mindre med tiden
utan tviartom vaxer?
Hur frustrationen kan gora en galen
utan méjlighet att fysiskt fa ge utlopp for den?
Vill du inte det?

Lis dd inte mina ord for de dr de enda jag har.

Carolina Lindberg
ME/CFS-sjuk
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