Finns nagon lindring for ME/CFS -patienter!

Manga patienter upplever att sa inte ar fallet. Har man varit sjuk i 5, 10, 15 ar och
ibland &nda langre, utan att kunna fa nagon hjalp och lindring, sé ar nog denna
undran fullt berattigad. Varden tycks ju sta totalt utan idéer pa hur man skall
behandla dessa patienter. Vardapparaten gor i det laget allt for att slippa denna
patientgrupp, och inga medel skys i denna process.

Manga har genom aren kant sig kallade att komma med uppgifter pa att man har
l6sningen och boten pa detta sjukdomssyndrom. Annu har ingen kunnat visa pa att
sa ar fallet, det finns inte heller idag nagra sékerstallda orsaker till sjukdomen.

Daremot finns det en hogljudd kader inom lakarkaren och évriga samhallet som till
varje pris vill psykforklara alla sjukdomar som man inte forstar. Det forhallandet
maste bero pa total okunskap, om inte sa ar fallet, ar vi illa ute i det har landet.

Finns det d&a nagon som helst anledning att fundera 6ver detta sjukdomssyndrom?
Finns det ndgon som Overhuvudtaget tror pa dessa patienter?

Det var val ungefar de fragor som man stallde sig i det Kanadensiska
Halsovardsministeriet for nagra ar sedan. Man beslutade da att uppdra at en
pensionerad lakare att samla kunskap och sammanstéalla en rapport, Journal of
Chronic Fatigue Syndrome, utgiven p&: The Haworth Medical Press, Inc. Ar 2003,
for att fA en objektiv syn pa dessa patienter. Den lékare, Bruce M Carruthers, som
fick uppdraget, samlade 11 av varldens ledande experter fran olika delar av varlden,
pa omradet, som tillsammans har 20.000 ME/CFS -patienter.

Den rapporten innehaller mycket material om olika medicinska behandlingar och
olika undersokningar som har gjorts pa ME/CFS -patienter. Den visar ocksa pa vilka
resultat som man fatt. Dessvarre kanner jag mig frustrerad éver att, man inte har
funnit ndgon saker orsak till sjukdomen, man har inte heller funnit nagon generell
behandling som man kan ge for att bota eller lindra denna sjukdom.

Men allt ar inte nattsvart, man presenterar en kriterielista som &r klockren och med
den borde det inte vara svart for lakarna att diagnostisera dessa patienter. Man har
ocksa kommit fram till att detta inte &r en psykisk sjukdom. Men sa lange som
orsaken inte har identifierats, far vi nog leva med att vissa epitet kommer att klistras
pa oss. En annan intressant sak i sammanhanget ar att, WHO
skriver, ME/CFS -patienter bor inte vara blodgivare.

| Sverige finns idag ingen vard av ME/CFS -patienter vard namnet.

Det finns en klinik som anvant sig av ett staffylokockvaccin, som fér narvarande inte
ar godkant for medicinskt burk, med varierande framgang.

Manga patienter har fatt en lindring av Mekobalamin ( metylkobalamin ), men
dessvarre vagrar manga lakare att ordinera detta trots de goda resultat som detta har
gett.

| 6vrigt har nog det mesta som sker pd omradet i Sverige lite av Kajsa Varg stampel
over sig, "Man tager vad man haver", sedan hoppas man pa det basta och att
patienten skall vandra vidare till nasta lakare sa att man slipper se dom igen. Det ar
val ungefar sa situationen ser ut i Sverige och det &ar nog sa de flesta ME/CFS -
patienter upplever sin situation. Naturligtvis finns det nagra fa undantag pa vardsidan



som verkligen férsoker och dom skall verkligen hedras.
Det som sker i 6vrigt, star nog faktiskt patienterna sjalva for, vilket ur medicinsk
synpunkt inte &r nagon ultimat situation.

For min egen del har jag nu varit sjuk i 11 ar, dom 7 forsta till stérsta delen
sangliggande, sedan har jag som s& manga andra, pa egen hand funnit vagar att
kunna ma i alla fall lite battre.

For ett par ar sedan drabbades jag ocksa av diabetes, dar fick jag hjalp av varden,
har har jag med kosten lyckats halla min diabetes i schack.

Och for knappt 1 ar sedan drabbades jag @ven av hjartbesvar, pa ett nytt satt.
Nagot som jag idag tackar min lyckliga stjarna for, hur konstigt det an kan lata.

Efter olika undersokningar, myocardscintigrafi i vila och arbete, ultraljud och
kranskarlsrontgen, stod det i borjan av april 2004 klart att, jag hade en kraftig
fortrangning i ett kranskarl pa hjartats framsida. Ingreppet med ballongutvidgningen
skulle ske 11 maj. Fors6k med medicin for att sénka blt. och det onda kolesterolet,
misslyckades pa grund av min intolerans for mediciner. | forberedelserna for
ingreppet bestamdes darfor att forstahandsvalet var att inte satta in nagot stentror vid
ingreppet, pa grund av denna intolerans.

Vid ingreppet visade det sig att det blev sprickbildningar i kéarlet vid utvidgningen,
nagot som drastiskt férandrar mojligheten till en langvarig forbattring. Darfor togs ett
nytt beslut och ett stentror sattes in, och darmed var jag tvungen att medicinera for
att forhindra bildandet av tromboser.

Jag fick utskrivet Plavix, ett preparat som via trombocyternas receptorer hammar
sammanbindningen och darmed bildandet av tromboser. Det finns ocksa ett for
karlen inflammationshammande inslag i preparatet.

Jag skulle ata detta i 28 dagar, men med tanke pa min intolerans, kom vi éverens
om att jag under alla omstandigheter skulle forstka att ta dom i 14 dagar, men jag
hade stora misstankar om att det skulle bli svart.

Utvidgningen atgardade de problem som orsakades av fortrangningen pa ett
utmarkt satt. Det stod klart pa ett tidigt skede. Men medicineringen stallde till med
mycket obehag och under foérsta veckan var jag mycket tveksam till om jag skulle
kunna fullfélja den.

Under vecka tva, infann sig sa helt ovantade saker. Till saken hor att jag tog min
tablett vid lunchtid. Framat kvallen borjade jag helt plétsligt nastan kanna mig frisk.
Jag kollade om samma sak upprepade sig &ven kommande dagar, och sa var fallet.
Jag andrade da mitt medicinintag till morgonen, och da flyttade dessa stunder fram
sa att dom kom under eftermiddagen. Dessa stunder blev ocksa langre, jag kande
ocksa att det strommade in energi i kroppen och jag kunde darmed réra mig pa ett
helt annat satt. Men det maste sagas att pa morgonen och formiddagen hade jag
mycket obehag av medicinen.

Vecka tre, inleddes med att jag en kvall fick en enorm klada, en kldda som gick fran
fotsulorna @nda upp till huvudsvalen, det holl i sig fran kvallen fram till morgonen.
Och jag lovar, det var en kraftig klada, jag till och med kléste sonder mig. Detta



upprepades flera kvallar i rad, med den skillnaden att klddan var mildare kvall efter
kvall. Jag upplevde inte kldadan som en biverkan av medicinen, utan som att det
borjade handa saker i nervtradarna, som att dom bérjade vakna till liv efter manga ar
| dvala.

Samtidigt mildrades véark i fotter och ben, magen bérjade sakta att borja fungera,
vark i ovriga kroppen borjade ocksa avta, obehaget i brostet som harror fran ME/CFS
minskade ocksa i styrka, synen blev battre och mindre véark i dgonen, huvudvarken
minskade i styrka, jag fick &ven mindre slem i halsen. Kénslan av influensa boérjade
avta likasa feberkanslan.

Vecka fyra, sista veckan av behandlingen med Plavix. Jag hade en energi i
kroppen, som jag inte kant sedan insjuknandet 1993, varken var generellt pa en
mycket lag niva i forhallande till hur det har varit tidigare, rorelseformagan var pa en
helt annan niva an tidigare.

Jag beslutade mig for att belasta kroppen fysiskt, for att se om det ME/CFS typiska
monster med en vark som sitter under lang tid efter anstrangning, likasa om
sjukdomskanslan och utmattningen som normalt kommer som ett brev pa posten,
och som sitter i under lang tid, hade avtagit eller fortfarande fanns kvar i oférminskad
form.

Vilken chock for kroppen, svetten rann i floder, tre fyra duschar och kladombyten till
torra klader/dag. Visst det gjorde ont i kroppen, fullt naturligt efter nastan 11 ars
stillhet. Okej, naturligtvis fick jag stanna upp och hamta andan da och da, ocksa det
naturligt efter lang inaktivitet. Jag fick naturligtvis aven traningsvark. Men, det typiska
for ME/CFS var brutet. Traningsvarken gick dver och den trotthet jag fick férsvann
efter att jag vilat och sjukdomskéanslan var borta.

Med andra ord var det ett ganska normalt tillstdnd. Hela veckan testade jag for att
se om det skulle halla och det sag det ut att gora.

Efter 28 dagar var behandlingen 6ver, sista tabletten togs pa morgonen 9 juni.

Cirka 30 timmar efter sista tabletten, jag satt i fatéljen hemma i vardagsrummet och
tog det lugnt, da skoljer en flodvag av utmattning genom kroppen, ingenting kunde
hindra att jag somnade dar jag satt.

De narmaste dagarna kom det ena efter det andra av de symtom som ingar i
symtomkomplexet for ME/CFS tillbaka, inte i full styrka pa en gang utan symtomen
kom tillbaka pa en lag niva for att sedan eskalera, alla symtom kom inte samtidigt
utan de kom som pa ett parlband.

15 Juni, aterinsattes Plavix, efter sex dagars uppehall, for testperiod pa tre
manader. Nu borjade en intressant resa, cirka 6-7 timmar efter forsta tabletten
kandes de forsta forbattringarna. De forsta dagarna var en upplevelse, att fa kanna
symtomkomplexet blekna och k&nna energin stromma in i kroppen.

Efter ndgon vecka borjade jag ater att belasta kroppen fysiskt for att se om det
skulle halla aven nu. Det fungerade bra, efter 11 ar finns ju inte sa mycket
muskelkraft och kondition kvar, men efter forutsattningarna gick allt bra.

Efter en tid fick jag dock en del konstiga symtom, en del kdndes bekanta andra
kéandes frammande. Jag maste arligt erkdnna att jag forstod ingenting, symtomen
ville inte ge med sig utan uttkades efterhand. Efter knappa 2 manader kom sa
forklaringen, jag hade genom ett fastingbett fatt en boreliainfektion!!



Efter behandling av denna infektion, atergick mitt tillstand till det som jag hade
uppnatt med medicineringen. Men nu var det denna 3 manaders behandling Gver.

Pa morgonen 10 september tog jag sista tabletten. 30-40 timmar senare borjar
symtomkomplexet fér ME/CFS att gora sig pamint igen. Ett efter ett kom symtomen
tillbaka forst pa lag niva, for att sedan eskalera. 16 september &r jag nere pa en riktigt
lag niva igen.

Jag borjade denna dag pa en ny, 6 manaders behandling med Plavix. Aterigen
samma sak, efter 6-7 timmar bérja de forsta forbattringarna att skonjas, sedan
kommer forbattringarna slag i slag, resan mot ett drastiskt forbattrat halsotillstand har
ater startat.

Vad kan man da dra for slutsatser av sommarens behandling?

En slutsats man inte kan komma férbi ar att Plavix har ett direkt samband med mitt
forbattrade halsotillstdnd. En annan lika klar slutsats &r att Plavix inte ar nagon bot for
sjukdomssyndromet. Men i mitt fall har det i alla fall medfért ett kraftigt férbattrat
halsotillstand, nar jag tillsatter detta medel.

Vad ar Plavix for preparat?

Plavix ar ett sa kallat trombocythammande medel, den verksamma substansen &ar
clopidrogel. Detta medel ar till for att, forhindra att trombocyterna skall klumpa ihop
sig och bilda tromboser i artéarerna. Det finns ocksa en for karlvaggarna
inflammationshammande verkan av preparatet.

Preparatet ar mycket val dokumenterat. Det ar ett godkant preparat aven for
langtidsbehandling.

Kan alla ME/CFS -patienter fa testa preparatet?

Medlet anvands idag for nagra specifika tillstand, min och andras bedémning ar att
det blir svart for patienterna éverlag att f& en forskrivning av detta medel. Innan det
finns en dokumentation i form av studier som visar att ME/CFS -patienter kan fa ett
betydligt battre halsotillstand.

Av den anledningen har jag nu forsakrat mig om att det finns stod for en sadan
studie, i forsta hand for stod av medicin och d&ven om sa behdvs, visst ekonomiskt
stod. Vad som nu aterstar ar att finna lakare med réatt kunskap och installning, som &r
villig att gora, i forsta skedet en dppen studie, och beroende av resultatet dar, aven
en blindtest.

Kommer alla ME/CFS -patienter att fa& samma effekt?

Med tanke pa dom stora individuella skillnader som finns inom diagnosgruppen ar
detta inte troligt. Men min férhoppning &r att manga patienter skall fa samma lyft som
jag har fatt.

Varfor har jag fatt denna effekt?

Vet ej, men en sak ar klar, jag far en klart battre syretillforsel till cellerna i kroppen,
vilket i sin tur gor att mitt halsotillstand stiger.

Att syrebrist &nda ner pa cellniva ingar i var sjukdom &r ju inget nytt, det finns det ju
aven stora studier som visar bland annat utférda av Professor Robert Suhadolnick,
Temple University, Philadelphia.

Eftersom jag vet efter otaliga undersdkningar att jag har ett fritt blodflode ut i de lite
storre karlen och att mitt blod ar syresatt, sa ligger med storsta sannolikhet orsaken



till syrebristen ute i de tunnaste karlen.

Vilken orsak som finns till att trombocyterna slammar igen dessa karl, far ju vidare
undersokningar ge besked om. Da kan vi kanske komma dithan att det finns en
indikation pa var man kan stka orsaken till vart sjukdomssyndrom, men det ar ju
faktiskt lakarvetenskapen som skall sta for detta.

Att i nulaget spekulera i vilka faktorer som triggar igang trombocyterna till att bilda
tromboser i dom finaste karlen, ar i mitt tycke meningslost. Det ar nagot som lakarna
far ge besked om nar man forhoppningsvis nu kan komma igang med studier i
amnet.

En syrebrist som orsakas av att de mindre karlen slammar igen, skulle faktiskt
kunna ligga som en forklaringsgrund for alle de symtom vi ME/CFS -patienter lider
av. Men forhoppningsvis kan vi snart fa en del svar i dom delarna.

Jag vill med anledning av att jag tagit upp olika symtom har ovan sdga en sak, jag
har inte i detalj tagit upp allt utan mera schematiskt visat pa att symtom fran hela
kroppen har mildrats med detta medel.

Vad jag vill formedla &r att, det trots alla motgangar, i det nattsvarta morker som
hittills varit vardag for oss, helt plotsligt kan komma totalt ovantade effekter av
mediciner och att aven vi ME/CFS -patienter kan fa lite lindring i vart
sjukdomstillstand.

En sak vill jag dock varna for, omgivningen kommer att tycka att man blir odraglig,
man vill ju alltid att nagot skall handa. Men omgivningen &r ju sedan flera ar van att
man inte orkar med nagonting.

Till sist en efterlysning, jag efterlyser nu lakare som har ett intresse och den
kunskap inom omradet som kravs. Och som ar beredd att pa ett seriost och
forutsattningslost satt, genomfdra den studie som behovs for att fa
framdokumentation i vilken grad ME/CFS -patienter generellt far en lindring i
sin sjukdom med detta preparat.

Som jag tidigare namnt finns stéd for en sadan studie.

Om du/ni finns kontakta mig pa: lasse@me-info.nu

Goteborg 2004-09-23

Lasse Lindberg
ME/CFS -patient sedan 1993



