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Mot varen latt som en vind!
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”Ibland somnade jag 6ver skrivbordet eller svimmade pa bussen”, berattar
Susanne Froroth.

”Jag kallades
INbiliningssjuk”™

Over 35 000 svenskar
lider av kronisk trotthet
— fa har fatt ratt diagnos

Trottheten vaxte med barnet i
magen.

Susanne Froroth, 51, lugnade
sig med att det var normalt och
snart skulle forsvinna.

— Men det blev bara varre. Jag
blev kroniskt trott, som forlamad.
Orkade ingenting, sager hon och
onskar att ndgon sett hur
allvarligt sjuk hon var.

Vardagsrummet ar forsankt i
dunkel. En kompakt gra himmel
formar knappt slappa igenom
dagsljuset utanfér. Susanne sitter
stilla med handerna i knaet. Tanker.

Foto: SARA RINGSTROM

. N . -~ Susanne Froroth, 51, blev férlamande
— Varst ar nog att mina dottrar trott i samband med sin forsta

véxt upp i det har. De var bara 4-5  9raviditet.

ar nar jag kraschade helt och de var B °

radda att jag skulle do, sager hon. Typiska tecken pa
kronisk trotthet:

Foto: SARA RINGSTROM

Standiga skuldkanslor
Hon vet att hon inte hade kunnat
gdra annorlunda men brottas standigt

Forlamande trotthet.
Sémnstdrningar.
lllam&ende efter

———

Turbostart-hiifte pa kbpet - gd med idag! . .\ .\
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med skuldkéanslor foér barnen. Att inte
orkat ta dem till olika aktiviteter,
resa bort med dem eller ha ett
normalt socialt umgange med andra
familjer.

— Nagon idealmamma har man ju
inte varit.

Hon och dnskar lakarna hade vetat
mer. D& kanske det aldrig hade
behovt ga sa langt. Hon kanske hade
kunna behélla ndgot av sitt gamla liv.

Hon var utbildad sprakkonsult,
jobbade pa kontor och laste extra pa
kvallstid.

—Jag var valdigt aktiv. Cyklade
Overallt. Gick pa Friskis & Svettis och
jobbade mycket. Jag &r en sd’n som
gillar att ha manga bollar i luften.
Egentligen. Nu skulle jag tuppa av,
sager Susanne.

Upplagt for lycka
Sjukdomen slog allt i spillror innan
hon ens forstod att hon var sjuk. Allt
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anstrangning.
Influensaliknande symtom:
Halsont, svullna lymfkortlar,
huvudvérk, muskel- och
ledvark.
Mag- och tarmproblem.
Ljudkéanslighet.
Svimningskansla.

Neurologiska symtom: samre
narminne,
koncentrationssvarigheter.

Blogga om artikeln

Lanka till artikeln fran ditt
blogginlagg - kopiera den har
adressen:

http://www.aftonbladet.se/kropphalsa/ar

For att komma med i listningen
har behover du ocksa ha
presenterat din blogg pa
Bloggportalen Las mer har!

Aftonbladet.se ansvarar inte for det som
star i bloggarna.

var ju upplagt fér lycka. Akta familjelycka. Hon och maken Ake hade inte
bott ihop mer an ett halvar forran Susanne blev gravid.

— Allt kandes sa ratt. Vi langtade verkligen efter barn, berattar
Susanne, som fick en lAngdragen kortelfeber tidigt i graviditeten.

Hon 1&g sjuk med halsont i en manad. S& har i efterhand har hon
forstatt att det troligen var den utlésande faktorn. Senaste tidens
forskning har visat att virus ligger bakom uppat 80 procent av alla fall av
kroniskt trotthetssyndrom, ME/CFS. En sjukdom Susanne liksom de
flesta i hennes omgivning aldrig hade hort talas och inte skulle fa

vetskap om forran flera ar senare.

Ingen sjukskrivning

Trottheten som la sig tungt 6ver henne tog hon som nagot normalt.
— Alla &r ju trotta nar de vantar barn. Det fick man hdra dverallit.
Nagon sjukskrivning var inte aktuell trots att jag var sa fortviviat trott

och det bara blev varre.

Susanne uppbadade all kraft for att ta hand om dottern Roxanna. Allt
annat fick st at sidan. Flyttkartongerna blev stdende. Fonstren fick klara
sig utan gardiner. Nar mammaledigheten var slut anvande hon
vilorummet pa jobbet for att klara dagen eller tog kompledigt.

Armarna hangde

—Jag var helt handlingsférlamad. Armarna bara hangde och jag
orkade inte ta mig for nagonting, men kande att det inte var nagot jag
kunde prata om. Sa jag nagot uppfattades det negativt som om jag inte
ville ha barn, forklarar Susanne som bet ihop.

Hon skulle snart g& p& ny mammaledighet. Trots lyckan var Susanne
bed6vad av trotthet. Omgivningen tyckte inte det var nagot att bry sig
om: "Trott! Vilken smabarnsforalder ar inte trott?!”. Liksom en fjardedel
av alla med ME/CFS sags hon som inbillningssjuk.

— Det var nastan mest smartsamt. Folks oférstaelse ...

Mamma forstod inte

Orden sinar. Bara ett avlagset dovt buller hors fran bilkaoset nere pa
Valhallavagen. Susanne tittar pa handerna som fortfarande vilar mot

varann och tvekar ett 6gonblick.

Att vardpersonal, arbetskamrater och andra inte férstod hur illa det
var stallt var en sak. Det som tog hardast var anda att hennes mor inte

sag hur illa det var, férklarar hon.

—Jag var djupt fortvivliad. Att min egen mamma inte ville forsta.
Inte hjélpte mig utan blev arg nar jag berattade om hur trétt jag var.
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Men hon visste ju inte hon heller ...

Nar mammaledigheten var slut hade hon bortrationaliserats fran sitt
jobb och fick i stallet ett ALU-jobb via arbetsférmedlingen. Sin vana
trogen gick hon in for jobbet till 100 procent men insag snart att nagot
var valdigt fel.

—Jag kunde inte komma ih&g hur jag skulle logga in i datorn och hade
svart att ta in allt nytt. Ibland somnade jag 6ver skrivbordet eller
svimmade pa bussen, berattar Susanne som till slut kraschade helt och
blev sangliggande.

Chefen tipsade

Tur i oturen var hennes chef gift med en lakare som ké&nde till
symtomen och tipsade om en specialistmottagning for ME-patienter.

— Att fa en diagnos var bade skont och sorgligt. Det var skont att fa en
forklaring till varfor man madde sa daligt, men sorgligt att fa veta att
det ar en livslang sjukdom som aven kan drabba mina dottrar, forklarar
hon.

Samtidigt &r Susanne oandligt tacksam. Med diagnosen i bakfickan har
hon lart kanna fler drabbade och inser att hon anda varit lyckligt lottad.
Nastan atta av tio med kroniskt trotthetssyndrom har inte fatt veta var
de kan vanda sig utan tvingats vandra runt mellan olika vardcentraler i
aratal.

Specialistmottagningen pa Huddinge sjukhus i Stockholm har lagts
ner. Samtidigt storsatsar andra lander pa den har osynliga
patientgruppen. | USA har en stor upplysningskampanj sjosatts och man
har tagit fram frageformular med diagnoskriterier till lakarna. | Japan
satsas enorma summor pa ME-forskning och i Norge satsar man pa ett
nationellt natverk av mobila vardteam och sarskilda sangplatser for de
svarast ME-sjuka.

Bara en klinik

Den enda klinik som finns kvar fér Sveriges 35 000—40 000 kroniskt
trotta ar Gottfriesmottagningen utanfor Goteborg.

I en enkatundersdkning som Riksféreningen for ME-patienter
presenterade forra aret avslojades att mer an var tredje far beskedet att
sjukdomen inte langre finns. Annu fler far hora att det &r en
modesjukdom eller en sa kallad slaskhinkdiagnos. Detta trots att 84
procent av dem redan fatt diagnosen.

“Vad ska du med en san diagnos till?” kan de fa hora.

— Fortfarande finns det ldkare som blir provocerade och havdar att det
inte finns ndgra medicinska belagg for ME/CFS, papekar Susanne.

Hon tycker det ar smatt otroligt med det vetenskapliga underlag som
nu finns.

Manga felbehandlas

Over halften av de tillfrdgade ME/CFS-drabbade har i stéllet fatt hora
att deras besvér ar psykosomatiska. Det gor att de inte bara
underbehandlas utan aven felbehandlas. Manga klassas som utbranda
eller deprimerade. Hela 53 procent sager sig upprepade ganger ha blivit
bemétta som deprimerade fast de inte varit det. Antidepressiv

medicin ar ocksa den behandling som gjort flest patienter samre.

Inte sallan far drabbade hora att de ska “rycka upp sig”. ”Vill man bli
frisk sa blir man det.”

Klarar sig natt och jamt

Manga ifragasatts aven av forsakringskassan. "Sa sjuk kan du inte
vara”, ”du ar bara radd for att jobba” menar vissa. ”"Du ar foér ung for att
ha den hér sjukdomen” menar andra. Nastan en tredjedel har blivit av
med sina sjukpengar och tvingas bli forsérjda av narstaende. Sjalv klarar
sig Susanne natt och jamt.

— Det blir inte s mycket utgifter nar man inte orkar ta sig for nagot,
sager hon stilla.

Aldsta dottern &r utflugen. Sara, som hunnit bli 19 ar, bor hemma
men lever sitt eget liv.

— Det ar klart att det finns en sorg i att vaxa upp med en sjuk foralder,
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men de har blivit tva sjalvstandiga individer som vet var granserna gar,
sdger Susanne och menar att dottrarna lart sig att inte be om nagot
orimligt.

De har precis som hon sjalv vant sig vid det har livet.
Caroline Hougner

Kan utlosas av ett virus

| ME/CFS (Myalgic encephalomyelit/chronic fatigue syndrome)
tros vara en arftlig neurologisk sjukdom. Ofta mor och en
dotter.

| atta av tio fall utléses sjukdomen av ett vanligt virus och beror pa
att kroppens forsvar reagerar fel och startar en langvarig inflammation
som paverkar centrala nervsystemet och den hormonella balansen.

Drabbade tappar snabbt hélften av sin fysiska och mentala kapacitet
och kanner sig konstant utmattade. De flesta aterhamtar sig inte mer.
En brakdel far ratt diagnos. Annu farre far behandling. Bara tio procent
blir friska.

Sa behandlas det:

Antivirusmediciner, antibiotika, interferon, antioxidanter, vitaminer
och mineraler som magnesium anses hjalpa, liksom mork choklad.

Glutenfri kost hjalper en del i den akuta fasen.

Karbad med epsomsalt fungerar ocksa for en del.

Latt sjukgymnastik.

Pacing — lar hur man kan hushalla med sin begransade energi och
disponera den jamnt éver dagen.

Kognitiv beteendeterapi, KBT, botar inte men gor sjukdomen
lattare att leva med.
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