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Under sin sjukdomstid har Andrea fatt starkt stod av slakt och vanner. Hon vill 6ka
kunskapen om kroniskt trotthetsyndrom (ME) bland allmé&nheten och alla som arbetar i
varden och hon vill ocks& hjalpa andra unga drabbade.

"Jag maste tro pa att jag kan bli frisk"

Efter en svar halsinfektion for nio ar sedan har Andrea aldrig blivit frisk. Hon
kanner ofta en forlamande trétthet, men lakarna kan inte hjéalpa henne.

| ndra tio ar har Andrea kampat for att kunna leva ett nagot sa nar normalt liv. Hon &r
alltid trott, extremt trott. Det & som om hon standigt &r sjuk i influensa.

STANNAR HON ExEmPELVIS fOr lange pa middagen hos basta vannen kraschar kroppen,
som hon uttrycker det. Manga dagar orkar Andrea knappt ta sig upp ur sdngen och
utfora de enklaste vardagssysslor. Ar hon riktigt dalig klarar hon inte ens att tala i
telefon. Da ar hela huvudet fyllt av "sirap™ och hon kanner sig totalt utmattad. Det &r
som att samtidigt ha influensa och vara "bakis".

Andrea &r 31 &r och en av tiotusentals svenskar, framst kvinnor, som lider av kroniskt
trétthetssyndrom. Det ar en sjukdom som manga inom varden lange inte tog pa allvar.

- | bland gar jag ut trots att jag vet att jag riskerar att bli valdigt dalig. Men jag gor det
for att jag langtar sa fruktansvart efter att leva ett vanligt normalt liv. Det &r absurt att
min mormor som &r nastan nittio ar ar piggare an jag, sager Andrea.

Nyligen akte hon in till centrala Stockholm for att handla och bara promenera runt
lite. Men utflykten kostade pa. Val hemma igen tvingades hon vila i tva dygn.

- Jag vill "pusha" mig att klara av allt det som manniskor normalt klarar. Da blir det
for mycket. Men jag vill inte framsta som ett gnalligt offer.

NAR HON VAR ELVA AR flyttade familjen till en ny stad. Andrea trivdes i skolan. Pa
fritiden tranade hon jazzdans, jujutsu, ridning och fotboll.

Efter gymnasiet laste hon konst under ett ar innan hon sokte till universitetet i Umea.



Dar bodde hon i en studentkorridor. Hon métte manga nya kamrater och
foreldsningarna var spannande, en ny véarld éppnade sig.

- Livet var pa topp. Jag skulle skaffa mig en utbildning, fa ett bra jobb och kanske
bilda familj. Det var mina drommar. Jag var nog som alla andra ar i den aldern.

En hostdag 1997 drabbades Andrea av en svar virusinfektion med hog feber och ont i
halsen. Hon tankte att hon skulle behéva vara hemma nagon vecka for att bli frisk.

Nar sjukdomskanslan vagrade att ge med sig sokte hon upp vardcentralen. Hon ville
veta varfor hon gick omkring som med standig feber i kroppen och var sa hangig.
Samtidigt k&nde hon en konstig smarta i bakhuvudet.

Provsvaren visade ingenting onormalt, d&ven om en del varden lag nara den nedre
gransen for vad som &r godtagbart. Andrea fick tala med bade kurator och psykolog
for att se om problemen hade nagot att géra med hennes livssituation. Men de kom
fram till att hon trivdes bade med studierna, med Umea och med sig sjalv - fransett
det faktum att hon standigt var sa extremt trott.

EFTER HALSINFEKTIONEN insag Andrea direkt att hon drabbats av nagon annan
foljdsjukdom. Men det var oerhort frustrerande att ingen kunde forklara vad hon led
av och inte heller kunde hjélpa henne.

- Fran forsta stund har det varit en kamp for att bli trodd. Léakare och annan
vardpersonal har inte direkt avfardat mig, men de har heller inte tagit mina symtom pa
allvar.

Snart borjade Andrea soka pa internet for att hitta information om andra personer
drabbats av nagot liknande. Hon hittade en beréattelse dar en ung kvinna beskrev hur
hon upplevde en dranerade trétthet ihop med en rad andra symtom.

- Det var som att ldsa om mig sjélv. Jag kande en rysning i kroppen. Jag var inte
ensam, det fanns andra som befann sig i samma situation som jag. Det var forsta
gangen jag kom i kontakt med att det fanns en sadan har sjukdom.

Andrea kande att hon var sa sjuk att hon inte langre kunde leva ett normalt liv. Hon
ville fortsétta att plugga, fortsatta att traffa vanner och hon ville férverkliga sina
drémmar om att ndgon gang jobba med information och grafisk design. Fast
tréttheten var for svar, hon kunde inte langre studera vidare pa universitetet.

NAGRA AV HENNES nNdrmaste kamrater bodde i Stockholm och efter att ha varit sjuk i
tva ar flyttade hon ned till en av dem. Hon hoppades att bli friskare med tiden - men
sa blev det inte.

Den standiga infektionskanslan ville inte ge med sig. Till detta den stdndiga tréttheten
som sog ut all kraft ur henne.

Efter en tid i Stockholm fick Andrea kontakt med Birgitta Evengard som borjat ta
emot "trotta" patienter pa en sarskild klinik vid Huddinge.

- Av henne fick jag diagnosen kroniskt trotthetssyndrom eller ME. Det var en lattnad.
Jag fick reda pa vad jag led av, att det fanns en faktisk diagnos. Tidigare kande jag



mig sa ensam.

Samtidigt kom foljdfragorna: Hur gor vi nu? Kan jag bli frisk? Finns det ndgon bot?
Nar Andrea fick reda pa att det inte fanns nagra riktigt verksamma metoder for att
bota sjukdomen kande hon sig forst uppgiven. Sedan bestdmde hon sig for att forsoka
leva ett sa bra liv som mojligt - och fortfarande lever hoppet om att hon en morgon
ska vakna och ké&nna sig utvilad och full av kraft.

- Jag har sjélv letat efter behandlingar som kan gdéra mig battre friskare. Yoga,
kinesiologi och dyrbara kosttillskott

UNDER ALLA sjukdomsar har Andrea upplevt ett starkt stod fran sina foraldrar och sin
yngre bror. Nar hon ar riktigt dalig brukar hon aka hem till dem. Hon har ocksa flera
néra vanner som kande henne nar hon var en frisk, glad och aktiv studentjej. De har
foljt hennes kamp och ser hur tufft hon har det.

I dag bor Andrea i en liten l&genhet i en av Stockholms sddra narfororter.

Hon har forsokt fortsatta sina studier, men det har ofta slutat med att hon tvingats ge
upp igen.

Andrea ar besviken pa den svenska varden. Om hon bescker en vardcentral &r det fa
som kanner till sjukdomen som hon faktisk fatt en diagnos pa. Hon tycker det ar
markligt att lakare och forskare har i Sverige verkar ha sa mycket samre kunskap an
sina internationella kolleger.

Vad gor du om dagarna?

- Ofta gar all energi at till enkla vardagssysslor, nagot jag tidigare tog for givet. Jag
brukar mala lite, ar intresserad av design och formgivning. Jag brukar ga en kort
promenad, helst dar det finns natur. Jag traffar kamrater sa mycket jag orkar.

- Jag lever mitt liv, men jag saknar kanslan att bli sa dar behagligt trott efter till
exempel ett gympapass.

Vad tror du om framtiden?

- Mina vénner &r klara med sina utbildningar och har arbete. En av dem har nyss fatt
barn. Jag har ingenting av detta. Sjalvklart kanns det frustrerande att leva i en sadan
har oviss situation. Jag far hela tiden leva en dag i taget och kan inte planera min
tillvaro.

Varfor blev du sa sjuk tror du?
- Det finns manga teorier kring sjukdomen. Jag hade en hel del allergier under min
uppvaxt. Jag funderar pa om det kan vara nagot som hakat upp sig i immunférsvaret.

Tror du att du blir frisk ndgon gang?

- Jag &r inte lika infektionskanslig som tidigare, sa kanske gar det at ratt hall. Men det
tar tid. Mina forsok att leva ett normalt liv slutar ofta i bakslag och den dar
forlamande trottheten. Infor det har samtalet vilade jag en bra stund och nu maste jag
nog lagga mig igen. Men jag maste tro att jag kan bli frisk.

Andrea har inte gett upp hoppet om att det snart ska finnas en bra behandling som
hjalper henne och andra drabbade. Hon tror att en tdnkbar forklaring kan vara ett



Overaktivt immunforsvar och att flera andra av kroppens system kan vara inblandade.

- Jag laser mycket pa natet om de senaste internationella forskningsronen kring
kroniskt trétthetssyndrom, eller ME som jag hellre séger. Ofta kan jag mycket mer an
lakarna jag traffar. Jag drommer om att forskarna en dag har l6st gatan om vad som
orsakar min sjukdom sa att jag kan leva ett normalt liv igen.

- Min styrka ar att jag langtar sa otroligt mycket efter att bli frisk.
Thomas Lerner, thomas.lerner@dn.se

Fotnot. Andrea vill inte att vi namner hennes efternamn. Birgitta Evengard som omnamns i artikeln ar
lakare och docent. Hon intervjuas i morgon om sitt arbete kring kroniskt trotthetssyndrom.



