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"De sjuka lamnas at sitt 6de"

Tiotusentals svenskar som ar kroniskt trotta lamnas i sticket i den svenska
sjukvarden. Det menar 6verlakaren Birgitta Evengard som sedan lange féljer denna
patientgrupp.

I borjan av 1990-talet fick chefen pa infektionskliniken vid Huddinge sjukhus brev
fran flera patienter som klagade over ett daligt bemotande i varden. De upplevde att
lakarna viftade bort deras problem - ibland kénde de sig till och med foérhanade av
vardpersonalen.

GEMENSAMT FOR patienterna var att de sokt hjalp efter att ha ként sig extremt trotta
under lang tid. De hade ofta vark i kroppen och en kénsla av att standigt bara pa en
infektion.

Birgitta Evengard, lakare och immunolog, fick i uppdrag av chefen pa
infektionskliniken att forsoka gora nagot for de "trotta” patienterna. Hon borjade med
att studera aktuell forskning och tog kontakt med kollegor i USA och Japan.

Den amerikanske lakaren George Beard beskrev redan 1869 det som i dag kallas
kroniskt trotthetssyndrom. L&nge tog dock lakare och forskare inte denna
patientgrupp riktigt pa allvar. Sjukdomens namn far latt ett I6jets skimmer 6ver sig.
Alla har ju ndgon gang varit mer eller mindre trotta , papekar Birgitta Evengard.

EFTER ATT HA studerat den internationella forskningen inom omradet foreslog Birgitta
Evengard att en sarskild klinik borde inrattas for patienter som sokte lindring for sin
kroniska trétthet. Den startade 1993 pa Huddinge sjukhus med henne sjalv som chef.

Nar kliniken stangdes for tre ar sedan lamnades gamla och nya patienter med
trétthetssyndrom utan hjélp. Den forening som de drabbade bildat vittnar om att de
med langvarig, djup och onormal trétthet fortfarande méts med nonchalans inom
varden.

Genom aren har Birgitta Evengard mott runt tva tusen patienter som varit "trotta".
Halften av dem uppfyllde de internationella kriterier som finns uppsatta for att nagon



ska anses lida av "kroniskt trotthetssyndrom®.

- JAG BLIR FORTVIVLAD Nar jag tanker pa att sa manga manniskor, framst kvinnor, inte
far den hjélp de behdver, sager Birgitta Evengard.

Som medicine kandidat var Birgitta Evengard pa Serafimerlasarettet i Stockholm.
Redan da forfarades hon éver den attityd som framst manliga ldkare hade mot en
sarskild grupp patienter, de sa kallade SVB-kérringarna.

- Det var kvinnor som sokte for en odefinierbar brannande kénsla av sveda och vark i
kroppen. Bemotandet av dem byggde pa en krankande manniskosyn som delvis lever
kvar nér det galler hur man bemoter de kroniskt trotta, menar Birgitta Evengard.

HON sAGER ATT medicinsk utbildning nastan uteslutande bygger pa provsvar och
undersokningar som ger matbara resultat. Ett besok hos ldkaren kan visa att man har
streptokocker i halsen och penicillin botar snabbt men nér det géller personer som
lider av kroniskt trotthetssyndrom gar det sallan att hitta nagra enkla forklaringar,
papekar Birgitta Evengard.

Trotthet ingar i de flesta tillstand av ohalsa och sjukdom, denna kansla forsvinner
nastan alltid nar patienten tillfrisknar. | slutet av 1990-talet gjorde Birgitta Evengard
och kollegor fran bland annat USA en studie bland 32.000 tvilligar som ingar i det
unika svenska tvillingsregistret. Dessa personer fick bland annat svara pa en rad
fragor om trotthet och ansags vara representativa for hela befolkningen.

Utifran undersdkningen drog Birgitta Evengard slutsatsen att éver 200.000 svenskar
upplever en svar trétthet. De flesta av dem som drabbas - tta av tio - ar kvinnor.

ALLA LIDER DocK inte av kroniskt trotthetssyndrom. Férklaringarna till att nagon
upplever sig extremt trétt skiftar. Det kan handla om fel pa skéldkorteln, reumatism,
depression eller glutenintolerans med mera.

- Sa finns det en grupp som lider av kroniskt trétthetssyndrom. Vi hittar ingen
medicinsk forklaring till deras problem. Men detta innebdr inte att de drabbade
simulerar eller hittar pa. De &r faktiskt sjuka och lider ofta mycket, menar Birgitta
Evengard.

De som drabbas av kroniskt trétthetssyndrom ska ha varit standigt trétta i mer én ett
halvar. Dessutom ska fyra av flera olika symtom finnas, till exempel vérk i muskler
och leder eller koncentrationssvarigheter.

om ResULTATEN fran amerikanska studier overfors till Sverige ar 45.000 vuxna
svenskar drabbade av kroniskt trotthetssyndrom.

- | dag &r denna grupp utlamnad &t sitt 6de. Distriktslakarna har ingen kunskap for att
hantera dessa manniskor vars trotthet inte kan vagas och matas. Det saknas dessutom
specialistkompetens inom omradet, menar Birgitta Evengard.

Hon har fortfarande tat kontakt med lakare och forskare fran andra lander. De vittnar
om en mer dppen och generds attityd &n i Sverige. | bland annat USA, Japan och
Storbritannien satsas stora belopp pa forskning kring kroniskt trétthetssyndrom.



VARDENS STORSTA smittskyddsenhet ligger i Atlanta i USA. Dar avsétts arligen 125
miljoner kronor for att hitta orsaken till att s3 manga drabbas av extrem och
oforklarlig trétthet.

Den brittiska regeringen anslog for tva ar sedan éver 100 miljoner kronor for att
utveckla nya behandlingsmetoder samt till nya kliniker for denna patientgrupp.

I Sverige har hittills forskningen inom det har omradet varit blygsam. Politiker och
andra beslutsfattare inom varden &r minimalt intresserade av den har sjukdomen och
dess orsaker, menar Birgitta Evengard.

- | Sverige &r det mycket haftigare att sdga att man sysslar med stamscellsforskning an
med "inbillningssjuka” kvinnor.

Thomas Lerner, thomas.lerner@dn.se

Fotnot. Birgitta Evengard ar docent vid Karolinska institutet och 6verlakare p& Karolinska
universitetssjukhuset Huddinge. Hon &r medlem i styrelsen for International Association for Chronic
Fatigue Syndrome (IACFS), dar varldens ledande experter inom omradet ingar.



