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sjukdom for Insidans lasare.

Mitt liv har krympt till en brakdel

Anne, som ar 33 &r, drabbades av kroniskt trotthetssyndrom for snart fem ar sedan.
Hon gér omkring i en standig feberdimma och kroppen varker.

Hela formiddagen lag Anne till sangs for att samla kraft infor vart méte. Efter en dryg
timmes samtal orkade hon inte mer. Resten av dagen fick hon tillbringa i séngen, trott
och med feberkansla.

Vi tréffades i somras och Anne berattade om sitt liv. For fem ar sedan var hon en
aktiv person som alskade sitt jobb och hade manga vanner. Efter en svar
luftvagsinfektion blev hon aldrig frisk igen. Det & som om hon standigt har feber,
hals och luftvagar gor ont, och lederna och musklerna vérker.

Nar Anne blev sjuk var hon 28 ar. | dag &r hon sjukskriven. Hon lider av kroniskt
trotthetssyndrom eller ME som patienterna kallar sin sjukdom.

Hennes lilla trivsamma lagenhet har blivit ett fangelse. Efter vart mote bad jag Anne
att skriva en dagbok fran en vanlig vecka i sitt liv.

MANDAG

Vaknar, som vanligt, i en dimma av influensasymtom: feberkénsla, raspig hals,
sprangande bihalor, varkande leder och muskler, och hjarnan inhéljd i disiga sl6jor.
Onskar, som vanligt, att det verkligen vore en influensa, och inte min vardag sedan
fem ar. Hade det varit ndgon annan, hade personen aldrig gatt upp ur sangen den har
dagen. Men jag maste, for det ar ju sa har jag mar, jamt.

Gar emot alla min kropps signaler, och tar mig upp. Men detta blir en hemma-dag.
Bara med svarighet klarar jag det nddvandiga: mat, disk, dusch, lite mejlande, lite
telefon. Maste vila emellan for att kroppen ska hanga med. Far ta en timme i taget och
koncentrera mig. Har ont och k&nner mig febrig. Ensam och tom dag.



TISDAG

Ska forsoka fika med en pappaledig kompis pa eftermiddagen. Aktiviteter maste vara
pa eftermiddagen, for jag ar inte i fungerande form fore klockan ett. Sen ramlar jag
oftast ihop igen efter middagen, med nagra timmar att vara aktiv pa daremellan. Mitt
liv har krympt till en brakdel av vad det var.

Varmt te for halsen, varmebehandling for onda muskler, kamp med kroppen for att
klara duschen och ta sig ut till fardtjansttaxin. Nar jag val ar uppe pa benen och
framme dit jag ska, ar jag alltid helt slutkdrd. Kroppen signalerar hdgljutt sjukdom,
smarta och akut vilobehov. Och det ar ju da aktiviteten ska borja. Hur far man ihop
det?

I alla fall skont att fa komma ut och traffa en van. En ljusare stund, en glimt in i hur
livet brukade vara. Val hemma tar orken helt slut. Fryst fardigmat till middag och en
kvall i liggande lage.

ONSDAG

Far betala for att jag var ute en svang i gar: mer feberkéansla, mer halsont, annu storre
orkesloshet. Himla trottsamt att allt roligt alltid straffar sig for en person som drabbats
av kroniskt trotthetsyndrom eller ME som jag kallar den sjukdom jag drabbats av.
Manga har for sig att det ar bra for mig att "gora nagot kul", och visst ar det, men det
leder ocksa till forvarrade symtom. Det gor alla aktiviteter - tyvarr helt oavsett
"kulhetsgrad".

Tvingas ga i slow-motion genom dagen. Varje liten anstrangning maste foljas av vila.
Skjuter pa dagens uppgift: att ga och handla. Framat kvallen tar jag mig till affaren,
men val dar tror jag att jag ska svimma rakt ner i charkdisken. Huvudet susar, dgonen
dimmar. Vet inte riktigt hur jag kommer hem och har ingen aning om vad jag har fatt
med mig i kassen.

Dackar. Skulle sa géarna vilja ringa en kompis, prata lite, fa lite social kontakt, men ar
bara for hangig. Orkar inte - eller vagar inte - svara nar det ringer, tror att jag skulle
brista i grat av ren utmattning sa fort jag lyft pa luren, och vem blir glad av det?

Teven ar i stallet sallskapet. Jag som aldrig tittade pa teve mina forsta 28 ar! Vad ska
man med en ruta till n&r man kan ha livet? Jag var aktiv, social, dlskade mitt jobb,
gjorde nagot kul varje kvall. Reste runt jorden, trivdes bast i en kajak i en flod langt
bort, eller i en djungel. Ville alltid ut till skogen eller skargarden. Nu far jag se min
natur genom teverutan. Langtar ut till en riktig skog, utan en skymt av David
Attenborough.

TORSDAG

Har ett lakarbesok inbokat pa eftermiddagen. Lakarbesdk ar alltid jobbiga, forstaelsen
och kunskapen om min sjukdom ar usel, och utsikterna for bot eller lindring ar daliga.
Med den pagaende hetsen mot sjukskrivna ér det ibland ett slit att ens fa stod och
rimliga intyg. Det kan bli en konstig kamp om atgérder jag pastas "vilja ha". Det
kunde inte bli mer bakvant. Vem vill bli sjukpensionar i unga ar i borjan av en



lovande och kul karriar? Vem vill ha fardtjanst i trettioarsaldern? Om de forstod hur
mycket jag saknar mitt jobb, att fa en utmaning, att gora ett dagsverke! Och hur jag
saknar att kunna réra pa mig, ta mig fram, vara bland folk. Det kanns absurt.

Efterat har den fysiska utmattningen fatt sallskap av mental vanmakt. Om det inte
snart finns vard och botemedel maste jag leva med denna sjukdom och smérta i
manga, langa ar till. Och jag som inte vet hur jag ska orka morgondagen.

FREDAG

En kompis kommer 6ver med sin lilla dotter. De tar med sig fika. Jag har en ganska
bra dag och det ar mysigt att fa sallskap. Barn och jag gillar varandra, och jag kan inte
lata bli att leka och busa med lilltjejen. Det blir lite for mycket rérelse och belastning,
men det &r ju sa roligt.

Jag kan nog se ganska pigg och normal ut n&r man traffar mig - ME syns ju inte
utanpa. Men nar de har gatt dackar jag pa barnfilten, dverfallen av forlamande
orkesloshet. Jag tar mig bara inte upp. Klockan blir 20 innan jag klarar att resa mig
och fixa lite mat.

Min egen langtan efter barn och familj tranger sig pa i tankarna, med forbannelser
over denna sjukdom som tryckt pa en pausknapp i mitt liv precis nar allt ska handa:
karridr, man, barn. Dessa ar som ar sa avgorande for framtiden. Forsoker tanka pa
annat.

LORDAG

Totalt bakslag. Far betala for i gar med kraftig forsamring och faktiskt reell feber, inte
bara den vanliga feberkanslan. Kommer inte ur sangen pa hela dagen. Far stalla in
min plan; att traffa en harlig kompis som tdnkt komma Gver med mat.

Min snalla mamma far komma in och dammsuga och lamna nagra portioner
middagsmat i frysen.

Inte mycket till I6rdagskvall!

SONDAG

Fortfarande sangliggande. Kroppen i uppror: halsont, rossliga luftvégar, ont dverallt,
frossa. Funderar pa var felet ligger - ar vi drabbade av ett lurigt virus, som kroppen
slass emot med all sin kraft? Eller har det blivit felkopplingar i immunsystemet? Det
enda jag vet ar att ME gar inte att tanka bort, inte att trana bort och inte att vanja sig
vid.

Tank vad jag skulle ge for att fa kanna mig bekvam, slippa smérta och hangighet och
fa kanna lite energi pirra i kroppen! For att fa livet och majligheterna tillbaka! Som
nagon sa: Den har sjukdomen tar inte livet av en, men den tar livet ifran en. Den satter
stopp for alla ens planer och gor varje dag till en pars, bade fysiskt och mentalt.

En dag i taget. En timme i taget. Jag far fortsatta kimpa, och fortsatta att prova alla



tankbara behandlingar, dven alternativa. Man maste ju hoppas. Eller for att citera en
skarp olyckssyster: Det basta vore nog en helkroppstransplantation, det ar bara sa
svart att hitta donatorer ..."

Thomas Lerner, thomas.lerner@dn.se



