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ME/CFS-sjukdomen som enligt
vissa lakare inte finns

AV: YLVA

Hej!!

Jag heter Ylva och ar 61 ar och bosatt i Skane. Jag lider troligtvis av en
sjukdom som enligt vissa lékare inte finns. Enligt den internationella
lakarvetenskapen kallas den for ME/CFS, Kronisk trotthetssyndrom.
Symtomen boérjade komma 2004. Jag var alltid fruktansvart trott och jag
orkade inte gdra nagot annat utéver mitt arbete. Jag tvingade mig att
fortsatta arbeta, men till slut gick det inte langre.

Jag blev sjukskriven 2005 och jag ville bara sova. Jag led av en
forlamande trotthet. Trottheten blev som en drog for mig och jag
tillbringade hela dagarna i sangen. Pa kvallen kvicknade jag till och sedan
kunde jag inte sova pa natten, utan satt bara och hangde i en fatélj och
tittade pa daliga TV-program. Tidigt pa morgonen kunde jag antligen
komma i somn och sov hela dagen. Detta pagick i tva ar.

Varen 2007 fick jag testa ett lakemedel som ar avsett mot narkolepsi.
Situationen blev genast béttre och jag vande dygnet ratt igen. Sakta
borjade jag ta kortare promenader och kunde snart promenera 30-40 min
per dag. Vissa dagar orkade jag inte och vissa perioder dackade jag helt
och blev samre. Det var dock en klar forbattring. Jag fick dagsljus och
motion, men i 6évrigt orkade jag ingenting mer an att bara vara.

I somras skulle jag testa ett lakemedel mot ADD. Forst var jag tvungen
att sluta med det tidigare lakemedlet. Darefter gick en manad av tvekan
och vanda for att borja ta det nya lakemedlet. Under denna manad
dackade jag helt och foll nastan tillbaka i det gamla monstret. Jag har
precis borjat med det nya lakemedlet och &ar fortfarande mycket seg pa
morgonen och har svart for att stiga upp. Om jag gar langre promenader
eller pa annat satt tar ut mig, satter det sig i nacken och jag blir liggande
nagon dag. Jag sover fortfarande mycket, cirka 12 timmar per dygn, men
jag sover atminstone pa natten.

Jag kanner mig anda lyckligt lottad och det finns de som har denna
sjukdom som har det mycket varre. Jag har endast ont nar jag anstranger
mig, da jag far yrsel och vark i benen. Jag har smarre



forkylningssymtom, men de kan jag sta ut med. Likasa besvar med
tinnitus, som kommer och gar. Det jobbigaste ar trottheten och
orkeslosheten.

Jag ar aven lyckligt lottad vad géaller mina kontakter med lakare,
forsakringshandlaggare och arbetsgivare. Jag har aldrig blivit krankt eller
misstrodd, som manga andra ME-patienter.

Lakarna kan inte stalla nagon diagnos (man maste tillampa
uteslutningsmetoden) och det finns inget botemedel mot denna sjukdom.
Manga lakare vet inte att sjukdomen finns och en del lakare fornekar att
den finns. | andra lander pagar forskning kring denna sjukdom, men sa
lange den svenska lakarvetenskapen inte vill erk&dnna att sjukdomen finns,
gar det inte att bedriva nagon forskning i Sverige. Det finns endast ett
sjukhus i Sverige, som kan gora uteslutningsdiagnos. Det ar
Gottfrieskliniken i MéIndal.

Det finns andra i Sverige som har det mycket varre an jag i sin ME/CFS.
Jag ar 61 ar och fick sjukdomen nar jag var 57 ar. Manga ar unga
manniskor, som inte blir trodda nar de berattar om sin trotthet.

Mer information kring sjukdomen kan fas pa RME

Ylva



