Faran med aktivitetsokning vid ME/CFS

Eftersom rekommendationer om gradvis utdkad traning (GET= Graded Exercise Therapy) eller andra
former av aktivitetsokning &r standigt aktuella i kontakten med varden, vill RME &n en gang understryka
vikten av att man som ME/CFS-sjuk bor vara mycket forsiktig med detta. De sjukas erfarenheter &r
tydligt negativa, och &r dessutom relativt k&nda. Britt-Marie Thurén, redaktor for boken Trott ar fel ord,
fick darfor i uppdrag att samla in nagra beréattelser fran RMEs medlemmar. Beréttelser som beskriver de
ofta bestandiga forsamringar i sjukdomen som aktivitetstraning leder till.

RMEs styrelse

ME/CFS-sjukas erfarenheter av aktivitetsékning

Sjukvard handlar om att ta hand om sjuka manniskor pa béasta maéjliga satt. Lakarkaren har genom
arhundraden utokat sina kunskaper, forankrat dem allt battre i forskning och darmed formatt hjalpa allt
battre och fler. Men kunskap blir aldrig perfekt. Det man inte forstar ska man vara forsiktig med.

ME/CFS ar ett svart tillstand att forsta. Ingen vet egentligen om det ar en sjukdom eller en olycklig
kombination av flera. Det &r inget nytt pahitt; manniskor med symtom av liknande sort har alltid funnits,
men det de lider av har fatt skiftande namn. Det som &r nytt sedan ett par decennier ar att forskningen
kommit fram till att ett antal symtom verkar hanga ihop pa ett systematiskt satt och upptrada oberoende
av tid och rum. Déarfor pagar nu forskning om téankbara orsakskedjor och behandlingar. Denna forskning
tar tid, eftersom den ar underfinansierad.

Under tiden finns de sjuka dar. De letar fortvivlat efter bot eller atminstone lindring.

| Sverige har vi sjukvardssystem och sjukfdrsakringssystem for att hjalpa sjuka manniskor att tillfriskna i
gorligaste man. Men i primarvarden och hos Forsakringskassan finns séllan kunskap om ME/CFS. Om de
kan, vander sig de sjuka till de fa specialister som finns i landet. Men dessa har vantelistor pA manader
och kan inte gora mycket. Manga sjuka soker sig darfor till alternativa behandlingar pa varierande
vetenskaplig grund. Andra foljer de rad de far fran den etablerade varden.

Och hér uppstar ett stort problem: Léakarna hanvisar till sjukgymnastik och psykvard. Lakare, psykologer
och psykiatriker, arbetsterapeuter, sjukgymnaster... alla har de fatt lara sig att motion &r bra for nastan alla
former av sjukdomstillstand. Men den serisa forskning om ME/CFS som finns, tyder pa att motion
tvartom ar farligt for de drabbade. Och inte bara fysisk traning utan all slags anstrangning. Det tydligaste
kriteriet for ME/CFS-diagnos ar just PEM = Post-Exertional Malaise = anstrangningsutlést forsamring av
symtomen.

ME/CFS-sjukas egna erfarenheter visar annu tydligare resultat: Om man vilar mycket och ofta och lange
kan man (med lite tur) leva ett acceptabelt liv (om &n begrénsat). Men om man 6verskrider sina granser
(som nastan alla gor, for man vill sa garna leva), da blir man samre. ME/CFS slar obonhorligt till.
Utkréver boter, brukar jag séga. ME/CFS &r en grym och nitisk dvervakare.

Forsamringen kan vara tillfallig, ett par dagar kanske. Eller sa kan den vara i veckor och manader. | varsta
fall kan den bli permanent. Man kraschar, séger de sjuka.

Manga, kanske de flesta, lar sig med tiden att bortse fran omgivningens tjat om motion och
misstanksamma miner. De lar sig likasa, efter nagra forsamringsperioder, att bortse fran sjukvardens rad.
Det &r inte l4tt, man kanner sig ensam och utsatt. Men vila &r det enda som hjélper. Effekterna av
Overtrasseringar ar sa tydliga och sa fysiskt och psykiskt smartsamma att de véager tyngre an allt annat.



Andra ME/CFS-sjuka kampar sa fortvivlat att de bortser fran alla symtom. | detta stottas de av
omgivningen. De tror pa den etablerade varden och féljer de rad de far om att trana och oka pa sina
aktiviteter av alla de slag, oavsett kroppens signaler. Manga tvingas ocksa till det av Férsakringskassan.
Dessa tappra manniskor ar de som rakar varst ut. Det ar de som forsamras mest. Det ar de som till slut blir
permanent instangda i sina hem, kanske séngliggande, kanske oférmdgna att skota sin hygien. De maste
ha hjalp med matlagning och ibland med sondmatning. Somliga mister till slut talférmagan.

Som en svért sjuk kvinna beskrev det: “Jag har liknat (kraschmdnstret) vid en studsboll, som fran bérjan
slapps fran en hog hojd. Den tar i marken under en krasch-period och studsar sedan upp igen. Efter hand
blir ‘topparna’ ligre och liagre. Till slut ar det knappt nagon skillnad pa topp och krasch, bollen slutar att
studsa och rullar bara vidare pa botten.” (Ur Trott &r fel ord, red. BM Thurén, 2011.)

Forskningen kan inte helt forklara detta. Men forskning finns och den pekar pa riskerna. Okunnigheten
inom vardapparaten ar farlig.

Att strunta i sina symtom och kora pa kan forvisso vara en god strategi vid manga sjukdomar och
tillstand. Men inte om man har ME/CFS. Vare sig de har en svar eller lindrig variant, férsamras alla
ME/CFS-sjuka om de inte haller sig inom de granser sjukdomen satter for var och en.

Jag har vid flera tillfallen efterlyst berattelser (i Facebook-grupper och pa RME-Forum) om forbattring
eller rentav tillfrisknande. Nagra fa personer har skrivit sddana. Metoderna som gett effekt varierar:
Langvarig antibiotikabehandling efter rad fran utlandska specialister ar vanligast, vissa har fatt lindring av
LDN (low dose naltrexone), andra av alternativmedicinska behandlingar. De mest optimistiska resultaten
rapporteras for narvarande fran Norge, dar forskning pagar om behandling med en cancermedicin. Ingen
enstaka behandling verkar fungera for alla. Ett tema gar dock igen i alla forbattringsberéattelser: Det som
hjélper allra bast ar vila. Man bor aldrig ga 6ver cirka 60-70% av vad man maximalt skulle orka. Om man
glommer den forsiktigheten, far andra behandlingar ingen effekt.

Inte i ndgon enda av dessa forbattringsberattelser rapporteras om goda resultat av 6kad aktivitet mot
kroppens signaler.

Sa ser de sjukas erfarenhet ut. Dessa erfarenheter borde det forskas mera om! Och sa lange sadan
forskning knappt finns, &r det de sjukas egna berattelser som ger de sakraste riktlinjerna.

Lakaretiken foreskriver att man inte far skada. Hur kan det da fa forekomma att personal pa alla nivaer
inom varden fortsatter att ge rad om gradvis utdkad traning eller liknande utan att forst satta sig in i
existerande kunskap om ME/CFS?

Jag overdriver inte farorna. Har foljer nagra personliga berattelser om hur forsamringsprocesser kan sattas
igang och vad som sedan héander. Se fotnot 1och 2 har nedan

Britt-Marie Thurén

Stockholm

Skild, tva vuxna barn

Pensionar, tidigare forskare i socialantropologi och genusvetenskap
Insjuknade vid 63 &rs alder, varit sjuk i 9 ar

Diagnoskod G93.3

! Lingre och mer varierade berittelser om hur ME yttrar sig, i olika svarighetsgrader, finns i boken Trétt dr fel ord, utgiven av RME 2011,
redigerad av Britt-Marie Thurén.

2 Om urvalet av berittelser: Jag efterlyste berittelser i tre sociala medier (RMEs eget nitforum samt tva Facebook-grupper). Kraven var att man
skulle ha fatt diagnos med korrekt kod (WHO ICD-10 G93.3) och att man var villig att std for berdttelsen med sitt namn. Jag satte en tidsgréns,
och bland de beréttelser som kom in inom den tiden, gjorde jag inget urval. Jag redigerade endast minimalt, huvudsakligen stavning och
grammatik och undvikande av onddiga upprepningar. De yrken som angivs ar de som personerna utovade innan de blev sjukskrivna eller fick
sjukersittning.



Bakvanda rad

Precis som manga andra ME/CFS-patienter har jag upplevt effekten av att ”pusha” kroppen till aktivitet. I
borjan av min sjukdom blev jag radd av lakare och annan vardpersonal att driva pa kroppen och 6ka min
aktivitet, trots att jag tydligt kiande att det gick pa tvars mot kroppens signaler. Teorin var att om jag kom
igang och rorde pa mig skulle immunfarsvaret forbattras och halsan aterkomma pa sikt, dven om jag forst
kande mig samre. Jag skulle ignorera de forvarrade symptomen och fortsétta att aktivera mig.

Allt jag ville var ju att bli frisk, s& jag gjorde som de sade. Jag pressade mig ut pa promenader och 6kade
langden varje dag. Jag borjade jobba igen, fast jag inte alls hade kraft till det. Efter varje dag och efter
varje promenad ramlade jag ihop i hallen. Min kraftiga influensakansla och min extrema utmattning
okade vecka for vecka, liksom muskelvarken och hjarndimman, men jag kampade pa.

Sorgligt nog kom vi aldrig till den dar punkten nar kroppen enligt pastaendena skulle bli battre. Istallet
blev jag allt sjukare. Till slut var det fysiskt omdjligt for mig att ta mig till jobbet. Det gick inte langre att
ga pa promenad. Istallet for att hjalpa mig att bli friskare hade raden fran sjukvarden skapat en
nedatgaende spiral, som slutade med att jag blev sa svart ME/CFS-sjuk att jag inte langre kunde lamna
mitt hem. Jag &r sedan flera ar tvungen att tillbringa stérre delen av dygnet liggande. Den férsamring som
”pushandet” orsakade gick aldrig att vinda till forbattring.

Idag, nar jag vet mycket mer om ME/CFS, ser jag hur bakvéanda raden var. Det typiska for sjukdomen ar
ju en fysisk forsamring efter aktivitet. Kroppen har forlorat sin formaga att aterhamta sig efter
anstrangning, det ar sjalva karnan av ME/CFS. Forskning borjar nu ocksa visa pa de fysiska mekanismer
som ligger bakom detta. Jag har varit i kontakt med manga tiotals ME/CFS-sjuka som gjort samma
misstag som jag, och som precis som jag nu betalar med ett forlorat liv.

Som jag angrar att jag foljde dessa rad! Som jag onskar att jag istéallet hade fatt Iara mig om pacing, att
aldrig ga emot kroppens signaler, att hitta en balans mellan aktivitet och vila dar kroppen stabiliseras. Da
hade jag kanske stannat pa en niva av mild ME/CFS, eller kanske till och med kunnat bli batttre. Mitt liv
hade sett helt annorlunda ut.

Anne Ortegren

Stockholm

Miljokonsult

Insjuknade vid 28 ars alder; har varit sjuk i 12 &r
Diagnoskod G93.3

Allt som kraver mer energi an jag har gér mig sjukare

| september 1994 forandrades mitt liv for alltid. Jag insjuknade som 24-aring i en kraftig halsinfektion
som gick over i ME/CFS. Efter snart 20 ar som sjuk har jag provat det mesta som verkar tillndrmelsevis
rimligt. Jag har last mycket och f6ljt med i internationell forskning. Dessutom hade jag under manga ar
turen att ha en bade kunnig och erfaren ME/CFS-lékare. Jag minns hur jag, mer och mer desperat
allteftersom aren gick, frigade honom: ’Varfor fortsétter jag att bli simre?”” Hans svar var alltid: ”Du gor
for mycket.”

Tyvarr forstod jag aldrig vidden av hans svar. Jag tyckte att jag hade skalat bort s& manga lager i mitt liv
att jag inte kunde forestalla mig hur man kunde géra annu mindre.

Jag har ocksa forsékt med korta promenader, att i mitt eget tempo fa lite frisk luft och blodcirkulation,
men blivit samre och fatt sluta. For ett par ar sedan kopte vi en motionscykel, och jag cyklade en minut
om dagen i ultrarapid, men det fick jag ocksa sluta med, eftersom till och med det lilla gav mig
symptomforvarring och forsamring dver tid. De negativa effekterna har inte heller gett med sig nér jag
slutat med aktiviteterna utan framkallat permanenta férandringar.



Forutom insikten att fysisk aktivitet dver min forméaga gor mig sjukare, fick jag i fjol smartsamt erfara att
aven emotionell éveranstrangning kan forvéarra min hélsa, ndar min systers man plétsligt gick bort. Sorgen
tog den energi den ville, inte den energi jag hade, vilket ocksa forsamrade mig. Under ett knappt halvar
orkade jag, av fysiska skal, inte kla pa mig eller bre en smorgas pa daglig basis. Aven intellektuell
anstrangning har jag av ndden lart mig att vara forsiktig med.

Allt som kraver mer energi an jag har, gér mig sjukare. Detta ar inte nagot slumpartat pahitt, utan baserat
pa nitton ars erfarenhet och otaliga bocker och artiklar om ME/CFS. Post-Exertional Malaise, PEM, ar
neurologiskt orsakad férsvagning efter anstrangning och har inget med bristande pliktkansla/motivation
att gora. Det kommer inte av dalig kondition, det gar inte att trana bort eller tanka bort med KBT. Det
handlar verkligen inte om en 6nskan att bli omhé&ndertagen och forsorjd. Dessutom ar min langtan efter
att ma bra, utfora nagot vettigt i hemmet och i samhallet, och att bara min egen vikt i forhallandet med
min man mycket starkare drivkrafter. Nej, PEM dr ett fysiskt symptom som ar kannetecknande for den
fysiska sjukdomen ME.

Att acceptera att jag har sjukdomen ME/CFS innebar att jag maste acceptera att det ar sjukdomen som
satter mina fysiska, intellektuella och emotionella granser, inte jag sjalv. Bara nar jag haller mig inom de
granserna — det vill sdga utdvar pacing — kan jag undvika att férsamras.

Anja Olergard

Vasterhaninge

Gift, inga barn

Oversittare, fil mag

Insjuknade vid 24 ars alder, varit sjuk i 19 ar
Diagnoskod G93.3

Farliga experiment

Jag ar snart 39 ar gammal, och har varit sjuk i fjorton ar. De forsta aren var forvirrande, jag var mycket
sjuk men ingen forstod varfor, och sa fort jag madde lite battre forsokte jag aktivera mig och forsamrades
igen. Helt obegripligt. Men allt foll pa plats nar jag efter nio ars sjukdom fick diagnosen ME/CFS av en
specialist pa Gottfriesmottagningen i Géteborg.

Plétsligt forstod jag varfor den veckolanga forsakringsmedicinska utredningen sex ar tidigare forpassade
mig till sanglage de foljande aren, och kande att nu antligen hade jag kunskapen som behovdes for att inte
forsémras i onddan.

Dock kravde Forsakringskassan for ett par ar sedan att jag skulle till en sjukgymnast. Jag uttryckte min
tvekan och undrade om sjukgymnasten hade nagon erfarenhet av att arbeta med ME/CFS-sjuka. Det
visade sig att hon inte hade det.

Jag tankte anda att “okej, jag gor ett forsok, om inte annat borde det bli tydligt hur jag fungerar”. Ack vad
jag bedrog mig. Till att borja med ville sjukgymnasten att vi skulle traffas tva ganger i veckan. Jag som
normalt inte tar mig hemifran sa ofta ens! Nu fick vi mobilisera med ledsagning och transport, och val pa
plats gjorde jag (som alltid) mitt basta for att vara till lags.

Efter forsta tillfallet var jag rejalt yr, och hade problem att kla mig efterat. Nagra dagar senare var jag pa
plats igen, och efter en stunds latta dvningar klarade jag knappt av att ta pa mig skorna och holl pa att
svimma pa vagen hem. Féljande vecka fick jag avboka sjukgymnasten, da jag var sangliggande med svar
yrsel och inte klarade varken hygien eller hushallssysslor.

Via telefonen fick jag veta att jag minsann behovde skarpa mig och se till att vara pa dvningarna.
Lyckades darefter ta mig in till henne en gang i veckan under ett par veckor, darefter ett besok varannan
vecka. Under denna tid férsamrades vardagen sa mycket att min dotter valde att pa heltid flytta till sin
pappa, samtidigt som mina vanner och anhériga borjade turas om att titta till mig.



Till slut fick min mamma nog. Hon foljde med mig till sjukgymnasten och undrade hur Iangt hon tankte
driva “utredningen”, hur sjuk jag skulle tillatas att bli och vad som aterstod. Sjukgymnasten valde da att
avbryta arbetet med mig helt. Hon kunde inte skriva nagot om mitt hélsotillstand for att jag varit dar for
sallan, och vad som hande utanfor hennes lokaler kunde hon inte ta ansvar fér och darmed inte ta nagon
héansyn till heller.

Dessa veckors experimenterande med mig ledde till att jag blev mycket sjuk, dottern tog véldigt illa vid
sig av situationen, socialtjansten foreslog att hon skulle flytta fran mig, och hennes pappa kravde ensam
vardnad. Man kan lugnt saga att de foljande tva aren blev mycket tuffa, dels for att jag var sa forsamrad i
min funktionsformaga, men ocksa for att det ledde till sa stora pafrestningar for min familj.

Jag onskar verkligen att man mottes med mer respekt for den problematik av anstrangningsutlost
forsamring som finns ndr man har ME/CFS-diagnosen.

Elenor Bengtsson

Gotene

Ensamstéende, ett barn

Fotograf och journalist

Insjuknade vid 24 ars alder, varit sjuk i 14 ar
Diagnoskod G93.3

Utdrag ur en dagbok

Sa var veckans forsta sjukgymnastbesok avklarat. Jag borjade med att forklara hur dalig jag blev efter
senaste traningspasset och vi drog darfor ner antalet repetitioner till tre istallet fér fem och anvande inga
vikter alls. Jag behdvde inte géra manga rorelser innan jag borjade skaka idag heller.

Enligt sjukgymnasten beror det pa att jag ar sa svag, sa darfor ar det viktigt att fortsatta trana. Hon sade
att jag inte far ge upp och att vi ska vinna éver kroppen. Ge upp &r inte riktigt min grej, det &r ju det som
ofta straffar sig for mig. Jag kor dver kroppen gang pa gang i forhoppning att jag kan lura kroppen, men
under alla de ar jag varit sjuk har kroppen alltid tagit hem segern, schack matt.

Nar jag kom hem efter sjukgymnastiken, skulle jag skramma bort en katt som anvande var rabatt som
toalett. DA bara vek sig benen. Fanns inte tillstymmelse till styrsel eller kraft i dem. Jag lyckades dra mig
upp i brevladan och stappla in i huset genom att stétta pa forradsvaggen. Nu sitter jag an en gang helt
utmattad, darrig, elandig och kanner mig ratt ynklig i soffan. Ar det s hér sjukgymnastiken ska starka
mig?

Ni far ursakta att jag gnaller, men jag ar trott pa alla som pastar sig veta hur min kropp fungerar, som
pastar sig veta losningen pd mina besvér, som inte tar till sig det jag berdttar. Nu &r det ”bara” sju ganger
kvar pa den har vandan av sjukgymnastik, sedan kanske jag sjalv kan fa bestamma vad jag ska lagga min
begransade energi pa.

Pernilla Ahnbo

Mdlndal

Gift, tva vuxna barn

Ekonomiansvarig

Insjuknade vid 37 &rs alder, har varit sjuk i 7 ar
Diagnoskod G93.3




En sjukgymnast som visste vad han gjorde?

Under tre veckor i maj 2007 utreddes jag via Forsékringskassan av IPSOMA. Under de fem forsta
dagarna, som var pa heltid, fick jag ga tva langa promenader varije dag till och fran bilparkeringen. Detta
blev under tidspress pa morgonen da jag hade stora problem att ta mig upp och komma dit i tid. Pa
lunchen fick vi ga dannu en snabb promenad till en restaurang, vilket ocksa slet otroligt pa mig. Vecka tva
och tre kravdes att jag skulle arbetspréva i tva veckor i en matbutik, tva timmar per dag. Detta ledde till
en rejal typisk ME/CFS-krasch. Andé betvivlades det av IPSOMA att jag ens hade fibromyalgi, en
diagnos jag fatt redan 1986.

I september 2007 skickades jag till psykiatrisk sjukgymnastik. Det bérjade forsiktigt med flera
genomgangar av min funktion och status. Darefter skulle jag tranas upp med styrketraning och
konditionstraning pa ett gym. Programmet var framtaget med hansyn till mig, sades det. Det innehdll,
som jag minns det, fem-tio minuters cykling, sedan évningar pa golvet och i olika maskiner med valdigt
sma vikter och ett bestamt antal repetitioner. Allt tog nog mellan 45 och 60 minuter, och jag var rejalt
svettig och mar efter varje gang. Att 6ka pulsen kraftigt under sa lang tid flera ganger i veckan &r ju nagot
helt annat &n att till exempel ga en kort lugn promenad. Efter ndgra genomgangar hos sjukgymnasten fick
jag skota mig sjalv och jag holl pa till slutet av januari, totalt sju pass pa sex veckor, men blev jéttesjuk
och fick gora uppehall emellanat pa grund av influensakanningar och utmattning.

Da beslot man att jag i stallet skulle fa borja i grupp med inriktning pa Basal Kroppskannedomsterapi; en
betydligt mildare metod med langsamma mjuka évningar. Dar gick jag i tre omgangar mellan januari och
september 2008. Det brukade ga ganska bra, for jag kunde réra mig i min egen takt utan belastning och
jag var forsiktig med antalet upprepningar av varje 6évning. Jag skulle vara dér en och en halv timme varje
gang, men det inkluderade lite vila mellan varje évning, om man ville det. Det var en gang i veckan, men
jag kunde inte ga varje gang, vilket sjukgymnasten kritiserade mig for. Han kunde inte riktigt tro pa
"influensasymtomen" som jag rapporterade om och att jag sov tva timmar efter varje pass. Det var inte sa
latt att inte hanga med i gruppens tempo och istéllet férsoka anpassa sig till den egna formagan dven om
ledarna tillat det.

Totalt sett sa drevs jag in i ett [angt forsamringsskov, som jag skyller framforallt pa gym-traningen och att
ta mig till traningslokaler under tidspress.

Men Forsakringskassan kravde anda att jag skulle borja arbetstrana. | sex manader forsokte jag, 2008-
2009. Det stressade ocksa sonder mig pa sitt satt, eftersom jag skulle upp tidigt och bli i ordning sa manga
dagar i veckan samt passa tider. Forsakringskassan raknade ihop mina veckotimmar for bade arbete och
traning och det blev sammanlagt tio timmar i veckan. UtGver det hade jag restid till alla aktiviteter och
fick aldrig en lugn dag utom l6rdag-sondag. Jag lyckades inte komma 6ver tio timmar i veckan (utom en
kort tid da jag forsokte med femton men fick bakslag) och var hemma flera ganger pa grund av feber och
vark.

Det gick hela tiden utfér med hélsan. Mer och mer vérk och luftvdgsinfektioner och till slut orkade jag
bara sova och skap-ata hemma. Blev tvungen att stoppa i mig lakemedel, som jag egentligen inte mar bra
av utan skulle ha foredragit att undvika (som cortisonspray och Naproxen/NSAID). Efter sex manader
avbrots forsoket pa grund av att jag blev for sjuk.

Efter detta har jag aldrig kommit tillbaka till den niva jag hade fére 2008. Férsakringskassan och
sjukgymnastiken lyckades sanka mig for 6verskadlig tid. Manga av mina egna sma aktiviteter har jag fatt
lagga at sidan. Sedan har livet farit fram med mig sa att jag har fatt fler sméallar, men det hade rackt med
det privata i familjen, som ingen rar éver, som att min mamma blev sjuk och allt runt det. Men fysisk
traning avrader jag starkt fran. Hade jag vetat mer om GET (Graded Exercise Therapy) och PEM (Post-
Exertional Malaise) da, sa hade jag sakert protesterat mer. Men sjukgymnasten forsakrade mig att han
visste vad han gjorde.



Summan &r att mitt liv idag ar mycket mer begransat an det var fore dessa atgarder som sjukvarden,
Forsakringskassan och Arbetsférmedlingen tvingade pa mig.

Eva Jonsson

Véstra Gotaland

Sjukskaterska

Insjuknade vid 45 ars alder, har varit sjuk i 13 ar.
Diagnoskod G93.3

Krasch efter krasch

Jag har alltid gillat mitt arbete och ett av mina intressen som frisk var traning, framfor allt styrketraning
men aven promenader, simning och I8pning. Men sedan fick jag ME/CFS och mitt liv férandrades. Ar
2008 arbetade jag 25 % av min tjanst (8 timmar i veckan), trivdes bra med mina anpassade uppgifter och
deltog i rehabtraning. Var tvungen att vila resten av dagen men det gick...

Da ansag min lakare och Forsakringskassan att det var dags att trappa upp till 50 % (16 timmar i veckan).
Lékaren forklarade att om jag tog det i sma, sma steg och ignorerade symtomen sa skulle de ge med sig sa
smaningom. Jag trodde honom, han var ju ldkare och borde veta.

Men det gick inte s bra. Redan da jag kom upp till 10 timmar i veckan kénde jag att jag passerade en
grans. Jag pratade aterigen med lakaren som sade att jag maste kampa mot symtomen sa skulle det bli
battre. Jag provade att cykla till arbetet for att fa battre kondition, kanske skulle det gora mig battre? Men
det fick motsatt effekt, det blev svarare for varje gang och konditionen forbattrades inte.

Till sist kom jag upp i 50 % av min arbetstid, men det blev starten pa en tre ar lang forsamringstid. Det
kandes som om jag hamnat i en rutschkana som jag sakta gled nedfor. Jag provade olika strategier for att
fa det att fungera, arbetade hemifran en dag per vecka, vilade pa vilrummet och tog manga mikropauser.
Jag fick lov att inkludera en rehabtraning i min arbetstid for att orka fa ihop timmarna. Men inget hjalpte,
jag blev sémre och samre. Néar jag kom hem efter arbetet kraschade jag nu stenhart, kroppen var sa tomd
pa energi att jag inte ens kunde vanda mig i séngen de forsta tre timmarna. Sedan tog det ytterligare tva
timmar innan jag kunde stiga upp for att &ta middag for att sedan omedelbart lagga mig igen. Symtomen
var som en kombination av influensa och hjarnhinneinflammation. Jag kunde inte heller ha nagot liv
utanfor jobbet.

Jag pratade aterkommande med min ldkare men han ville inte tro pa mig. Han sade att det var for stor
diskrepans mellan det han sag da vi traffades (tidigt pa dagen) och det jag berattade hande efter arbetet.
Han fortsatte havda att jag skulle bli battre bara jag ignorerade symtomen. Jag ville tro honom, sé jag
kampade pa, trots att jag kande att nagot var allvarligt fel. Kroppen skrek i protest.

Men till sist var dven han tvungen att inse att det inte gick, sa han sjukskrev mig pa ytterligare 25 %.
Tyvarr fungerade inte ens 25 % nu, eftersom jag blivit s mycket samre. Jag hade svarigheter att tdnka
och att sitta upp under de tva timmar jag skulle arbeta. Var ocksa tvungen att ge upp rehabtraningen,
eftersom den gjorde att jag kraschade annu hardare och fick svarlakta skador och inflammationer.

Varen 2011 fick jag mitt forsta avslag fran Forsakringskassan vilket ledde till ytterligare aktiviteter som
utredningar, lakarbesok och kontakt med jurist. Det blev sista spiken i kistan. Jag forsokte att arbeta
hemifran alla dagar men forsamringen fortsatte eskalera och till slut klarade jag inte ens att sitta upp en
kvart och inte heller att tinka. Jag blev da helt sjukskriven. Jag hade vid det laget inte bara forlorat min
arbetsformaga utan ocksa nastan all funktions-

och aktivitetsformaga. Var sangliggande i drygt 20 timmar per dygn och fick mycket svara symtom av all
aktivitet.



Kampen mot Forsakringskassan fortsatte i nastan tva ar med ett par stora utredningar som gjort mig annu
samre i langa perioder. Idag, nastan tre ar efter den stora kraschen, ar jag fortfarande tvungen att ligga i
20 timmar per dygn och mina mojligheter att lamna hemmet &r valdigt begransade. De ganger jag kan
gora det maste jag anvanda mig av fardtjanst och rullstol. Allt detta till f6ljd av okunskap om ME/CFS
och vad gradvis utokad aktivitet och traning kan orsaka da man har den diagnosen. Okunskapen finns
bade hos lakare och Forsakringskassan, kunskapsnivan maste hojas.

Anneli Magnusson

Sundbyberg

Gift, tvd vuxna barn

IT-konsult

Insjuknade 39 ar gammal, varit sjuk i tio ar
Diagnoskod G93.3

Att tréna sig frisk

Jag insjuknade sommaren 2011 i vad jag trodde var influensa eller mojligen borrelia. Ett halvar senare var
jag fortfarande sjuk och bedémdes vara utbrand. Jag hade feber och andningssvarigheter och orkade inte
skota vardagslivet med hogskolestudier och tva barn i forskolealdern. Men jag ville inte bli sjukskriven
utan bara fa hjalp att bli frisk.

—Jag tror du skulle ma bra av en riktigt lag dos SSRI och powerwalking, sa min gullige lakare.

Det var precis vad jag trodde ocksa. Ja, inte SSRI kanske, for jag kande mig inte alls deprimerad, men
frisk luft och motion skulle nog gora susen! Jag tog dagliga promenader. Konstigt nog blev inte mina
symtom béttre for det, jag var fortfarande smafebrig och hade ont i halsen. Lakaren blev frustrerad och
hojde dosen SSRI gang pa gang, eftersom den inte hade effekt, och peppade mig att trana.

Vintern blev var och en majtisdag klockan tio tog det stopp. Jag kunde inte ens ta mig fran soffan till
séngen utan hjalp. Jag kunde inte l&sa, inte tala sammanhangande meningar, fick hoppa av studierna, bara
lag med horselskydd pa, eftersom jag var sa ljudkanslig. Bara att andas var en stor anstrangning.

Lyckades ta mig till doktorn som hdjde SSRI-dosen ytterligare. Jag protesterade: det k&ndes som att
kroppen var fruktansvart sjuk, men jag tyckte fortfarande inte att jag uppfyllde diagnoskriterierna for
depression. Daremot for ME/CFS. Han holl med, men tolkade det som ett nytt tillstand och inte en
fortsattning pa det som borjat nio manader tidigare. Han sade att eftersom man maste ha utmattningen i
ett halvar innan diagnos blev aktuell sa var det bra om jag gjorde vad jag kunde for att bli frisk sa lange,
sa kunde vi diskutera saken efter sommaren. Under tiden vore det bra om jag aktiverade kroppen sa
mycket som mojligt. Fortsatt med promenaderna och borja klattra klattervagg!

Jag holl mig for skratt, jag kunde ju inte ga utan stod, jag fick mjolksyra i armen av att halla i
kaffekoppen. Klattervagg!

Lydig patient som jag var, forsokte jag ta mig ut pa promenader. | borjan klarade jag hundra steg, efter ett
par manader tvahundra meter. Béttre an sa blev det inte. Till hosten borjade jag pa medicinsk yoga. Jag
kampade med det i ndgon manad, sedan kom nasta svara skov da jag blev liggande néstan helt
sangbunden i fem manader. Bytte lakare som paborjade ME/CFS-utredning. | juli 2013 fick jag diagnos
fran Gottfrieskliniken och i september frdn Anders Osterberg pa Gotahélsan.

S4, att trana mig frisk — det har jag forsokt. Tva ganger. Nu klarar jag att sitta upp ett par timmar om
dagen. Jag kan lamna hemmet en gang i veckan pa en kort utflykt med min nya permobil utan att bli
kraftigt férsamrad.



Jag har fatt avslag fran ME/CFS-kliniken pa Danderyd. Nekats rehabilitering pa Vidarkliniken, eftersom
jag bedoms som for sjuk. Den rehabilitering jag har erbjudits &r att delta i en studie pa Karolinska
sjukhuset. Den verkar ga ut pa att hoja aktivitetsnivan. Jag vagar inte tacka nej for Forsakringskassans
skull, men jag vagar inte heller delta i ytterligare fysisk traning.

Fragan ar vad som hant om min forste lakare hade lyssnat och tagit mina symtom pa allvar. Om han kant
till riskerna med motion och varnat mig. Hade jag kunnat hdmta mina barn pa dagis idag?

Sara Graaf

Nacka

Gift, tva barn

Forskollarare, lagstadielarare, psykologistuderande
Insjuknade vid 44 ars alder, har varit sjuk i 2 ar
Diagnoskod G93.3



