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Skrivelse gallande patienter med sjukdomen ME/CFS

1969 klassade WHO Myalgisk Encefalomyelit /Chronic-fatigue-syndrome (ME/CFS) som
en neurologisk sjukdom. ME ar en allvarlig, kronisk multisystemsjukdom dar
nervsystem, immunforsvar och energiproduktion ar paverkade. Man bedémer att minst
40 000 svenskar ar drabbade varav ca 1000 i Vasterbotten. Man kan jamfora med MS
med 15-20000 drabbade i landet.

Riksforbundet for ME-patienter verkar for att forbattra villkoren for ME-sjuka i landet.
Verksamhetsomrade Norrland (RME-Norr) omfattar regionerna i Norrbotten
Vasterbotten, Vasternorrland och Jamtland Harjedalen. Styrelsen for RME-norr har gatt
ut med en forfragan till foreningens medlemmar om beskrivningar av moten med varden.
| beskrivningarna konstateras att upplevelsen av varden har ganska negativa fortecken.
Trots det kan man notera att en del lakare har gjort sitt basta for att visa forstaelse. Men
med bristande kunskaper uteblir anda adekvat hjalp.

Det som genomgaende patalas i de svar vi har fatt in ror framfor allt den bristande
kunskap som rader inom varden, vilket vitthar om omedvetenhet rorande den forskning
som finns géllande ME/CFS. Tvivelaktigt bemotande ar ett annat genomgaende problem
som dessa personer utsatts for. Har presenteras en sammanstallning av de erfarenheter
som féormedlats samt nagra 6vriga kommentarer.

Bristande kunskap

Den dominerande bilden handlar om bristfalliga kunskaper om ME, eller att
vardpersonalinte kanner till sjukdomen alls. Endast undantagsvis har man upplevt att
lakare vid halsocentral haft, eller varit villiga att skaffa sig (mer) kunskap om ME/CFS. |
de mer flagranta fallen fornekar man helt enkelt att sjukdomen existerar.

Detta leder till en veritabel golgatavandring mellan vardinstanser med forsamrat
tillstand som foljd hos patienterna. | varsta fall leder det till att patienter hamnar mellan
stolarna och blir utan vard-/lakarkontakt, eller att man pga bristande kunskap om
ME/CFS ges behandlingsalternativ som forsamrar patientens tillstand.

Bemotande

Bemotande ar en annan del som sticker ut. Alltfor vanligt aterkommande ar pa vilket satt
man blivit behandlad av de instanser som &ar satta att hjalpa. Tvivel pa patienters
berattelser, ointresse, ignorans, misstroende och till och med regelratta hot rapporteras.

Nar patienten soker hjalp och utsatts for ovanstaende ar det latt att tappa tron pa
varden, sjalvfortroendet och kan leda till att man ger upp hoppet om att fa hjalp. Det ar
inte ovanligt att patienten, i de fall man faktiskt kanner till ME, moéts av “det finns ingen
bot” och patienten lamnas at sidan. Det ar ett forhallningssatt som vi anser ar helt
oacceptabelt. Det gor oerhort stor skillnad att bli lyssnad pa och tagen pa allvar. Det ar



inte bara en sjalvklarhet utan dven en laglig rattighet att som patient bemotas pa ett
respektfullt satt. Det ar ocksa rimligt att som patient fa en adekvat utredning for att
utesluta andra sjukdomar med symptom som liknar ME. RME har pa sin hemsida fritt
tillganglig information riktad till varden rorande diagnostik, behandling och
forskningslage.

Symptomlindrande behandling

Nagon regelratt bot finns inte i dagslaget for dem som drabbats av ME, men det finns
strategier for hur man ska hantera sin sjukdom for att inte forsdmras. Det finns
lAkemedel som kan ge viss symptomlindring och som fungerar hos en del patienter,
exempelvis LDN (Low Dose Naltroxen) och B12-injektioner. Dock saknar dessa
lakemedel ME som indikation, varfor langt ifran alla lakare ar beredda att skriva ut dem.
Flera uttrycker att man inte heller kan bli remitterad till en annan region da den egna
regionen inte tillater det.

Patienter som pa eget initiativ vander sig till utlandet kan fa hjalp som till och med kan
leda till forbattringar. Men for manga ME-sjuka ar det en omoijlighet att ta sig till en klinik
utomlands da det kan vara alltfor anstrangande. Behandling utomlands blir ocksa en
ekonomisk fraga.

Patientlagen och Patientsadkerhetslagen pekar pa att patienten ska visas omtanke och
respekt. Enligt undersokningar har ME-patienter den samsta livskvaliteten och i manga
fall har ME-sjuka daliga forutsattningar att ”slass” for att fa adekvat hjalp. Med tanke pa
det motstand och det bemotande som man vittnar om ar det fullstandigt oacceptabelt
att dessa patienter i stor utstrackning maste béara ansvaret och sjalva driva sin sak for att
fa hjalp. WHO klassade ME/CFS som en neurologisk sjukdom1969. Det &r
anmarkningsvart att vi pa nastan 50 ar inte har kommit langre.

Vivill med denna skrivelse informera om hur illa stallt det ar for denna patientgrupp. Vi
villuppmana Patientndmnden att driva fragan gentemot politiker och tjanstepersoner.
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