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2020/21:2914 Vird for personer med ME/CFS

ME/CFS ér klassad som en neurologisk sjukdom av Virldshélsoorganisationen
WHO. Denna sjukdom kallades tidigare kroniskt trotthetssyndrom och
kénnetecknas av langvarig utmattning med svara funktionsnedséttningar

Orsaken till ME/CFS ir inte helt klarlagd, men manga har i anslutning till att
sjukdomen bryter ut drabbats av en infektion vilken patienten aldrig himtar sig
fran. Sjukdomen kénnetecknas av en oforklarlig trétthet/utmattning som varar i
mer dn sex manader. Utmattningen gér inte att vila bort och det sker dven
forsamring efter anstrangning vilken kan kvarsta dygn, veckor och till och med
manader. ME/CFS paverkar aktivitetsforméaga och funktionsférmaga, och
patienter fér ofta delvis eller helt nedsatt forméga att arbeta vilket ocksa
motsvarar svarighetsgraden av sjukdomen.

Flera behandlingsbara sjukdomar kan ge liknande symtom och det dr darfor
viktigt att fa en ordentlig diagnostisering sa att dessa kan uteslutas.

Situationen for ME/CFS-patienter &r tuff. Cirka 25 procent av alla ME-sjuka
raknas som svart eller mycket svart sjuka. Att vara svart sjuk innebar att man
har stora problem att limna hemmet eller till och med lamna sangen och i
vérsta fall krdvs hjdlp med de mest basala funktionerna som néringstillforsel
och personlig hygien. Detta dr en nivd som kan hélla i sig nigra veckor upp till
ménader eller ar.

Symtomen kan variera 6ver tid. Vissa upplever att sjukdomen gér i skov medan
andra kan mérka en stadig forsamring. [ vissa fall, dir ratt hjélp hittats och satts
in, kan dven en langsam stabilisering mérkas.

Annu finns ingen botande behandling for ME/CFS. Med ritt hjilp och stod fran
vardens olika instanser kan man dock hitta symtomlindrande behandlingar som
kan gora tillvaron lite ldttare. Dock skiljer sig mojligheten att fa hjdlp valdigt
mycket mellan olika regioner.

RME - riksforbundet for ME-patienter, skickade en skrivelse till
socialdepartementet den 11 februari 2019. De uppger att de aldrig fick nagot
svar och skickade ett ar senare, den 11 februari 2020, en ny skrivelse till
Socialdepartementet och ledamoter i socialutskottet. Drygt tvd ar efter forsta
brevet har nu en offentlig utfrdgning planerats till slutet av maj i ar men utdver
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det allminna uppdraget till Socialstyrelsen om “Bittre dialog mellan
Forsékringskassan och hilso-och sjukvarden” har inga dvriga initiativ tagits av
regeringen for att stairka ME/CFS-vérden 1 Sverige.

RME har ett antal forslag pa vad som bor goras och skriver foljande:
Vi foreslar diarfor departementet att

- snarast paverka landsting och regioner att etablera specialistverksamhet, som
moter vara medlemmars behov.

- generella utbildningsinsatser initieras pd basen av aktuell internationell
kunskap

- medverka till att statliga medicinska forskningsmedel prioriteras till ME/CFS
forskning 1 Sverige. Prioriteringar av denna typ finns till exempel i Norge och
USA.

- medverka till att Forsdkringskassan hanterar ansdkningar fran vara
medlemmar om forméner ur socialforsidkringen pa ett sadant sétt att det
motsvarar bade aktuellt kunskapsldge och enskilda medlemmars specifika
situation. Uppenbart skadliga och meningsldsa rehabiliteringsforsok och
utredningar méaste upphora, da de skadar vara medlemmar med bland annat
sankt funktionsniva som f6ljd.”

Med anledning av ovanstiende vill jag frdga socialminister Lena Hallengren:

Téanker ministern ta ndgra initiativ i linje med de forslag som RME har delgivit
Socialdepartementet som socialministern dérefter avser att g vidare med?

Ulrika Heindorff (M)
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Overlimnas enligt uppdrag

Johan Welander

3(3)



