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I dag lever ca 40 000 svenskar med sjukdomen ME/CFS — som invanarantalet i
en stor kommun. Sjukdomen drabbar ménniskor i alla aldrar, men kvinnor &r
starkt Overrepresenterade. ME/CFS ir i dag internationellt klassad som en
neurologisk sjukdom dér kroppens immunologiska, endokrina och neurologiska
system paverkas. Sjukdomen karakteriseras av en ihéallande eller standigt
aterkommande trotthet och en generell sjukdomskénsla. Dessutom hor muskel-
och ledvirk, yrsel, koncentrationssvérigheter, kinslighet for ljud och ljus,
hjértklappning, dmma lymfkortlar, onormalt fluktuerande kroppstemperatur
med mera till symtombilden. Till skillnad fran utmattningsdepression menar
patienter med ME/CFS att dven mattlig fysisk och mental anstrangning
resulterar 1 att symtomen forvérras, ofta i form av influensakénsla, ibland med
laggradig feber.

Forskningen har inget entydigt svar pa varfor vissa drabbas av sjukdomen, men
manga av dem som insjuknat har gjort det i samband med nagon form av
infektion. Diagnosen ME/CFS stills genom en sa kallad uteslutningsdiagnos,
dér lakaren genom att avfarda andra typer av sjukdomar slutligen kan faststélla
att patienten drabbats av ME/CFS. Diagnoskriterierna &r tydliga, men
okunskapen &r stor inom hélso- och sjukvarden, vilket allt som oftast resulterar
1 att den hir specifika patientgruppen soker vard aterkommande for sina besvir
och hamnar i langdragna processer i vardkedjan. Det ar ytterst viktigt att
behandlingar och atgarder sétts in baserat pa evidens och forskning inom
omradet. Sjukdomen dr komplex och leder allt som oftast till langvariga
sjukskrivningar. Manga av dem som insjuknar vittnar &ven om svarigheter hos
Forsékringskassan att fa ratt till ersattning eftersom det i dag inte finns en tydlig
diagnosbild som stimmer dverens med klassificeringssystemet hos
Forsakringskassan.

Mer kunskap om sjukdomen behover tillforas inom bade hélso- och sjukvarden
och hos Forsédkringskassan.

Maénga som i dag har diagnosen ME har fatt vanta alldeles for lange pa att fa
sin diagnos — ofta har de feldiagnostiserats for utmattningssyndrom. De har fétt

radet att g langa promenader etcetera, vilket har forvérrat skoven.

Livet forandras sa kapitalt for s manga starka, produktiva och kreativa
ménniskor. ME-patienter fér lira sig att leva pa en enorm sparlaga. Inte pa
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sprang langre utan i en takt som inte ska fa dem att rasa ihop. Plagsamt psykiskt
att forandra sitt liv och sin personlighet. Plagsamt fysiskt att fa sa manga
allvarliga fysiska problem.

De behandlingar och atgérder som sitts in for ME-diagnosen ska vara baserade
pa evidens och forskning inom omradet. Sjukdomen ar komplex och leder ofta
till langvariga sjukskrivningar.

Mot bakgrund av vad som anforts ovan vill jag fraga socialminister Lena
Hallengren:

1. Hur avser ministern att verka for att vi ska fa ett nationellt
kompetenscentrum inom omradet vars uppgift ska vara att sikra att
kunskapsnivderna dr hoga inom regionerna for att kunna mota
patientgruppen med ME?

2. Idag finns kompetens pd ME i enbart tvd regioner — hur avser ministern
att verka for att resten av de 19 regionerna ska fa 6kad kompetens sa att
patientgruppen kan fa adekvat hjélp och stdd i sin hemregion?

3. Hur avser ministern att verka for att forskningen ska utvecklas och
stirkas inom omradet?

4. Hur avser ministern att verka for att de anhoriga ska fa stod och hjalp?

Karin Régsjo (V)
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Overlimnas enligt uppdrag

Anna Aspegren
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