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Vard for manniskor med myalgisk
encefalomyelit (chronic fatigue
syndrome)

Forslag till riksdagsbeslut

Riksdagen tillkdnnager for regeringen som sin mening vad som anfors i mot-
ionen om att Socialstyrelsen bor fa i uppdrag att kartligga hur situationen ser
ut for ménniskor som har drabbats av sjukdomen myalgisk encefalomyelit
(chronic fatigue syndrome) och ldmna forslag till forbéttringar inom hélso-
och sjukvarden.

Bakgrund

Myalgisk encefalomyelit (chronic fatigue syndrome, ME) 4r en kronisk neu-
rologisk sjukdom. I Sverige kallas ME &ven for kroniskt trotthetssyndrom,
efter engelskans chronic fatigue syndrome. Denna bendmning anses av exper-
terna vara ett missvisande namn som enbart lyfter fram symtomet trétthet i en
annars mycket komplex symtombild. Detta namn skapar dven en onddig
sammanblandning med andra tillstand, sdésom utmattningssyndrom, psykiska
besvir eller sdmnstorningar.

Forskare vérlden Gver dr numera eniga om att ME 4r en neuroimmun sjuk-
dom som skapar dysfunktioner i nervsystemet, endokrina system och immun-
systemet. Syndromet drabbar oftast kvinnor, men dven méin och barn. Alla
sociala skikt dr berdrda och experterna riknar med en prevalens pa cirka 0,4
procent av befolkningen, vilket for Sveriges del innebér att ungefér 40 000
personer har sjukdomen. Motsvarande siffra i USA &r en miljon ménniskor.
Syndromet, som i korthet kan beskrivas som en extrem fysisk och mental
utmattning, paverkar ménniskans bade fysiska och kognitiva formagor.

Insjuknandet i ME sker oftast plotsligt och i samband med en svar infekt-
ion, men en del patienter insjuknar mer gradvis. Huvudsymtomen beskrivs



Fel! Okint namn pa

som en stindig influensaliknande fysisk och mental trétthets- eller utmatt-
ningskénsla som forsdmras vid anstringning och ger en betydande nedsitt-
ning av patientens tidigare fysiska och mentala kapacitet. Andra vanliga sym-
tom dr muskel- och/eller ledvirk, somnsvarigheter, minnes- och koncentrat-
ionssvarigheter, svarigheter att bearbeta information, matsmaéltningsbesvir,
urintrdngningar, hjértklappning, onormalt skiftande kroppstemperatur, vikt-
fordndring med flera. Symtomen blir svérare under stress och kan variera
mellan patienter och over tid.

Sjukdomen é&r vanligen kroniskt funktionsnedsittande, dven om graden av
nedséttning varierar. Manga tvingas darfor ge upp arbete eller studier och har
svart att klara vardagliga aktiviteter. Aven sma aktiviteter kan leda till kraftig
forsdmring, vilken upptrdder direkt efter aktiviteten eller dagen darpd, och
sedan sitter i under ett eller flera dygn. Exempelvis kan en promenad ena
dagen leda till sdngldge resten av veckan. En del riktigt svért drabbade é&r
sdangbundna och klarar inga ljus-, ljud- eller informationsintryck. Eftersom
internationell ME-forskning &nnu inte fatt genomslag i den svenska hélso-
och sjukvéarden och manga férdomar dnnu finns om dessa kroniskt utmattade
personer, anses majoriteten av ME-patienterna dnnu inte ha fatt korrekt dia-
gnos.

Symtombilden avfirdas ofta av varden som "diffus” eller som tecken p4 att
patienten har psykosomatiska eller psykiatriska besvir. Detta leder oftast till
att patienten far fel behandling eller ingen behandling alls. Aven de fa som pa
senare tid har diagnostiserats, har ofta gatt utan diagnos i flera ar. Det finns
ingen bot mot ME, men en hel del lindrande behandlingar. Spontant tillfrisk-
nar férre én tio procent helt, men manga kan bli béttre.

Det finns ingen enkel forklaring till att ME kan uppsta och det finns heller
ingen enskild behandling som ger ett tillfrisknande. Men riktade insatser for
identifierade dysfunktioner inom de olika kroppsliga systemen kan ddremot
ge patagliga forbéttringar.

Personer som lider av ME eller kroniskt trotthetssyndrom har i artionden
fatt kdmpa med ldkare, arbetsgivare och nérstdende som tror att deras svara
funktionsnedséttande symtom é&r inbillade. Men i takt med att forskarna upp-
tacker olika storningar i de drabbades nerv-, hormon- och immunsystem,
borjar omviérlden ta syndromet pd allvar. I dag finns specialiserad kunskap
endast pé tva stillen, en nydppnad enhet i Stockholm och Gottfriedmottag-
ningen i Mdlndal. Men ménga som har drabbats av ME far mycket illa av att
bollas fram och tillbaka i sjukvardsapparaten, bli felbehandlade och inte tagna
pé allvar. Andra har fatt leta specialister utanfor Sveriges granser.

Det ar inte rimligt att den svenska hélso- och sjukvérden skall fungera s&
illa for de ca 40 000 barn, kvinnor och médn som insjuknat i ME. Socialstyrel-
sen bor fa i uppdrag att kartldgga hur situationen ser ut for dem och komma
med forslag om vilka forbattringar som behdvs. Detta bor riksdagen tillkén-
nage regeringen som sin mening.
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Stockholm den 4 oktober 2011
Eva Olofsson (V)
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