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Interpellation till ordférande i Namnden for Folkhélsa- och sjukvard

- stalld av gruppledare for Liberalerna, Jimmy Ekstrom.

ME/CFS (Myalgisk Encefalomyelit/Chronic Fatigue Syndrome) &r en diagnos
faststalld av WHO sedan 1969. Sjukdomen &r ofta kdnd som kroniskt
trotthetssyndrom vilket idag anses vara en férlegad och nagot missvisande
beteckning. Enligt internationell forskning lever 0,2 - 0,4 % av befolkningen
med detta sjukdomstillstand — fér Sverige motsvarar det upp till 40 000
personer, och for region Jonképing 1400 personer (uppgift Riksférbundet for
ME-patienter).

For den som drabbats av ME/CFS innebér det inte séallan att man gatt fran ett
aktivt liv, fullt arbetsfor till en tillvaro dar man hindras fran en aktiv fritid och inte
minst férhindras att utféra ett forvarvsarbete. Sjukdomen karaktariseras framst
av svar energibrist och férsamring efter fysisk eller mental anstrangning,
dessutom av en lang rad symptom som vark, ortostatisk intolerans,
overkanslighet foér sinnesintryck och kognitiva problem. Svarighetsgraden
varierar kraftigt, fran séangbundenhet i ett mérkt och tyst rum, till att kunna
utfora ett arbete men behéva all fritid till aterhdmtning.

Utover det lidande den enskilda personen drabbas av innebar
sjukdomstillstandet ofta en enorm péfrestning fér den narmsta anhorigkretsen.
Diagnosen finns alltsa och personer lever med den, men mojligheten till
behandling och stéd ar nast intill obefintlig.

Till stor del beror denna situation pa att sjukvarden har ett svagt
kunskapsunderlag kring diagnosen och nagon tydlig och evidensbaserad
behandlingsmetod saknas fér att bota sjukdomstillstandet.

Daremot kan mycket géras for att lindra och hantera sjukdomen och inte minst
for att undvika felbehandlingar. Idag bestar sjukvardens insatser pga bristande
kunskap och kompetens oftast av att ge felaktiga rad, med svara och ofta
irreversibla férsamringar som féljd. Patienter vittnar om att daligt eller till och
med krankande bemétande inte heller ar ovanligt, vilket ytterligare férsamrar
sjukdomen fér denna sarbara grupp. | dagslaget finns bara nagra fa
verksamheter i vara storstadsregioner som uttalat tar emot patientgruppen for
behandling. | var egen region finns exempelvis patienter som enligt uppgift
remitterats till Gottfrieskliniken i Géteborg. Gottfrieskliniken har dock inte
langre avtal med Vastra Gétalandsregionen, varfor varden dar enbart ar
tillganglig fér patienter som kan betala sjalva.




Primarvarden ar idag den verksamhet som framfér allt far handskas med de
personer som drabbats av symtom som liknar de hos ME/CFS. Det &r i
primarvarden det stora arbetet far utféras for att férséka utesluta andra orsaker
och férklaringar till sjukdomstillstandet.

Det ar dock orimligt att primarvarden ska kunna ha de specialistkunskaper
som behdvs for att kunna behandla denna mycket komplexa sjukdom. Det
behdvs en specialistklinik med multidisciplinara specialistkunskaper inom bl a
neurologi, endokrinologi och immunologi.

Det ar ofillfredsstéllande utifran malet om en jamlik vard i landet att patienter
aven i var egen region upplever att nagon egentlig hjalp inte finns att fa medan
man i andra delar av landet aktivt férsoker bygga upp ett vardprogram och ett
sammanhallet grepp for att méta patientgruppen pa ett gemensamt och
kunnigt satt fran professionen. Stockholms lans landsting har ett vardprogram
som kan anvandas som férebild,
http://www.viss.nu/Handlaggning/Vardprogram/Nervsystemet-och-smarta/ME-
CFS-Kroniskt-trotthetssyndrom/ Ett mer detaljerat vardprogram ar under
utarbetande.

SLL har avtal med tvd ME/CFS-kliniker, ME/CFS-center vid Bragee kliniker
och ME/CFS-mottagningen vid Stora Skéndals neurologiska
rehabiliteringsklinik. | Umea pagar samarbete med Visterbottens lans
landsting och Region Vasternorrland for att i samrad med patientféreningen
bygga upp ME/CFS-vard.

Fragor man boér stilla sig dr foljande:

- Vad kan vi i Region J6nkoépings lan géra ytterligare for att hjalpa de invanare
i var region som drabbats av ME/CFS?

- Hur ser du pa att vi &ven i Region Jénképings I4n arbetar fram faktastéd eller
vardprogram, alternativt anammar det vardprogram som utarbetats av SLL fér
varden rérande ME/CFS?

- Hur ser du pa méjligheten att skapa en ME/CFS-klinik i Region J6nkdping?

- Hur kan vi inom var region battre tydliggéra vilken hjalp som finns att tillga

inom var verksamhet eller genom samarbete med andra vardinrattningar i
landet?
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