Meddelande till Socialminister Géran Hagglund (Kristdemokraterna) 2006-11-24
Hej Goran Hagglund!

Inom Svensk sjukvard rader en stor okunskap om myalgisk encefalopati (dven kallat myalgisk
encefalomyelit eller kroniskt trotthetssyndrom). Man forstar inte att det &r en specifik sjukdom som
behover diagnosticeras. Man har inte tagit till sig den kunskap som finns i fler &n 3.000
forskningsrapporter om ME. Finns mojlighet att regeringen tillsatter en utredning for att kartlagga hur
sjukvarden fungerar for ME-drabbade? Det ar inte ratt att vissa sjukdomar betraktas som "mindre
varda" for att de inte syns. Aven ME-drabbade borde ha ratt till sjukvard pa samma villkor som
patienter med andra sjukdomar.

Jag vill rekomendera ME konferensen i Florida i januari 2007 http://www.iacfs.net/

Centers for Disease Control (CDC) i USA gar nu utmed en informationskampanj om ME. NBC News
har ett TV-reportate: http://www.msnbc.msn.com/id/15535705/

Pa CDC's hemsida finns hjalp for lakare for att diagnostisera och varda ME drabbade:
http://www.cdc.gov/cfs/toolkit.htm

Har finns CDC konferensen fran 2006-11-03 nedskriven:
http://www.cdc.gov/od/oc/media/transcripts/t061103.htm?id=364

Onskemal som stalles till halso- och sjukvérden:

Att primarvarden ar uppmarksam pa ME och att de stéller en preliminar diagnos inom 3
manader. Att lakarna kanner till symtombilden hos ME och att de tidigt tar med ME i en
differentialdiagnos.

Att minst en neurolog med ME som specialitet finns tillgdnglig inom varje landsting.

Att lakarutbildningen, samt fortbildningar, tar till sig internationell forskning om ME och 6verfor
den kunskapen via kurser och utbildningar.

Att pengar 6ronmarks for biomedicinsk forskning om ME med inriktning att hitta en orsak samt
ett botemedel.

Att man borjar anvanda sig av Kanadas koncensusrapport i det kliniska arbetet for diagnos och
behandling.

Att man borjar anvanda RNase L testet som komplement till en diagnos, eller screening testet
Fragmentet Actin Serum test (FASTest)

Det ar inte rimligt att personer som drabbas av en sjukdom som ger dem kraftig funktionsnedsattning
ej far reda pa vad det kan bero pa. Det finns personer som begar sjalvmord av att ha drabbats av ME,
utan att veta vad de lider av. Det hander att varden kranker dessa personer da de anklagas for att "ej
vara samarbetsvilliga" da varden ej kanner till sjukdomen att den finns eller hur den verkar. Det finns
personer som blir samre i sin sjukdom med livslang funktionsnedséattning och lidande av att ha blivit
felbehandlade da lakare ej vetat om att ME-drabbade maste fa anpassad vard for att ej forsamras. Det
galler bland annat 6verkanlighet motlakemedel. Det ar inte ovanligt att patienter far reda pa vad de har
efter forst 10 ars sjukdom.

Lankar till mer information om myalgisk encefalopati (ME):
http://me-cfs.se/
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