Oppet brev till Regeringen kring
Myalgisk Encefalomyelit (ME)

- mandag den 1 oktober 2007

Myalgisk Encefalomyelit (ME), som dven kallas kroniskt trotthetssyndrom, ar en
vanligt forekommande sjukdom. Man beréknar att 1 person pa 250 &r drabbade. ME
finns beskrivet i vanliga familjelakarbocker.

ME-drabbade har bland annat neurologiska funktionsstérningar, somnstérningar, smérta
samt problem med att mental eller fysisk anstrangning resulterar i malaise (vag, diffus
kansla av obehag och trotthet) och utmattning som varar langre &n 24 timmar.
Symtomen gor att ME-drabbade blir invalidiserade. De svarast drabbade kan ej resa sig
fran sangen och tal varken ljus eller ljudintryck.

ME i sig ar en svar situation for de drabbade, men den forsvaras ofta ytterligare av att
de drabbade inte forstar vad de drabbats av samt att sjukvarden sallan misstanker ME.
Darfor ar det viktigt att bade allmanhet och sjukvard far 6kad kunskap kring sjukdomen.

ME orsakar inte bara stort lidande for de drabbade, utan dven for deras narstaende
sdsom t.ex. partner och barn.

ME drabbar inte bara vuxna, utan dven barn och ungdom.

ME finns pd WHO:s lista for sjukdomar sedan 1969. De kriterier som anses béast
lampade for klinisk anvandning ar kriterierna framtagna 2003 pa uppdrag av Kanadas
sjukvardsmyndighet.

Dr Jonathan Kerr, St. George’s University of London och Yasuyoshi Watanabe fran
Department of Physiology, Osaka City University Graduate School of Medicine, samt
ett flertal andra forskargrupper &r pa gang med att ta fram ett kliniskt diagnostiskt test
for ME.

Den internationella klassningskoden fér ME &r G 93.3 (WHO ICD-10) och den anvands
ocksa av Socialstyrelsen i Sverige (KSH97).

2.000.000% vinst av forskningsprogram

Det skulle kunna ga att 6ka produktionen inom EU om man hittade ett botemedel till
ME. EU:s 27 stater har tillsammans 500 miljoner invanare. Med en prevalens pa 0,4%
skulle detta innebéra att det finns 2 miljoner ME-drabbade inom EU. Om vi antar att de
kostar i genomsnitt 50.000 € per ar och person i produktionsbortfall, resulterar det i en
total kostnad pa 100 miljarder € per ar inom EU pa grund av ME.

Om man inom EU kom 6verens om att man inom hela EU skulle satsa minst
motsvarande 100 heltidstjanster per ar i biomedicinsk forskning med inriktning pa att
hitta ett botemedel, skulle detta innebéra att det fanns en ME-forskare pa 5 miljoner
invanare eller, alternativt angivet, en forskare pa 20.000 ME-patienter. Om en forskare
kostar 200.000 € per ar, skulle detta leda till en total kostnad pa 20 miljoner € per ar for
EU.
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Om man hittar ett bot mot ME inom fem ar, och ME kan utplanas, blir den totala
kostnaden for forskningen 100 miljoner €. Detta skall jamféras med en
produktionsforlust pa 2.000 miljarder € pa tjugo ar pa grund av ME. Det innebér att man
fatt tillbaka 20.000 ganger pa investerat kapital, eller 2.000.000% om man sa vill. Med
andra ord &r det en investering som kan ge en enorm avkastning. Forskning kring ME
kan leda till en avkastning som vida 6verstiger vad man kan férvénta sig inom kapital
eller aktiehandel.

Mitt forslag ar att man startar ett forskningsprojekt inom EU med malsattning att
utplana ME inom 5 ar.

Forskning pa ME har goda chanser att leda till resultat, bland annat for att man idag har
goda analysmdjligheter kring geners aktivitet, vilket gor att man kan studera vad som
hander inuti cellerna.

Vems ansvar att ME-patienter hamnar mellan stolarna?

| Ref 3 och Ref 9 beskrivs situationen for ME-patienter i Sverige samt hur varden later
dessa patienter falla mellan stolarna. Enligt Halso- och sjukvardslagen (Ref 4), skall
sjukvard ges pa lika villkor for hela befolkningen. Om ME-drabbade varken far diagnos
eller vard, vems ansvar ar det da?

Enligt Halso- och sjukvardslagen (Ref 5 och Ref 6) skall patienter fa en diagnos och

information om sitt hélsotillstand. Om ME-patienter ej far diagnos eller information,

vems ansvar ar det da? Vem har ansvaret for att Halso- och sjukvardslagen (982:763)
foljes? Vem har uppgiften att kontrollera att Halso- och sjukvardslagen foljes?

Artikel 25 i FN-konventionen om de funktionshindrades rattigheter (Ref. 7) som EU har
signerat (Ref 8), kraver att funktionshindrade har ratt till den hégsta uppnabara
standarden av halsovard. Vem ansvarar for att detta aven galler alla personer som ar
invalidiserade i ME?

Regeringens, Socialstyrelsens och Landstingens roll

Pa 80-talet fanns det intresse for ME pa infektionskliniker for man trodde pa den tiden
ME orsakades av nagot virus, men man hittade aldrig nagot bevis for detta och intresset
pa infektionsklinikerna avtog. | Stockholm fanns infektionslakare som drev igenom att
en ME-klinik skulle startas. Idén var att en bred forskning skulle ske dar. ME-kliniken
fanns pa Karolinska Universitetssjukhuset i Huddinge mellan 1992 och 2000, da den
lades ner. Patienterna finns alltjamt, och de har nu inget l[ampligt stélle att v&nda sig till
inom sjukvarden. Den enda kliniken som nu finns i Sverige ar Gottfries Clinic i
MolIndal (Géteborg) men de har inte resurser att varda alla patienter i Sverige. Kliniken
skulle fa riksansvar av Socialdepartementet, men det har de ej dnnu fatt (Ref 11). Men
det racker inte bara med en klinik i Sverige, sjukvarden maste vara lokalt férankrad med
tanke pa att dessa patienter har svart att resa. Att ha minst en ME-specialist inom varje
landsting inom ME, skulle inte bara sékerstélla att patienterna har narhet till sin lakare.
Det skulle ocksa sakerstélla att landstingen har egen kompetens inom omradet. Dessa
specialister kan ha uppgiften att sprida kunskapen om ME inom priméarvarden sa att
ME-patienterna kan diagnostiseras i ett tidigt skede.

Socialminister Goran Hagglund foreslar att ME skall studeras inom ramen av "sarskilt
forskningsprogram om kvinnors hélsa" (Ref 2). ME drabbar férvisso tva till fyra ganger
fler kvinnor an man, men det ar absolut inte en ren kvinnosjukdom och for manga mén
som ar drabbade &r det nog inte sa populart att bli inlemmad i en "kvinnodiagnos". Jag
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tror inte att okunskapen om ME inom svensk sjukvard primart beror pa hur lakare
kommunicerar med kvinnor. Det primdra problemet ar att man ej tar in
forskningsresultat fran utlandet. Det finns saker att forbattra vad géller hur man fordelar
resurser mellan olika sjukdomar samt hur man bedriver kvalitetssakring. ME har helt
enkelt ramlat mellan stolarna for att man inte haft nagon stark ldkare inom landstingets
regi som har gjort sin rost hord och fatt medel for att bedriva en klinisk verksamhet.

Svensk sjukvard maste ha metoder for kvalitetssakring och resursfordelning. Det géller
att vara aktiv och inhdmta information om sjukdomar genom att nérvara vid
internationella l&karkonferenser och genom att folja forskningen som sker
internationellt. Det géller att allokera resurser till att ha specialistlékare.

Sjukdomar av kronisk art lockar inte lakare (Ref 13), men det far inte bli lakarnas
personliga preferenser av vad som &r intressanta arbetsuppgifter som styr varden. Det
skall vara sjukdomarnas férekomst som styr varden. Har har Regering, Socialstyrelse
och Landsting en viktig uppgift med att garantera att halso- och sjukvarden faktiskt
svarar mot behoven och inte mot ldkarnas intresseomraden. Rattvisa, etik och demokrati
kraver att styrningen av hélso- och sjukvarden forbattras med hansyn till allokering av
resurser pa ett behovsorienterat satt.

Goran Hagglund ndmner att Statens Beredning for Medicinsk Utvardering (SBU) skall
gora en litteratursékning kring ME. Det ar bra och valkommet, men samtidigt har den
insatsen begransningar, eftersom det ar viktigt att &ven ha en langvarig klinisk
erfarenhet, garna med en forskningsbakgrund inom omradet, nar man drar slutsatser
kring vetenskapliga artiklar. Just sadan langvarig klinisk erfarenhet saknas till stor grad
i Sverige. Det ar viktigt att vi far lakare i Sverige som arbetar aktivt med ME-patienter
och som aktivt foljer med om vad som hander pa forskningsfronten internationellt.

Enligt Goran Hagglund ar det Socialstyrelsen som har ansvaret att dra upp riktlinjer och
styra huvudmannen mot ett gemensamt ansvarstagande for hélsa och valfard (Ref 10),
men Socialstyrelsen i sin tur menar att de har en mycket begransad mojlighet att
paverka landstingen (Ref 12). Landstingen i sin tur har fullt upp med den dagliga driften
och tycker de inte tid och resurser att avsatta for att satta sig in i vad ME ar for sorts
sjukdom. Det de har tid till ar att lasa &r det lilla som star i Lakartidningen, men det ar
inte pa nagra sétt tillrackligt for att forsta vad ME ar for nagot.

Goran Hagglund namner vidare att det finns flera olika diagnoskriterier for ME och att
det var en fraga som SBU skulle kunna titta pa bland annat. Jag tycker inte att fragan
om diagnoskriterier ar speciellt stor. Kanadakriterierna fran 2003 &r accepterade som de
kliniska kriterierna av manga lakare varlden runt. CDC-kriterierna fran 1994 ar ej
lampliga for klinisk verksamhet och till och med flera lékare inom CDC betraktar dem
som forskningskriterier, och anser att Kanadakriterierna ar de gallande kliniska
kriterierna. Fragan om Kriterier riskerar bli en akademisk fraga. Om cirka tva ar finns
troligtvis ett kliniskt diagnostiskt kemilaboratoriumtest for ME, och da ar kriterierna
kanske inte sa viktiga langre. Fragan ar ifall SBU har gjort klart sin litteratursokning
inom dessa tva ar.

| Sverige behdvs lakare med specialistkompetens inom ME och att ME ingar inom
lakarnas utbildning och fortbildning. Kan Regeringen paverka detta? Forslagsvis
tillsatter Regeringen en arbetsgrupp bestaende av foretradare fran Landsting,
Socialstyrelse, Universitet med lakarutbildning, ME-lakare/forskare (aven fran utlandet
eftersom vi har for fa i Sverige) och ME-patienter for att sammanstalla vilka behov och
brister som finns. Gruppen kan ocksa ge olika forslag pa hur man kan férbéattra
situationen.
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Det behdver inte vara forenat med stora kostnader for landstingen med att ha ME-
specialister. En mycket billig 16sning skulle vara att varje landsting utsag en neurolog
som fick i uppgift att lasa in sig pd ME. En genomlasning pa Kanadas Koncensus
rapport (Ref 14) skulle kanske ta en dag i ansprak. Det skulle innebara en kostand pa
cirka 8.000 kr per landsting, vilket maste ses som en mycket rimlig kostnad for att
radikalt forbattra mojligheten till diagnos och vard av ME patienter.

Nationell handlingsplan for ME

Nedan finns forslag pa regelverk som jag hoppas att Regeringen skall skapa for att
hjalpa ME-drabbade. Vad &r Regeringen beredd att gora i dessa fragor?

Tillgang till vard

V1 Det skall finnas minst en ME-specialist tillganglig inom varje landsting, beaktande
att ME-patienter ej klarar av langa resor samt vikten av en lokal férankring for att
sékerstélla att en tidig diagnos kan ges. Specialisten skall vara neurolog eller
internmedicinare.

V2 Barn och ungdom &r en grupp som ocksa kan drabbas av ME. Barn och ungdom
med ME kan pa grund av sin sjukdom fa problem med sin skolgang och utbildning
som &r viktig for deras utveckling och framtid. For barn skall det finnas en
pediatrisk specialist som ar kunnig om ME.

V3  Personer med misstankt ME skall ha omedelbar tillgang, maximalt inom tva
veckor, till ME-specialisten, eftersom tidig diagnos ar det viktigaste medlet for en
god prognos. Ju tidigare diagnos, desto hogre sannolikhet blir det att graden av
invaliditet blir lag.

V4 Om landstinget ej har en ME-specialist, skall patienten ha ratt att soka vard hos
ldkare utanfor landstinget samt ha ratt till resekostnadsersattning.

Utbildning av vardpersonal

Ul Primarvardslakare (inklusive skolhélsovard) ar de som har forsta patientkontakten
och deras kunskap &r viktig for att de skall kunna lotsa patienterna ratt i varden.
Primarvardslakare skall ha minst en dags utbildning kring ME av flera
internationellt erkdnda ME-specialister/forskare.

U2 Lékare pa akutmottagningar och pa avdelningar dar operation utfors, skall ha
minst en dags utbildning kring ME av flera internationellt erkdnda
ME-specialister/forskare. Speciellt skall féljande behandlas: anestesi,
overkanslighet emot medicin och anestesimedel, avvikelser pa immunsystem,
kardiovaskulara systemet och langsam aterhamtning. Liksom speciella behov
sasom lugn och tystnad for aterhamtning.

U3 Idag har sjukskoterskor mer och mer ansvar for att géra en snabb bedémning da
patienter kontaktar sjukvarden per telefon. Sjukskoterskor kan ocksa komma att
varda patienter som lider av ME. Sjukskéterskor skall ha minst en halv dags
utbildning om ME.

U4 De som skall bli vara framtida lakare maste ha tillrackliga kunskaper om alla
sjukdomar. Universitetsstudenter som laser till lakare skall ha minst tre dagars
utbildning om ME av flera internationellt erkanda ME-specialister/forskare.

4(8)



171

172
173

174
175
176

177
178
179
180

181
182

183
184

185

186

187

188

Forskning och vavnadsbank

Forskning ar viktig for att hitta sjukdomars orsaker och hitta béattre behandlingar -
kanske t.0.m. botemedel - samt for att hitta forbattrade metoder for diagnos.

F1

F2

F3

F4

Vévnadsprover (t.ex. blod och cerebrospinalvatska) insamlas fran ME-drabbade
och lagras i en vavnadsbank for att forskare skall ha tillgang till dessa i sin
forskning.

Pa alla med ME som avlider, skall, om de givit sitt samtycke, obduktion utféras
for att se pa forandringar i t.ex. hjarna och ryggmarg (ett internationellt
obduktionsprotokoll bér anvéndas) samt samla prover i en vavnadsbank for att
stodja framtida forskning.

Biomedicinsk forskning kring ME motsvarande minst 4 heltidstjanster skall
utféras i Sverige.

Sverige skall verka for att EU startar ett biomedicinskt forskningsprogram kring
ME motsvarande minst 100 heltidstjanster.

/Kasper Ezelius, Orebro, Sverige.

me_cfs@glocalnet.net

Information om ME: http://me-cfs.se
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INFORMATIONSMATERIAL

Diagnoshandledningar

Oversikt 6ver Kanadas koncensusdokument:
http://www.mefmaction.net/documents/me_overview.pdf

Kanadas koncensusdokument http://www.mefmaction.net/documents/journal.pdf
Pediatrisk definition: http://www.cfids-cab.org/MESA/Jason-1a.pdf

Handledningar for omvardnad av svart ME-drabbade

12 grunnregler ved ME (Norska):
http://www.med.uio.no/iasam/forepi/epidemiologi/me/stensiler/12_grunnregler_ved M
E.pdf

Erfaringer med pleie i institusjon ved alvorlig myalgisk encefalopati (ME) (Norska):
http://www.med.uio.no/iasam/forepi/epidemiologi/me/artikler/Erfaringer_med_pleie.pd
f

Broschyrer
Informationsfolder: http://me-cfs.se/Filer/info-folder.pdf

Renées rad till ME- och fibromyalgipatienter:
http://www.fibromyalgi.nu/Renées%20rad%20till%20ME.pdf

Renées rad till narstaende:
http://www.fibromyalgi.nu/Renées%20rad%20til1%20narstaende.pdf

Broschyrer pa Danska om ME:
http://www.kronisktraethedssyndrom.dk/download_brochurer.htm

Powerpoint presentationer
Powerpointforedrag hésten 2006 for landstinget: http://me-cfs.se/dok/presentation.pps

Skiss pa handlingsplan for ME vard inom lanssjukvarden, 2006: http://me-
cfs.se/dok/Handlingsprogram.pps

Tidningsreportage

Kvéllsposten, 5 november 2003, Ann, 28: Det kdnns som om nagon stulit mitt liv.:
http://www.kvp.se/1.58613

Véarmlands Folkblad, 2005-10-03, Karin &r kroniskt trott:
http://www.vf.se/vf/docs/visa_arkiv.asp?artikellD=879124

DN, 5 september 2006, "Jag maste tro pa att jag kan bli frisk":
http://www.dn.se/DNet/jsp/polopoly.jsp?d=531&a=570365

DN, 7 september 2006, Mitt liv har krympt till en brakdel:
http://www.dn.se/DNet/jsp/polopoly.jsp?d=531&a=570963

DN, 17 september 2006, Misstron vérst for kroniskt trotta:
http://www.dn.se/DNet/jsp/polopoly.jsp?d=531&a=572646&previousRenderType=1

DN, 30 oktober 2006, Motion kan gora sjuka annu sjukare:
http://www.dn.se/DNet/jsp/polopoly.jsp?d=531&a=584675&previousRenderType=6
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Nya Wermlands-Tidningen, 2007-03-24, Karin ar alltid trétt och illamaende:
http://www.nwt.se/ArticlePages/200703/24/20070324143419_NWT011/200703241434
19 NWTO011.dbp.asp

Norrkopings Tidningar, 2007-05-14, Agneta blev helt arbetsfér 6ver en natt:
http://2007.nt.se/soderkoping/artikel.aspx?articleid=372375

Hemmets Journal nr 24/2007, Nu vet jag att jag varken ar lat eller psykiskt sjuk!:
http://www.hemmetsjournal.se/hj/Reportage.aspx?id=38297

Videoinslag

Blankare om ME pa 30 sekunder av CDC i USA (Engelska):
http://www.cdc.gov/cfs/PSAMissingMyL.ife.htm

Meddelande om ME av direktoren for CDC i USA (Engelska), 3 min:
http://www.cdc.gov/cfs/PSAGerberding.htm

Reportage om svar ME fran Norge (Norska och Engelska), 9 min:
http://www.investinme.org/Mediatelevision3.htm

Claire from Norfolk i England med ME (Engelska), 7 min:
http://www.sicknote.org.uk/insideout.wmv

Reportage om ME samt ME-patient som avlidigt fran England (Engelska):
http://www.investinme.org/Mediatelevision.htm#Meridian_TV_— ME_Expose

Sleepydust - About M.E. / Chronic Fatigue Syndrome (Engelska), 10 min:
http://www.youtube.com/watch?v=rOw9-eQ_fKQ&mode=related&search=

Helping Making the invisible visible (Engelska), 3 min:
http://www.youtube.com/watch?v=SCOuKXp9xKE

Dokumentar om ME fran Spanien "Amapola y los aviones" (pa Spanska), 7 min:
http://www.youtube.com/watch?v=wCx5Mi80qAo0

Paul Kavli - lakare fran Norge - berattar om ME ( Norska):
http://aries.infotek.no/mediasite/viewer/?cid=41e7f101-a1f6-4820-8d04-511b4dfd5afl
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http://www.nwt.se/ArticlePages/200703/24/20070324143419_NWT011/20070324143419_NWT011.dbp.asp
http://www.nwt.se/ArticlePages/200703/24/20070324143419_NWT011/20070324143419_NWT011.dbp.asp
http://2007.nt.se/soderkoping/artikel.aspx?articleid=372375
http://www.hemmetsjournal.se/hj/Reportage.aspx?id=38297
http://www.cdc.gov/cfs/PSAMissingMyLife.htm
http://www.cdc.gov/cfs/PSAGerberding.htm
http://www.investinme.org/Mediatelevision3.htm
http://www.sicknote.org.uk/insideout.wmv
http://www.investinme.org/Mediatelevision.htm#Meridian_TV_�_ME_Expose
http://www.youtube.com/watch?v=r0w9-eQ_fKQ&mode=related&search=
http://www.youtube.com/watch?v=SC9uKXp9xKE
http://www.youtube.com/watch?v=wCx5Mi8oqAo
http://aries.infotek.no/mediasite/viewer/?cid=41e7f101-a1f6-4820-8d04-511b4dfd5af1
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