Candides Resa - min historia om ME

Vi borjar vara liv som Candide, huvudpersonen i Voltaires roman Candide, naivt troendes att allting
ar inordnat till det basta, men senare i livet stter vi pa verklighetens realiteter och var naivitet satts
pa prov. Vi tror att sjukvarden hjalper oss nar vi blir sjuka, och att den kanner till alla kdnda
sjukdomar.

| mitt liv drabbades jag av symtom som kognitiva svarigheter, intolerans emot alkohol,
overkanslighet emot ljud, stresskanslighet, kansla av obehag och kemisk obalans, vérk, naglar tunna
som pergament, haravfall pa vader, somnstorningar, kanslighet for temperaturférandringar,
frusenhet, mental dimma, frekvent urinering och ymniga nattliga svettningar. Over en natt fick jag
forsamringar dar jag forlorade hélften av min aktiveringsforméaga och nastan all formaga att lara
mig nya saker. Av mental eller fysisk aktivering blev jag sdmre i flera dagar och séngliggandes. Jag
kunde kollapsa av att ha aktiverat mig och orkade inte réra en fena.

Allt detta beskrev jag for mina lakare, minst 8 stycken, men ingen misstankte Myalgisk
Encefalomyelit (ME), trots att det var uppenbart nagot man skulle misstanka hos en patient med
ovanstaende besvar och som inte kunnat arbeta sedan flera ar tillbaka pa grund av dem, och trots att
sjukdomen ar sa vanlig att 1 av 250 personer beréknas ha den.

Jag fick sjélv lara mig hur jag bast skulle hantera min sjukdom. Jag trodde jag var ensam i vérlden
med den. Jag gjorde saker som jag inte borde gjort och fick permanenta férsamringar. En dag stotte
jag pa information om ME och da insdg jag att jag led av en sjukdom som ér livligt beskriven fran
50-talet och framat. Sjukdomen finns pa WHO:s lista av sjukdomar sedan 1969.

Jag har ytterligare forsokt att forsta det hela hur sjukvarden kunnat missa min sjukdom. Efter
kontakter med Orebro léns landsting (OLL) och efter tva medborgarforslag till dem, har jag kommit
fram till att OLL ar oférmdgen att géra en enkel informationsinhamtning.

Det man lar sig i skolan om att hamta information fran olika kallor, objektivitet, kallredovisning och
referenser - &r bara trams som ldrarna belastar eleverna med. Det dr inget som gors i verkligheten,
inte ens i landstingens verksamheter som skall baseras pa vetenskap, kunskap och erfarenhet.

OLL har valt att helt bortse fran material fran vetenskapliga konferenser, artiklar och lakare med
inriktning emot ME. Jag har velat 6verlamnat material, men de har vagrat ta emot det. Istéllet later
man sig missledas av lakaren Lars-Gunnar Gunnarsson som lagger ut dimbankar da han envisas
med att referera till psykosomatiska konferenser och kliniker dér lakare med fanatisk dvertygelse
anser att ME beror pa psykiska orsaker - och likt strutsen fornekar innehallet i 6ver 3000
vetenskapliga artiklar som gor det omajligt att vidmakthalla den psykiatriska hypotesen.

OLL erbjuder inte ME-patienterna en lakare med kunskap och erfarenhet kring ME. Det 4r de
stackars primarvardslakare som far ha hand om patienterna, vars sjukdom de inte kanner till och &n
mindre vet hur den diagnostiseras, behandlas och hanteras.

Jag har nu sjélv skapat en hemsida om ME med forhoppning om att foljande generationer av ME-
drabbade inte skall leva i okunnighet sa lang tid som jag sjalv. Jag haller pa att skapa en
forskningsfond for biomedicinsk forskning for att i framtiden ge ME-drabbade ett botemedel eller
atminstone en forklaring till den exakta orsaken till avvikelserna som den biomedicinska
forskningen hittat hos bl.a. nervsystem, immunsystem, metabolism, hjarta och karl.

/Kasper Ezelius, Orebro, 2009-03-04

ME-information: http://me-cfs.se
ME-féreningen: http://me-foreningen.se
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