Basta politiker!

Jag ar en mormor med ett barnbarn som har en konstaterad ME-
diagnos. Detta har inte kunnat behandlas i Sverige utan foraldrarna
fick aka med sin svart sjuke 10-arige son till en specialist i Bryssel.
Eftersom ingen behandling kan ges i Sverige fick de heller inte
nagon ersattning for sin kostsamma resa, behandling och mediciner,
ca 35 000,- "t

Hela familjens liv har férandrats och den rullstolsburne pojken mar
mycket daligt. Det behdvs omgaende kliniker som kan klara denna
fruktansvarda sjukdom som ibland blir livslang!

Myalgisk Encefalomyelit - ME - &r en svart invalidiserande
neuroimmun sjukdom. Den har legat pa WHO:s lista sedan 1969
som neurologisk sjukdom.

I éar, 2010, éar det alltsa 41 ar sedan sjukdomen hamnade pa WHOQO:s
lista!

Trots sjukdomens langa historia dr kunskapen inom svenska
sjukvarden néstan obefintlig. | Sverige har de ca 30 000 ME-
sjuka bara EN mottagning med specialistkunskap att vanda sig
till.

Jag skulle vilja ha ett svar pa vad ni kan goéra at detta.

Mvh, [ NAMN?, BOSTADSORT?]

[ bild?]

Nedan, négra utdrag ur dokumentet "12 maj, Internationella ME-dagen" (http://me-
foreningen.se/dok/090512-internationella-me-dagen.htm) publicerat av ME-féreningen http://me-
foreningen.se).

Myalgisk Encefalomyelit - ME - ar en svart invalidiserande
neuroimmun sjukdom vard att uppmarksammas. ME har legat
pa3 WHO:s lista sedan 1969 som neurologisk sjukdom.

I 3r, 2010, &r det alltsd 41 &r sedan sjukdomen hamnade pa
WHO:s lista!

Trots sjukdomens 1dnga historia ar kunskapen inom svenska
sjukvarden ndstan obefintlig. I Sverige har de ca 30 000 ME-
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sjuka bara EN mottagning med specialistkunskap att vanda sig
till.

Sjukdomen:

En grov uppskattning &r att 1 500 personer insjuknar i Sverige varje ar i ME. Under
6% tillfrisknar. Svarighetsgranden hos sjukdomen kan variera mycket mellan
individer. De svarast sjuka tolererar inte ndgra intryck och &r 100% sangbundna.

Ett liv med standig vark, mental dimma, kognitiva sv%righeter och

influensaliknande symptom. Fysisk eller mental aktivitet ger symptomdékning som
varar i flera dagar. Overkénslighet mot ljud och ljus, ofta &ven &verkanslighet mot
mediciner och fédoamnen. Problem med sdmnstérningar och temperaturreglering.

Sjukdomen paverkar hela patienternas livssituation och en del av deras liv "stjéls"
ifrdn dem eftersom de inte kan ténka klart eller aktivera sig. Ett ofattbart tillstdnd
helt enkelt.

Myalgisk Encefalomyelit betyder "muskelvark och hjarn- och
ryggmargsinflammation". Sjukdomen ger symptom fran manga av de
grundlaggande systemen i kroppen, de autonoma nerv-, neuroendokrina- och
immunologiska-systemen. Aven metabolismen och det cirkulatoriska systemet.

Namnet myalgisk encefalomyelit (ME) myntades pd 1950-talet for att beskriva
valdokumenterade utbrott av sjukdom; ME &r atfoljt av neurologiska och muskulara
tecken och har en annorlunda definition an Kroniskt trétthetssyndrom [kalla CDC].

Vardsituationen

Det &r viktigt att skilja pa patienter som har depression och ME. Vid depression &r
det bra med patvingad motion och aktivering, men vid ME kan det ge KRONISKA
FORSAMRINGAR.

I och med att kunskapen &r nastan obefintlig inom sjukvarden bollas ME-patienter
runt i vdrden i manga, manga ar. De blir ofta felbehandlade vilket far
livsldanga/kroniska konsekvenser. Manga far dven tunga psykiatriska diagnoser
eftersom lékarna inte kanner till sjukdomen.

I Sverige, har nagra patienter som insjuknat i tondren blivit tvdngsomhéndertagna
av psykiatrin och blivit mycket illa behandlade. Féraldrar som fértvivlat sékt hjalp
for sitt sjuka barn, har rakat ut for att barnet tvdngsomhéndertagits fér man
misstankt Miinchausen by proxy.

Den enda kliniken med ME-specialister ar Gottfries Clinic som ar kopplad till
Mélndals sjukhus/Sahlgrenska. De staller diagnos, men ger ej fortvarig vard.
Patienterna &r sedan hanvisade till sina vanliga primarvardslékare som oftast inte
har kunskap om sjukdomen.

Ett ytterligare problem &r att ME-patienter ofta har svart att resa. En del kan inte
ens sta upp, utan maste transporteras pa bar. Biltransport kan vara mycket
pafrestande med allt buller. M3lsattningen borde vara att det finns minst en ldkare
for ME-patienter inom varje landsting och att hemsjukvard erbjuds fér de sjukaste
patienterna.

ME-foreningen: me-foreningen.se

Informationssida om ME: me-cfs.se
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