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En introduktion om ME/CFS

Myalgisk Encefalomyelit/Chronic Fatigue Syndrome &r en kronisk neurologisk sjukdom som i Sverige
brukar kallas kroniskt trotthetssyndrom (G93.3 i WHO-ICD10 och KSH97). ME/CFS paverkar dven krop-
pens immunforsvar och hormonsystem. Ibland #r ocksa underliggande infektioner en del av sjukdomen.

De flesta insjuknar plotsligt i samband med en infektion. Typiskt for sjukdomen ir att den drabbade snabbt
blir uttréttad dven efter en liten anstringning, som atfoljs av symptomokning och en onormalt lang ater-
héamtningstid. Symptomen dr ménga och paminner delvis om dem vid influensa. En karaktaristisk trotthet
som inte gar att vila eller trdna bort, muskel- och ledvirk, dmma lymfkortlar, halsont, fluktuerande kropps-
temperatur, mag-tarmproblem, somnstorningar, forsimrat nirminne, ljudkénslighet och svimningskénsla &r
nagra exempel. Symptomen varierar fran person till person och ver tid. Sjukdomen ér starkt funktionsbe-
griansande. De allra sjukaste &r helt sdngliggande.

Drygt 35 000 mén, kvinnor och barn i Sverige beriknas ha ME/CFS, men bara en brakdel har fatt ritt dia-
gnos. Firre dn 10% blir friska, enligt en sammanstillning av internationella studier.

Nirmare 4000 internationella forskarrapporter visar pa biologiska fordndringar i kroppen hos ME/CFS-
drabbade. Detta understryks av USA:s hilso- och sjukvardsmyndighet (CDC) som genomfor en upplys-
ningskampanj om sjukdomen. Idag kan man bade identifiera och behandla avvikelser hos de drabbade som
tidigare var helt okéinda, men det finns dnnu inget botemedel mot ME/CFS.

Forskarna hoppas inom nagra ar ha fatt fram ett enkelt laboratorietest som kan ersitta dagens uteslutnings-
diagnostik.

I Sverige ér tillgdngen till vard for ME/CFS-patienter ytterst begrinsad och sjukdomen blandas ofta ihop
med allmin trotthet, psykiska besvir och stressrelaterade tillstand, trots att bade insjuknandet och paverkan
pa kroppen &r annorlunda.

Ansvariga

Enkitprojektgruppen:
Christiane Matthies, Birgitta Blom, Lisa Forstenius, Karin Blomqvist, Pernilla Zethraeus

For fragor om enkiten, kontakta:
Christiane Matthies, tel: 0410 — 109 08
e-postadress: skane@rme.nu

Pernilla Zethraeus, tel: 070 — 239 52 22
e-postadress: pernilla.z@bredband.net

Riksféreningen for ME-patienter, RME

Kontakt: Tel: 031 — 15 58 99 (telefonsvarare)

Hemsida: www.rme.nu (dér en fullstindig redovisning av enkétsvaren finns.)
E-postadress: info@rme.nu



Sammanfattning och slutsatser av enkiitundersokningen

Vardsituationen for ME/CFS-patienter &r bedrovlig, visar de 210 enkitsvaren. Kunskaperna kring sjukdo-
men #r inte vad man kan forvinta sig av en sjukvard som séger sig folja vetenskap och beprovad erfarenhet.
Fordomar grasserar. Internationell forskning forbises. Felbehandlingar dr vanliga.

Alla landsting utom Vistra Goétaland som har en vilfungerande specialistklinik, hdnvisar idag ME/CFS-
patienter till primdrvarden — en ordning som inte fungerar. Istillet har den inneburit att de flesta i praktiken
star utanfor sjukvarden. Dessutom ifragasitts manga av Forsdkringskassan.

e 8 av 10 patienter har séllan/aldrig fatt nagon information om ME/CFS av sin lidkare. 78% siger att
man inom sjukvarden inte kunnat tala om vart de skall vinda sig for sina besvir.

e Drygt en tredjedel (35%) har fatt hora av ldkare att sjukdomen inte finns. Av dessa hade 84% en
ME/CFS-diagnos sedan tidigare. 18% har fatt hora att det 4r en modesjukdom och lika manga att
det dr en slaskhinksdiagnos.

®  65% av patienterna dr missndjda med den “vard” de fatt. Mer #n hilften (53%) har bemétts som de-
primerade, fast de inte varit det. En fjdrdedel har tagits for inbillningssjuka. Méanga har uppmanats
att motionera mer, vilket kan vara direkt skadligt for den som har ME/CFS.

®  062% uppger att deras lakare saknat kunskap om ME/CFS. 6 av 10 sédger att deras ldkare inte vet att
ME/CFS-drabbade oftast inte tal normalstora doser medicin.

e 38% anser sig ha bemotts med anméirkningsvirda kommentarer nir de sokt vard. Nagra exempel dr
”gndllkdrringar”, ”du fantiserar” och ni "snyltar pd vara skattepengar” .

e En femtedel har forklarats som fullt arbetsfora av Forsdkringskassan, trots att de inte varit det.

e Nistan en tredjedel mar psykiskt simre idag som en f6ljd av sjukvardens agerande. 1 av 5 mar psy-
kiskt simre pa grund av Forsikringskassans agerande. Att ha ME/CFS ér inte bara att drabbas av en
svart funktionsnedsittande kronisk sjukdom, utan ocksa att bli betraktad ”som ndgot katten har sld-
pat in”, som en patient uttrycker det.

* Tidig diagnos, behandling och radgivning anses av internationell expertis forbittra prognosen for
tillfrisknande och forbittring. Anda forblir sjukdomen ofta underbehandlad zven efter att diagnosen
sent omsider stéllts.

e Patienterna saknar manga behandlingar som de anser sig behdva och dven stodatgdrder som exem-
pelvis hemtjinst och firdtjdnst. Méanga tror att de skulle kunna arbeta mer om de fick en viss be-
handling/atgird.



Om Riksforeningen for ME-patienter, RME

Foreningens ambition 4r att att halla sig uppdaterad i den internationella forskningen kring ME/CFS, sprida
information till myndigheter, samhille och medlemmar, samt ge stod till medlemmar och anhoriga.

Foreningen &r en partipolitiskt och religiost obunden patientforening.

Var onskan &r att fa till stand ett gott samarbete med lékare, specialister och forskare pa omradet till gagn for
vara medlemmars mojlighet att fa adekvat utredning, diagnos och behandling.

Vi vill ocksa fora en dialog med sjukvardsmyndigheter och politiker for att diskutera vad som kan goras for att
forbittra situationen for vara medlemmar i varden och samhillet.

RME:s forslag

e  Att specialistmottagningar inrittas dit primidrvarden snabbt kan remittera patienter med symptom
pa ME/CFS for utredning, diagnostisering, radgivning och behandling.

e  Att likare i primirvarden far kunskapsstod sa att de kan fanga upp och remittera vidare patienter
med ME/CFS-symptom pa ett korrekt sitt.

e Att svensk medicinsk forskning om sjukdomen kommer till stand.

e  Att ansvariga myndigheter ser till att sjukvardens, Forsikringskassans och ¢vriga samhillets kun-
skaper om ME/CFS okar.

e Att de sa kallade Canadakriterierna* anvénds for diagnostisering i Sverige.

*Canadakriterierna dr nyare, mer utvecklade och mer detaljerade diagnoskriterier én dem som vanligtvis anvinds i Sverige (CDC,
Fukuda et al, 1994) som utvecklats for forskningsindamal.



Varfor ett enkiitprojekt?

Hundratals patienter har genom &aren hort av sig till RME och vittnat om vardbrist, krinkningar, felbehand-
lingar och ifragasittanden.

Syftet med enkiten har varit att fa en bild av patientgruppens situation i Sverige och att 6ka kunskapen
kring ME/CFS i stort.

Mialet har varit att 6ka kunskapen kring ME/CFS, att fa fram ett referensunderlag samt att pa sikt kunna for-
bittra sjukvardssituationen for ME/CFS-drabbade.

Resultatet av enkiten dr ett unikt material om en grupp som till stora delar varit odokumenterad tidigare.
Tyvirr bekriftar det ocksa vara farhagor.

Metodbeskrivning

Enkiten har skickats ut per post till samtliga RME:s 379 medlemmar under perioden februari till april 2007.
Svaren har bearbetats under maj - november. 210 personer har besvarat enkéten, vilket ger en svarsfrekvens
pa 55%. Resultatet redovisas i mars 2008.

Enkiiten omfattar totalt 142 fragor. Denna rapport utgér en sammanstillning av huvudresultaten. En full-
stindig redovisning av enkitsvaren finns pa www.rme.nu

Enkitprojektets anonymiserade databas kan goras tillgdnglig for intresserade forskare, efter kontakt med
RME.

Enkitprojektet har genomforts av RME och finansierats av Arvsfonden.

Om deltagarna

Deltagarna dr i aldrarna 20-70 &r, representerar 145 olika yrkeskategorier och insjuknade mellan 1953 och
2006. Mer 4n hilften blev sjuka 1992 - 2002. 87% har uppgett att de uppfyller Canadakriterierna (som for-
klaras pa sid 4.) 85% har diagnosen ME/CFS. 83% av deltagarna dr kvinnor och 17% min. Savil lindrigt
drabbade som svart sjuka finns med.



Insjuknandet

56% av dem som svarat pa enkiten beskriver ett plotsligt insjuknande. 65% insjuknade i samband med en
infektion, oftast en virusinfektion, vanligtvis influensa eller en halsinfektion. 36% hade en anhopning av
infektioner under det senaste kvartalet fore insjuknandet.
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92% arbetade eller studerade innan de blev sjuka. Idag har 84% sjukpenning/sjukersittning. Endast 23%
arbetar i nagon grad. 87% uppger att de har tvingats &ndra hela sin tillvaro sedan de blev sjuka.

Symptom och funktionsformaga

Den genomsnittliga funktionsnedsittningen f6r en ME/CFS-patient har av USA:s hilso- och sjukvardsmyn-
dighet CDC, jamforts med den hos patienter med MS, AIDS och langt gangen cancer. Enkétundersokning-
en bekréftar att funktionsnedsittningen dr dramatisk:

9 av 10 uppger att de idag dr “mycket begrinsade” i anstringande aktiviteter som att springa, lyfta tunga
saker och delta i sporter. 74% tycker att det ar anstrangande att sitta upp langre stunder. Cirka hilften (49%)
ar “mycket begriansade” nér det giller till exempel att flytta ett bord, dammsuga, promenera i skogen eller
arbeta i tridgarden. 1 av 10 dr “mycket begrinsad” vad giller att ga upp for en trappa, ga hundra meter,
bada eller kli pa sig. 2% av deltagarna &r helt sdngbundna en “typisk” dag.

Nir det giller de typiska ME/CFS-symptomen, sa har 81% av deltagarna “’svara/mycket svara” besvir med
utmattning som avsevirt nedsitter daglig aktivitetsniva. 8 av 10 har “svara/mycket svara” besvir med fy-
sisk utmattning som forvérras efter anstringning. 73% har “svara/mycket svara” somnstorningar/vaknar
outsdvda. 6 av 10 har ’svara/mycket svara” besvir med smiértor, muskel-, led- och/eller huvudvirk. Hélften
har ”svara” eller “mycket svara” besviar med skiftande kroppstemperatur, forhojd temp/kalla hinder och
fotter.

Minnesstorningar, ljud- och ljuskénslighet, koncentrationssvarigheter, intolerans mot hetta/kyla, muskel-
svaghet och mag-tarmproblem dr ocksa framtridande symptom. Andra dr ny kinslighet for exempelvis mat,
mediciner, kemikalier och alkohol, plotsliga svettningar, yrsel vid upprittstaende ldge/svimningskinsla,
omma lymfkortlar, halsont och viktfordandringar.



Hur man madde innan man blev sjuk

95% av deltagarna madde fysiskt “mycket bra”, ”bra” eller “nagorlunda” fore insjuknandet. Néstan tre fjdr-
dedelar (73%) ansag att de levde “mycket” eller ”ganska sunt.” Endast 3% ansag att de levde ”ganska” eller
“mycket” osunt. 91% madde psykiskt “mycket bra/bra/nagorlunda” innan de blev sjuka.
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82% av deltagarna beskriver sin personlighet (bortsett fran sjukdomen) som “engagerad,” 81% som
“plikttrogen” och 77% “arbetsam.” Endast 9% instimmer i pastaendet “ofta missn6jd” och 5% i "lat.”

Drygt hilften (54%) av deltagarna angav att situationen var “extremt stressig” eller “mycket stressig” fore
insjuknandet. Nistan hilften (42%) menade dock att situationen bara var “lite”, ”inte sirskilt”, eller “inte
alls stressig”. Endast 16 % relaterade insjuknandet till sitt arbete.

Genomsnittspatienten #r alltsa en ”vanlig” méinniska som haft ett ”vanligt” arbete, ett “vanligt” liv och en
god sjélvbild. Flertalet var aktiva och i god psykisk och fysisk kondition, innan de plotsligt insjuknade i
samband med en eller flera infektioner.

90% uppger att de dr kraftigt fysiskt forsimrade jaimfort med innan de blev sjuka. 25% uppger att de mar
psykiskt mycket simre nu dn nir de var friska.
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Misstro och ifragasittanden

Insjuknandet har alltsd radikalt fordndrat livet for de flesta. Dessutom har motet med olika myndigheter i
manga fall blivit ytterligare en belastning pa grund av ifragaséttanden och misstro:

Nistan en tredjedel (30%) anser att sjukvardens agerande har orsakat att de mar psykiskt simre idag jamfort
med innan de blev sjuka. 1 av 5 mar psykiskt sdmre pa grund av Forsikringskassans agerande. Lika manga
har bedomts som fullt arbetsfora av Forsdkringskassan, trots att de inte varit det.

De som forlorat sin forsorjning har fatt hanka sig fram bist de kan, genom deltidsarbete (trots att de varit
for sjuka for det), genom socialbidrag eller pa annat sitt. 28% av dem som mist sin sjukpenning/
sjukersittning har tvingats fa sin fortsatta forsorjning genom nérstdende, vilket dr alarmerande!

Fordomsfulla likare

Vistra Gotaland har en vilfungerande ME/CFS-mottagning. Ovriga landsting hinvisar idag patienterna till
primdrvarden. Ingenstans har man dock beslutat att ME/CFS-patienter skall nekas utredning och behand-
ling, eller krinkas i motet med sjukvérden. Anda sker detta systematiskt:

Drygt en tredjedel av deltagarna i enkétundersokningen (35%) har fatt hora av sin ldkare att “det finns ing-
en sadan sjukdom”. Av dessa hade 61 personer (84%) sedan tidigare en ME/CFS-diagnos. 18% av delta-
garna har fatt hora att “det dr en modesjukdom”, lika manga att "det dr en slaskhinksdiagnos” och 14% att
“den diagnosen sdtter vi likare ndr vi inte vet vad vi skall sdtta.”

Hela 38% av patienterna anser sig ha bemétts med anmérkningsvérda utlatanden nir de sokt vard for sina
besvir. Nagra exempel:

Ni ”snyltar pa vara skattepengar”. ”Tdnk pa fem roliga saker i ditt liv varje morgon, sd skall du se att det
gar over”. "Gndllkdrringar.” ”Du fantiserar.” "Forr kallades en sdadan hdr patient sveda-, brinn- och
varkkdrring.” ”Jag vill inte ha fler ME-patienter.” ”Jag har hort att de skall oppna en klinik for hypokond-
riker.” ”Alla méinniskor har lite feber da och da.” ”Ryck upp dig.” "ME gar att bota om man springer i
skogen en mil tre ganger i veckan.” ”Vill man bli frisk sa blir man det”. ”Du har varit fri for linge.” ”Det
dar ingen sjukdom utan ett inbillat syndrom.” ”Har du ME sd tar vi inga prover.” “Tro inte att jag kan sjuk-
skriva dig for att du skall fa mer tid med din familj.” "Trétta dr vi alla — det dr bara att bita ihop.” ”Jag
har sett patienter med CFS. Du ser inte ut som en sadan.” Ut och jobba, sa blir du frisk och pigg.” ”Du
dr bara rdadd for att jobba.” ”Har du varit hos en annan likare, sa borde jag inte ta emot

dig”. ”Psykogent paslag” (om en patients feber.) "Vad skall du med en sadan diagnos till?” ”Jag brukar
ocksd kinna mig trott efter min semester.” ”Du dr for ung for att ha den héir sjukdomen.” ”Sa sjuk kan du
inte vara.”

Mer #n hilften (52%) har fatt hora att besviren dr psykosomatiska. S manga som en fjdrdedel har ansetts
vara hypokondriker.

Flera likare har blivit provocerade av att patienter ldst pa om sjukdomen. Vissa har sagt att den gar dver pa
kort tid, att de inte kan erbjuda nagon annan behandling dn antidepressiv medicin, eller att det inte finns
nagra medicinska beldgg for ME/CFS.

95% av deltagarna instimmer i pastdendet “jag vill inget hellre #n att bli frisk.” Anda har alltsi forfirande
manga skuldbelagts for sin sjukdom, eller bemétts med en axelryckning. Dessutom har de kommit hem
tomhinta, utan den utredning, behandling, radgivning och eventuella sjukskrivning de faktiskt sokte likare
for.



Felbehandlingar och okunskap

ME/CFS-patienter beméts inte bara arrogant och avfirdande. Kunskapen bland vardpersonal om sjukdomen
ar dessutom undermalig, internationell vetenskap forbises och felbehandlingar ir vanliga. Patienterna &r
genomgaende missndjda. Enkitsvaren visar ocksa att det kan vara direkt hilsovadligt att soka vard for ME/
CFS:

65% idr "inte sirskilt ndjda/inte ndjda alls” med den vard de fatt for sin ME/CFS-besvir. Bara 12% ér
"ndjda/ganska ndjda”, vilket kan jaimforas med att 55% var “ganska” eller “mycket” ndjda med den vard de
fatt for andra sjukdomar/besvir.
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78% uppger att sjukvarden “sillan/aldrig” kunnat ge dem rad om vart de skall vénda sig for sina besvir. 8
av 10 har sillan/aldrig fatt ndgon information om ME/CFS av sin ldkare. Endast 3% har lyckats hitta nagon
informationsbroschyr eller liknande om ME/CFS inom sjukvérden.

62% uppger att deras ldkare “’sdllan/aldrig” haft kunskap om ME/CFS. De som remitterats till specialister
pé andra sjukdomar har genomgaende uppfattat deras kunskap om ME/CFS som “dalig/mycket dalig”.

Mer 4n hilften (53%) har flera ganger blivit bemdtta som deprimerade, fast de inte varit det. Antidepressiv
medicin dr ocksa den behandling som gjort flest patienter (hela 39 personer) samre. I ytterligare 43 svar
uppges att den inte hjalpt.

62% uppger att deras lidkare inte ként till att ME/CFS-patienter oftast inte tal normalstora doser medicin.
Manga har fatt radet att “rycka upp sig” eller till och med motionera, vilket kan vara direkt skadligt for den
som har ME/CFS. Eller som Dr Peterson, ME/CFS-specialist fran Nevada uttryckte det: "Alla mar bra av

att trina utom ME/CFS-patienter. De kan ligga utslagna i tvd veckor efter ett trdaningspass.”

Nistan en tredjedel (31%) av patienterna har kontaktat sin patientnimnd eller Hilso- och sjukvardens an-
svarsnimnd angdende sina erfarenheter, eller anser sig ha haft anledning, men inte orkat genomfora det.



Téankbara forklaringar till det daliga bemotandet

Det finns idag atskilliga beldgg for att ME/CFS ér en fysisk sjukdom. WHO har sedan artionden klassat den
som neurologisk i ICD10.

Genom historien har det dock funnits en tendens att forklara sjukdomar som inbillade eller psykiska innan
tillrécklig kunskap funnits eller laboratorietest hunnit utvecklas for att stilla diagnos. Detta giller ocksa
ME/CFS.

I England ansag en grupp psykiatrer i borjan av 90-talet att ME/CFS var en sa kallad somatisering av psy-
kiska problem. De tog fram alternativa diagnoskriterier (Oxfordkriterierna) som néstan bara handlar om
trotthet, men utesluter 6vriga ME/CFS-symptom. Forskningen pa denna grupp “langvarigt trétta” gav inte
ovintat andra resultat #n den som bedrevs pa diagnostiserade ME/CFS-patienter.

Psykiatrernas teori och diagnoskriterier forkastades av WHO och den biomedicinska expertisen, men vann
dnda gehor i framforallt England. Synsittet smog sig in dven i Sverige och ligger sikert bakom vissa lika-
res arroganta bemotande av ME/CFS-patienter och felaktiga tolkning av sjukdomen.

En annan forklaring till det daliga bemdtandet dr sannolikt att primérvardsldkarna saknar kunskapsstod,
handledning och tillrdckligt med tid for att mota dessa patienter. Primérvarden kanske helt enkelt inte dr
uppbyggd for att klara tidskridvande, komplexa, kroniska sjukdomar?

Behandling som behovs men inte sétts in

Eftersom det knappast finns ndgon vard for ME/CFS-patienter i Sverige ir sjukdomen inte bara felbehand-
lad utan ocksd underbehandlad. Ménga patienter bekostar sina utredningar och behandlingar sjélva. Delta-
garna i enkétundersokningen pekar ocksa ut behandlingar de saknar, men anser sig behova:

41% anvinder nagon medicin. 15% uppger att de skulle behdva mediciner de saknar idag. (Exempel:

“effektivare smirtlindring”, ”Bittre blodtrycksmedicin”, “nagot for tréttheten”, B 12-injektioner, antiviral
behandling.)

11% av deltagarna har tillgang till sjukgymnastik. Ytterligare 18% anser sig behova det. 30% efterlyser te-
rapi dér de ldr sig hantera sin sjukdom, nagot som endast 8% har tillgang till idag. 12% av deltagarna an-
vinder ”Pacing” — en metod for att hushalla med sin begrinsade energi och disponera den jamt dver dagen
och veckan. Den kan tillimpas genom sjdlvstudier, eller ldras ut i exempelvis KBT. Ytterligare 16% uppger
att de skulle behova den.

16% genomgar andra behandlingar. Hela 35% uttrycker att de skulle behdva sadana. (Exempel: massage,
utredning om underliggande infektioner, kostrad och minnestréning.)

Stodatgirder som uteblir

Patienterna uttrycker dessutom behov av anpassningsatgirder/stodinsatser fran dvriga samhillet som de
saknar idag. Kanske &r det bristen pa uppbackning fran sjukvarden som dven stinger dorren for mojligheten
att fa dessa?

8% av deltagarna har i nuldget fardtjdnst. Ytterligare 13% anser att de skulle behdva det. 11% skulle beho-
va handikapparkeringstillstand. 29% skulle behova hemtjénst, nagot som endast 4% har idag. 12% tror att
de skulle kunna 6ka sin arbetsinsats om de hade hemtjinst. Lika manga uppger att de behdver anpassnings-
atgdrder i bostaden.
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Mainga efterlyser dven anpassningsatgérder pa arbetsplatsen eller vad giller arbetets organisation. En stress-
fri miljo och olika hjdlpmedel 4r ocksa nagot som efterfragas.

En inte allt for djédrv gissning &r att en del skulle ma bittre och kanske bli bittre om nimnda behov av be-
handlingar/stodatgirder tillgodosags. Manga bedomer ocksa att de skulle kunna 6ka sin arbetsinsats.

Behandling, aktiviteter och egenvard

Deltagarna i enkitundersokningen har provat manga behandlingar och egenvardsinsatser, men forsoker
ocksa hitta den for ME/CFS-patienter sa viktiga balansen mellan aktivitet och vila:

De som édgnat sig at tridgardsarbete, konditionstréining, styrketraning, simning, cykling, ridning och jogging
uppger genomgaende att detta forsamrar tillstandet. Det som uppges forbittra tillstandet mest dr lugn och
ro, vila och sjukskrivning.

Bland mediciner som uppges vara “oumbérliga” namns bland annat virktabletter, somnmedel och skoldkor-
telmedicin.

49% ir hjalpta av olika naturlikemedel. 47% har upplevt lindring/forbittring av massage och 24% av aku-
punktur. 8% har dock uppgivit att akupunktur forsamrat tillstandet och 7% att massage orsakat férsamring.

Kostomldggning har varit en viktig och nodvéndig atgédrd for manga, da 6verkédnslighet mot &mnen som
finns i mat &r en vanlig del av sjukdomen. 40% ir hjdlpta av att ha uteslutit olika fédodmnen. 10% har lagt
till fododmnen med gott resultat. Olika kosttillskott, som B 12, Omega 3 och Magnesium har ocksa hjélpt
manga.

Av vad har symtombilden kunnat forbattras?
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Stapeln “annat” avser framfor allt olika anpassnings- och hanteringsstrategier men dven komplementir-
vardsbehandlingar och kostomlidggning.

Vissa anger att nagon behandling eller egenvardsinsats fatt bort nagot symptom helt. Vilka metoder som
varit sdrskilt effektiva varierar dock fran fall till fall.

Enkitsvaren visar sammantaget att mycket gar att gora for patienterna, dven om den kvalificerade vard som

erbjuds pa hogspecialiserade ME/CFS-kliniker utomlands saknas i Sverige. Men svaren visar ocksa pa ris-
kerna for forsamring vid felaktig behandling, varfor kunskap om sjukdomen &r a och o.
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Att leva med ME/CFS

Enkitsvaren visar att manga patienter upplever sjéilva sjukdomen, den inskrinkning av det dagliga livet den
innebir tillsammans med en dyster tillfrisknandeprognos som oerhort nedbrytande. “Att ofta vara sa totalt
utslagen och hjilplos sa att jag inte ens orkar dricka ett glas vatten”, skriver en patient om vad som dr det
mest besvirande. ”Orkeslosheten och de influensaliknande symptomen” anges av en annan, som saknar de
promenader som nu #r uteslutna, pa grund av stidndigt forhojd kroppstemperatur (38,5 grader.)

Mainga saknar sina intressen och sitt arbete. Man orkar sillan tréffa vinner. En patient uppger det som be-
svirande att stindigt behdva ”stdlla in” pa grund av att man &r for dalig.

Detta, tillsammans med omgivningens, inte minst sjukvardens misstro, bagatelliserande och oforstaelse gor
livet svart for ME/CFS-patienterna. Man ser frisk ut men dr sjuk, papekar en. ”Oforstdelse, okunniga och
otreviiga ldkare och handliggare pa Forsikringskassan” skriver en annan som svar pa fragan om vad som
varit mest besvirande med att ha sjukdomen. “Att inte bli trodd pa” och ”att ovanpa allt lidande ifragasiit-
tas, till exempel att som vdildigt arbetsmotiverad person bli anklagad for arbetsovilja” anger en. En vill
slippa ”bli misstolkad som stressjuk eller psykiskt sjuk”. En annan vill "bli behandlad som mdnniska och

inte som nagot katten har slépat in.”

Behovet av nagot att hoppas pa, nimns ocksa. Att vara kroniskt sjuk och ha en stark funktionsnedséttning,
men sakna kontinuerlig likarkontakt och att fa inga i ett behandlingssammanhang och dessutom veta att
Sverige inte bedriver nagon forskning kring sjukdomen skapar en kinsla av ett dndlost, hopplost morker.
”En likare som kunde ndgot och som brydde sig vore guld vdirt”, dnskar en patient.

Nir det giller vilka forbattringar man vill se i framtiden, tycker deltagarna att det viktigaste dr att specialist-
mottagningar inrittas dir man kan fi diagnos, ridgivning och behandling, Ovriga 6nskemél ir: ”Mer forsk-
ning!” " Utbildning.” ” Okad kunskap och forstielse.” ”Att sjukvdrden/Socialstyrelsen borjar ta till sig den
kunskap som faktiskt finns.” ”Att svensk sjukvard borjar vara sa bra som de pastar sig vara.” ”En uppda-
terad likarkdr!” ”Okad kunskap hos FK.” ”Bittre information.” samt sist men inte minst: “Eft boteme-
del.”
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