M OtIO n- Behovet av starkt ME/CFS-vard

Regionfullméktige i Gavleborg

ME/CFS (myalgisk encefalomyelit/chronic fatigue syndrome) dr en neurologisk sjukdom
med en mingd olika funktionsnedsdttande symtom. Sjukdomen debuterar oftast i samband
med en kraftig bakterie- eller virusinfektion.

Kronisk trétthet, feber, koncentrationssvarigheter, muskelsvaghet och smaérta i leder,
sOmnstorningar och mag-tarmproblem hor till symtombilden. Det gér att behandla flera av
besviren men det saknas behandling som gor patienten frisk. Mén, kvinnor och barn drabbas
men flertalet dr kvinnor. Utmérkande for ME/CFS ar att patientens maende forsdmras och
besvéren blir véirre under flera dagar efter anstrangning. Det gar inte att trdna eller vila sig
frisk frdn ME/CFS.

ME/CFS ér svart funktionsnedséttande, enligt USA:s hilso- och sjukvardsmyndighet CDC
kan det vara lika svart som vid cancer under behandling, ldngt gangen AIDS eller svar MS.

Det finns ingen botande eller generell behandling som lindrar. Att utreda sjukdomen med
eventuella komplikationer, att lindra symptom och behandla de identifierade avvikelserna ar
viktigt. Immunforsvaret fungerar ofta daligt sé antibiotika och annan medicinering kan
behovas liksom att sdkra somn, lindra smérta och utreda eventuell samsjuklighet.

Vid svara skov kan behandling mot uttorkning och undernéring bli aktuellt. Att lindra och
avlasta dr, utover riktad behandling, nddvéndigt liksom behovet av olika hjdlpmedel och
hanteringsstrategier, sé kallad pacing. Ofta kravs sjukskrivning och hjélp av hemtjénst for att
vardagen med sjukdomen ska bli rimlig.

En fjdrdedel av patientgruppen beréknas vara sidngliggande eller inte kunna limna hemmet. I
den gruppen finns personer som kan svimma, krampa eller krikas nér de reser sig upp eller
vénder sig om 1 sdngen. De dker in och ut pd akutmottagningarna, sondmatas och far dropp.

Inom varden kan det finnas kvar en forlegad uppfattning att ME/CFS skulle vara
psykosomatiskt. Det stdimmer forstas inte. Mer forskning behovs for att fullt ut forsta
sjukdomens mekanismer och hitta verksam behandling. Tyvérr har vi saknat stora,
langsiktiga vard- och forskningssatsningar i Sverige och internationellt.

P& de flesta hall hianvisas patienter till primarvarden. Det betyder att patientdata och
forskningsron om sjukdomen sillan samlas pd ett tillfredsstdllande sétt.

Det kan behdvas specialistkliniker for ME/CFS-varden. Biomedicinsk forskning behdver
kombineras med riktad behandling och noggrann diagnostik samt att undergrupper ringas in
och sokning efter avvikelser gors pa individniva.
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Utifran ovanstaende yrkar Vansterpartiet:

® att Region Gévleborg genomfor en 6versyn av varden for ME/CFS-patienter.
® att Region Géivleborg genomfor utbildningar for primirvarden om ME/CFS.

® att Region Gévleborg utser en sirskilt ansvarig vardenhet med specialistkompetens till
patientgruppen med ME/CFS-diagnos.
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