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Korrekt diagnostiserad?

Jag har under aren, vid manga tillfdllen pratat och skrivit om korrekt diagnostiserade ME/CFS-patienter.

Jag vet att manga har kint sig dsidosatta da jag har pratat om och skrivit korrekt diagnostiserade. Méanga
kénner igen sig i kriterierna for ME/CFS, men har inte, av olika anledningar, fatt ndgon diagnos. Ménga olika
sjukdomar, behandlingsbara som icke behandlingsbara kan ge symtom som pekar pa att det kan vara
ME/CFS som patienten lider av utan att det for den skull &r sdkert att sa &r fallet. Darfor dr det av storsta vikt
att varden, nér en person insjuknar, pa ett seridst sétt gor den utredning som kréavs for att kunna stilla en
korrekt diagnos. Detta giller naturligtvis ME/CFS, men dven alla andra sjukdomstillstand. Och dven om man
kommer fram till en diagnos, sa finns ju dessvérre mojligheten till, att den dr felaktig, dérfor maste man vara
uppmaérksam pé tecken som kan tyda pd annan sjukdom och 1 forekommande fall snabbt utreda detta. Och
naturligtvis dndra diagnos sd att adekvat behandling kan séttas in. I dessa ldgen fér prestige, under inga
omstdndigheter, forhindra en diagnosforandring.

Och @ven om man har ME/CFS sé betyder det inte att man 4r immun mot andra sjukdomar, andra sjukdomar
kan dyka upp och dé dr det av storsta vikt att detta utreds och behandling sétts in.

I mina 6gon har varje person som insjuknar, ritt till en korrekt diagnos och adekvat behandling f6r den
sjukdom patienten lider av.

Vissa sjukdomar é&r relativt ldtta att diagnostisera, med kliniska prov mm, medan andra sjukdomar kraver
omfattande utredningar for att kunna diagnostiseras. Vid vissa sjukdomar sa som ME/CFS, sa kallade
kriteriesjukdomar, talar man om kriterier som maste uppfyllas for att diagnos skall kunna stéllas. I dessa fall
ar det ofta sa att man maste kunna utesluta andra sjukdomar som kan ge likartade symtom. Och for ME/CFS
finns det en 1dng rad sjukdomar som maste uteslutas innan diagnos kan stéillas. Och det dr av den
anledningen, bland annat, som jag talar om korrekt diagnostiserade ME/CFS patienter.

ME/CFS blandas véldigt ofta ihop med Utmattningsdepression, Fibromyalgi, Utbrdndhet, Kroniskt trotthet
mm. Och visst finns likheter trots att det inte &r samma sjukdom.

Tittar man pa likheterna mellan ME/CFS och MS eller Parkinson sé finns det ocksa stora likheter utan att for
den skull vara samma sjukdom. Daremot d&r MS och Parkinson liksom ME/CFS klassade som neurologiska
sjukdomar. Och utomlands har man &ven kunnat pavisa samband mellan bade Parkinson, MS och ME/CFS
vid nagra tillfallen.

Kunskapen om ME/CFS hos ldkarkéren i stort och dven i 6vriga vardapparaten behover definitivt uppdateras
till en aktuell niva. Och trots att socialstyrelsen for nagra ar sedan kom sig fére med att anpassa klassningen
av sjukdomen till WHO:s klassning G93.3, sa sitter minga ldkare fortfarande och fornekar
sjukdomstillstandet. For mig framstar detta som en sak som socialstyrelsen méaste dtgdrda, genom att
informera ldkarkaren och vardapparaten pa ett kraftfullt sétt och det utan tidsspillan.

Varfor ir en korrekt diagnos sa viktig?

Det finns naturligtvis manga orsaker till detta och jag skall forsoka att peka pa négra orsaker.

Vid en korrekt diagnos vilket sjukdomstillstdnd det dn géller, minskar risken for felbehandling dramatiskt,
valdigt ofta forkortas ocksa sjukdomstiden rejalt.

Vid manga sjukdomstillstand betyder det faktiskt att patienten kan leva ett fullodigt liv.

Det betyder ocksa en kraftig besparing for samhillet, bade nir det géller arbetsinsats och ekonomi i varje
enskilt drende.

Vid en korrekt diagnostisering fir man ocksa ett relevant statistiskt underlag, som i sin forlingning kan leda
till en effektiv insats dir den ger bést resultat.

Om man ger avkall pa en korrekt diagnostisering, s& fir man svart att hidnvisa till gjorda studier eftersom det i
sadana fall finns en stor osdkerhet i studieresultatet.

Vi vet av erfarenhet att manga ME/CFS patienter har fatt en hel radda med olika diagnoser, da ocksé
medeltiden for att fi denna diagnos ligger runt fem &r, fran insjuknandet. Under denna tid har dessa patienter
vildigt ofta blivit kraftigt felbehandlade, vilket oftast har gjort patienten betydligt simre.

Vi vet ocksa av erfarenhet att ME/CFS ofta har anvints som en sé kallad slaskdiagnos av vissa lakare. Vilket
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ocksa har lett till en osékerhet om hur allvarlig denna sjukdom é&r eller om den dverhuvudtaget finns. Nagon
saddan osdkerhet behover inte vi som lever med ME/CFS kénna, vi upplever varje dag vilket ”helvete”
sjukdomen stéller till med. Men det innebédr ocksa att det finns ett antal sjuka manniskor som inte fir ndgon
adekvat behandling for den sjukdom som dessa faktiskt lider av.

Jag skall hér bara peka pa ett fall och hur det kan ga till:

1987 insjuknar en person, det blir manga besok hos varden pa olika nivéer. 1997 efter manga turer far denna
person diagnosen ME/CFS (det skrevs som ME). I och med att denna diagnos skrevs in i papperen, s hinde
det som hénder dom allra flesta med denna diagnos. En nomadisering och utanférskap inom varden och en
situation dér ingen ville ta ansvar for patienten. Gick patienten till vardcentralen blev patienten hénvisad till
psyket pa psyket kastade man ut patienten for det fanns inga tecken pé psykisk ohilsa. Vid ett flertal tillfillen
akte patienten sjilv och lade in sig pd psyket eftersom patienten hela tiden fick hora att det var en psykisk
akomma. Och det blev samma visa varje gédng, utsparkad det fanns inga tecken pé psykisk ohilsa.

Patienten sokte naturligtvis pa egen hand efter behandlingar och hjilp bade i den traditionella varden och
inom alternativmedicinen, alltmedan sjukdomstillstdndet forvirrades. Men ingen hjélp fanns att fa.

Sa under ar 2006 sker ett under, en ldkare tittar med 6ppna 6gon pa patienten och ser nagot som han
associerar med ett helt annat sjukdomssyndrom. Efter en tid far patienten genomgé en undersokning med
inriktning pa denna sjukdom. Och ganska snart far patienten klara besked, det dr inte ME/CFS du lider av, du
har Parkinson.

En chock for patienten naturligtvis, efter 20 ars sjukdom féar patienten klart for sig att det 4r en annan
sjukdom som géller.

Patienten har under denna tid inte fétt en adekvat behandling for sin svéra sjukdom Parkinson, utan har blivit
nomadiserad inom varden, har fatt sin person ifrdgasatt och har naturligtvis tappat allt fortroende for ldkarna
och varden. Patienten har fatt lida bade fysiskt psykiskt och ekonomiskt under dessa ar. Men patienten har ju
ocksa blivit felbehandlad under alla dessa ar. Nu har patienten fatt en korrekt diagnos, en diagnos som &r
kind och accepterad vilket ocksa leder till ett helt annat bemotande fran ldkare och varden, samt inte minst
samhdllet 1 6vrigt. Forhoppningsvis fir nu denna patient en effektiv och adekvat vérd for sin sjukdom, sé att
det helvete patienten har haft under ménga ar kan brytas och att ordentlig forbéttring kan ske.

Detta ér bara ett av manga exempel pa hur fel det kan bli och naturligtvis sa dr det patienten som far lida.

Jag har pa senare tid, i media pa Internet och i andra sammanhang mirkt en 6kad grad av
sammanblandningar, bade frin patienter, ldkare, vrdpersonal, myndighetsforetrddare journalister m fl. Det
verkar ndstan som om det inte finns ndgon som bryr sig ldngre, att blanda &pplen och paron och tro att man
har apelsiner tycks vara den gdngse uppfattningen. Médnga kommer med behandlingsrad om &n det ena én det
andra utan tanke pa att olika sjukdomar oftast kriver olika behandlingar. Det en patient mér bra av betyder
inte att en patient med en annan sjukdom overhuvudtaget tal eller ens har en positiv effekt av. Det kostar bara
lidande, pengar och grusade férhoppningar hos sjuka ménniskor.

Vad det géller ME/CFS, som dr min utgdngspunkt, sd har socialstyrelsen sedan négra ar anpassat klassningen
till den som géller inom WHO, ndmligen G 93.3. Nu maste man ju ocksa se till att den informationen
kommer ut till ldkarna och vérden i sin helhet.

Efter det sa maste ju likarna och vardapparaten ta till sig de kunskaper som finns nir det géller
diagnostisering, hir finns det ypperliga hjdlpmedel att hdmta i Journal of Chronic Fatigue Syndrome och
dven i1 A Clinical Case Definition and Guidelines for Medical Practitioners.

Har man kommit sa langt s maste man ju ocksé borja att, symtombehandla dessa patienter pa ett fornuftigt
sdtt sd att patienten fir en mojlighet till en béttre livskvalitet. Och sd smaningom forsoka att, rehabilitera
patienterna, i s stor utstrickning som mojligt.

Samtidigt fir man ocksa da en grund att st pa for att gora relevanta studier pa denna diagnosgrupp for att om
mojligt fa fram bra behandlingsmetoder.

Det ar vil den vdg som jag ser som kan vara framkomlig och som pé sikt kan ge resultat.

Att grupper av egendiagnostiserade patienter och patienter med diverse olika diagnoser sprider dn det ena 4n
det andra behandlingsradet, vissa av dom mer suspekta dn andra, gynnar knappast en serids syn pa



sjukdomssyndromet ME/CFS.

Att patienten ar paldst och soker information &r alldeles utmarkt, det ar kunskap och information som man
skall ta med sig till sin ldkare och diskutera. Men i sokandet efter kunskap och information maste man vara
uppmaérksam och kéllkritisk. Det finns alldeles for ménga lycksokare och lurendrejare som for egen vinnings
skull, inte drar sig for att skinna och lura utsatta méanniskor.

Ta hand om er.

Goteborg 2007-01-24
Lasse Lindberg

lasse(@me-info.nu


mailto:lasse@me-info.nu

