Tankar fran en ME -sjuk hjarna infor det nya aret.

Under hosten 2002, har det férekommit i press och media, den ena sensationella rapporten
efter den andra om botemedel mot ME, ( eller som en del kallar det kroniskt
trotthetssyndrom)

Det har ofta varit stort uppslagna artiklar i de stora rikstidningarna, men dven i radio och
televisionen har det forekommit. Ena stunden har det varit Moducare, i nasta stund har det
varit Eye Q, det har varit Iscador och Stafylokockvaccin mm mm.

Det har pratats om en folksjukdom pa 200 000 till 300 000 sjuka i denna sjukdom. Man har
blandat ihop olika kriteriesjukdomar, ner i mixern kort nagra varv, sedan har man bot mot allt
vad sjukdomar heter. Det har forekommit de mest hdpnadsvéackande historier om vad dessa
preparat kan astadkomma.

Om man tittar internationellt pa hur manga som lider av ME i olika lander och &versitter det
till den population som finns i Sverige, sa bor det finnas omkring 5 000 patienter med denna
sjukdom har. Dessvérre finns ingen statistik att fa i &mnet, men som laget &r, sa ar
bedémningen att det i Sverige finns mellan 2 000 till 3 000 patienter som har fatt diagnosen
hér i landet. Det ar lite skillnad mot dom uppgifter som férekommit.

Jag sager inte att det &r s3, men ibland har jag fatt intrycket att det hela ar bestéllningsarbeten,
som slapps med bara ett intresse for 6gonen, namligen att lura ifran sjuka och utsatta
manniskor sa mycket pengar som mojligt.

For hur manga av de som varit sjuka i manga ar eller nyligen blivit svart sjuka kan lata bli att
lockas av dessa fantastiska locktoner om snar eller omedelbar bot. Det oftast bestaende menet
for patienterna ar en annu tunnare planbok. I normalfallet kallas detta tidningsankor. I mina
6gon handlar inte detta om ankor utan om betydligt storre byten.

Om man tittar pa de medel som har namnts, sa ar de till for att stimulera immunforsvaret, som
ME-patient ar det da naturligt att vissa kan kanna en viss forbattring. En del till och med en
kraftig forbattring. Men bot?

Patienterna paverkas pa olika satt av dessa medel, en del far en vad man upplever en klar
forbattring, andra tycker man har fatt en nagot positiv paverkan medan andra inte kanner av
medlen dverhuvudtaget och till sist finns det dom som far en kraftig férsamring.

Men jag har inte fran nagot hall sett bevis for att nagon korrekt diagnostiserad ME-patient har
blivit FRISK fran sin sjukdom. Trots dom braskande lopsedlarna som férekommit om att nu
finns det "BOT", mot det eller det.

Nar man som ME -patient méter en kallsinnig lakarkar och star utan den vard och omsorg
som borde tillfalla alla invanare i det har landet, sa griper men efter varje halmstra for att om
mojligt finna, i alla fall ett uns av lindring, kosta vad det kosta vill!

Vi har nu gatt in pa ett nytt ar och vi ar faktiskt inne pa 2000 talet. Men fortfarande finns det
en utbredd misstro mot oss Me -patienter fran manga hall och kanter inte minst fran lakarhall,
ett forhallande som kan vara Gdestigert for den enskilde patienten da lakarnas utlatande ar
grunden for patienternas bemotande fran ovriga, i hela samhéllet.



Under hdsten 2002, forekom det kontakter med en ansedd engelsk cancerlékare, som var
fortvivlad, hans dotter hade fatt ME och han kunde da konstatera det inte fanns ndgon hjalp att
fa. Han sa att om det kommer en mycket svart cancersjuk patient till varden, sa finns det ett
helt batteri med atgarder som sétts in och patienten far vard och omsorg, aven om det inte
alltid slutar lyckligt.

Men en ME -patient blir stort sett betraktad som nagon som skall hallas sa langt som mojligt
fran vard och omsorg, det finns helt enkelt ingen hjalp att fa.

Han konstaterade ocksa att hans yrkeskollegor inte erkande sjukdomen, han hade sjalv varit
av samma uppfattning, innan hans egen dotter drabbades. Nagot som han erkande. Nu insag
han vad denna sjukdom innebar.

Jag fick sjalv via min hemsida, ett brev fran en svensk lakare som hade drabbats hart av
sjukdomen ME, den l&karen konstaterade kallt:

" | Sverige ar lakarkaren allmant skeptisk till att erkanna sjukdomen ( sadan var jag ocksa ),
tills de sjalva insjuknar i detta”

Det finns naturligtvis manga fler sadana har berattelser om lakare som har drabbats, men jag
har bara namnt tva.

Denna sjukdom medfor ett stort lidande, inte bara for patienten, utan dven for dennes anhériga
och vanner. Det géaller da inte enbart det lidande som sjukdomen i sig ger, det galler i hdg
grad ocksa ett socialt och ekonomiskt lidande av stora matt. Och inte att forglomma en hog
samhéllskostnad.

Jag vill darfor nu i borjan pa det nya aret, rikta en vadjan till lakarkaren:

" Lagg bort all prestige, inse att det har ar patienter med en komplex sjukdom som har en
forodande inverkan pa patientens och de anhdrigas liv.

Lyssna pa patienten och lyssna pa anhoriga med storsta 6dmjukhet infor den uppgift ni har
framfor er, nar ni skall diagnostisera och behandla dessa patienter. Och framférallt ta till er
den information som trots allt finns.

For hur absurda upplevelser och symtom patienten &n berattar om, sa sitter denne inte framfor
er och driver gack med er, utan ar fullt sanningsenlig.

Acceptera att det i dag inte finns ndgon kand bot mot sjukdomen, men det gar att lindra olika
symtom sa att livet blir lite dragligare for patienten och dennes omgivning.

Det forsta och kanske nagot av det viktigaste ni kan gora ar att, bemota patienten manskligt
och arligt, vilket ar en forutsattning for att kunna bygga upp en fortroendefull 1&kare patient
relation. FOrsok inte att framstad som nagon allvetare som loser detta pa en kafferast, for det
kommer att genomskadas ganska omgaende.

Om ni inte vill lyssna pa vad patienterna sager, sa tag i alla fall till er av vad era yrkeskollegor
séger hér ovan efter att ha drabbats sjalva. For det skall val inte krévas att storsta delen av
lakarkaren skall drabbas innan det blir ndgon forandring."

Med en 6nskan om ett hastigt tillfrisknande.

Lasse Lindberg



