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Behill Gottfries Clinic och ge dem riksansvar!

Gottfries Clinic i M6Indal dr Sveriges enda ME klinik som haft en kontinuerlig verksamhet
under en lingre tid, och &r vilkénd bland personer som har den neuroimmuna sjukdomen
myalgisk encefalomyelit (ME). Sedan i juni i ar (2012) star Gottfries Clinic utan landstingsavtal,
och den politiska ledningen verkar ha funderingar pa att inte fornya avtalet. Utan fornyat
landstingsavtal kommer kliniken mycket sannolikt att bli tvungna att ldgga ner.

Vistra Gotalandsregionen har haft landstingsavtal med Gottfries Clinic sedan fjorton ar tillbaka,
och under lang tid har detta varit den enda egentliga ME-kliniken i Sverige. Patienter med ME
har onskat att de har mdojlighet att besoka Gottfries Clinic oberoende var de bor 1 Sverige, dvs att
de har ett riksansvar. ME-foreningen erfar att patienter stdndigt har problem med att fa tag i en
lakare med kunskap om ME. Gottfries Clinic har varit den enda officiella kliniken dit dessa har
kunnat hanvisats, darfor vore det katastrof ifall denna klinik skulle forsvinna. ME-patienter har
lange efterfrdgat att fler ME-kliniker bildas i Sverige, och att da l14gga ned en sa viktig klinik
som Gottfries Clinic vore ett steg i helt fel riktning.

Det dr en enorm brist pa likare med kunskap om ME 1 Sverige, generellt ar det sé att ifall en
lakare visar sig kunnig om ME, blir hen snabbt 6verhopad med patienter, och blir i manga fall
tyvérr tvungen att tacka nej till fler patienter. Detta kdnner patienterna till och adr darmed alltid
oroliga att de skall Gverlasta ldkarna sa att de helt enkelt slutar ta emot nya patienter.

Gottfries Clinic tar emot cirka 1000 nya patienter per ar och cirka 1500 1 aterbesok per ar. De har
hallit pa i fjorton &r nu. De har alltsé en ovirderlig kunskap om ME. Att inte att forglomma &r
ME en kronisk sjukdom och det finns patienter som har haft ME under mer an tjugo ar. For att
verkligen forstd hur sjukdomen varierar over tiden dr det dérfor nodvéndigt att ldkarna foljer
patienter over en ladngre tid. Det gar inte att bygga upp en verksamhet med nya lidkare pa en kort
tid, eftersom upplarningsfasen ar mycket lang.

Personer med ME vet hur vil hur de sjdlva och alla deras vanner med ME har eller har haft svért
att komma i kontakt med en kunnig ME-ldkare. Det vore katastrof att limna dessa patienter
ytterligare 1 sticket genom att dra ned pa antalet ME-ldkare 1 Sverige. Det som efterfragas ar att
antalet ME-kunniga lékare okar i Sverige. Patienter med ME har svart att tolerera en lidngre resa,
och det ar ett reellt problem for manga patienter med ME, vilket understryker behovet av fler
kliniker 1 Sverige.

Myalgisk encefalomyelit (ME) dr en diagnos som inte skall stéllas lattvindigt. Diagnosen stills
utifrén strikta kriterier (Kanadakriterierna fran 2003 eller de internationella koncensuskriterierna
frdn 2011), men det krévs dnda en erfaren ldkare for stdlla en sa séker diagnos som mojligt. En
méngd andra sjukdomar som kan ha en symtombild som kan ha likheter med ME, méste utredas
ordentligt. Detta kréver en hel del tid och resurser, men dr enormt viktigt, for att patienten skall
fa en sé rétt diagnos som mojligt. Dessutom dr det sd att manga av uteslutningsdiagnoserna
kraver andra behandlingar. Med andra ord kan en délig, icke sammanhallen utredning resultera i
att patienten gér miste om rétt behandling, som i vissa fall &r botande.
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Det ér viktigt att patienter far en diagnos sé tidigt som mgjligt, eftersom minga med ME beréttar
att de har utvecklat en svarare variant av ME, eftersom de inte visste hur de skulle hantera
tillstandet innan de forstatt att de hade ME.

Ifall patienter inte far diagnos, kommer de att remitteras runt i varden till olika stillen dér de inte
har kompetens om ME och de kommer didrmed aldrig f& en diagnos. Resultatet av detta &r att
dessa patienter med tiden eroderar landstingets resurser dé de far runt hit och dit i vrden, utan
att aldrig finna sin plats.

Sambhéllskostnaden for en person som dr invalidiserad av ME och inte kan arbeta dr &r runt tre
miljoner kronor per tio &r. Att géra en ordentlig utredning kanske kostar tjugo tusen kronor per
patient, men det dr valdigt lite pengar i det l1&nga loppet.

Utan ordentligt diagnostiserade patienter, dr det inte mojligt att gora vare sig biomedicinsk
forskning eller klinisk forskning. Malséttningen bor vara att forskningen kring ME o6kar, och da
behovs ordentliga ME-kliniker. For att utprova ldkemedel krévs tillgang till vdldiagnostiserade
patienter, men ocksa att det finns kliniker med resurser och kompetens att driva vetenskapliga
studier. Gottfries Clinic uppfyller dessa krav och &r for ndrvarande kanske den enda kliniken i
Sverige som driver ME-forskning. Gottfries Clinic var inblandade i XMRV-forskningen 1
Sverige, da ett forskarlag i Uppsala behovde blod fran patienter. Forskarlaget sjidlva hade varken
resurser, tid eller kompetens att sjdlva diagnostisera patienter, utan Gottfries Clinic mojliggjorde
denna forskning. Just nu pagar en dubbelblind studie pd Gottfries Clinic med substansen
OSU6162 som tagits fram av den svenske nobelpristagaren Arvid Carlsson. Gottfries Clinic
saknar resurser att fortsitta sina studier med ett vaccin som modulerar immunforsvaret som i sméa
studier visat en positiv effekt hos en del patienter. Deras forskning har stétt still i cirka tio &r pa
grund av att de saknar runt en miljon kronor for att ta fram en kvicksilverfti variant av vaccinet.
Det finns ménga andra studier de maste tacka nej till pd grund av att de ar for hart belastade
och/eller saknar finansiering.

Gottfries Clinic har pd grund av sina begransade resurser inte mojlighet att ge patienter utanfor
Vistra Gotlandsregionen flera dterbesok. Detta upplever dessa patienter som ett problem. En del
landsting godkdnner inte alls att bekosta ett besok hos Gottfries Clinic, medan en stor andel av
ovriga krdnglar med att 14ta patienter fi soka dit. Detta trots att de sjdlva inte har kompetens om
ME och trots att de inte gjort en ordentlig utredning. Det &r inte okej att en sa svar,
invalidiserande, funktionsnedséttande och plagsam sjukdom som ME inte inbegrips i den
allminna sjukvarden. Av denna anledning vore ett riksansvar ett viktigt steg for att sdkra
tillgdngen till vard for en storre grupp av patienter, men dock inte tillriackligt emedan kliniker
behovs 1 hela landet. Det ér inte alls ovanligt att patienter 1 Stockholm inte kan resa till Mdlndal
(Géteborg) for att besdka Gottfries Clinic. An svarare #r det for patienter i tex. Umed och Lulea.
Viktigt att veta dr att en del patienter krdver hembesok eftersom de dr mycket svért drabbade och
sangbundna.

Fler ME-ldkare behdvs. Om man skall locka fler ldkare, méaste man visa att visa att befintliga
lakare har en stabil situation, annars blir det omojligt att locka andra lidkare, dé de ser hur
etablerade ldkare fér sluta pa grund av bristande underlag.

Utan ldkare med bdde ldngvarig klinisk erfarenhet och som har f6ljt med forskningen, finns det
inga som kan fora vidarebefordra kunskap till 6vriga professionen i Sverige.

Det finns barn och ungdomar som drabbas av ME. Det &r tragiskt emedan de gar miste om social
utveckling, upplevelser och skolgéng. Ytterligare &n mer tragiskt blir det nir socialtjansterna
tvingsomhindertar dem. Utan ME-lékare finns ingen som kan stilla diagnos pd dessa barn, och
socialtjdnsten har ingen att rddfraga, vilket gor att de riskerar att fatta felaktiga beslut om att
tvingsomhinderta barnet, eftersom de inte forstar hela vidden av den sjukdom barnet har.

Helt klart ar det helt fel véig att ga att 1dgga ned den enda erfarna ME kliniken i Sverige. Patienter
fortjénar att sjukdomen tas pd allvar. Alltfor lang tid har gatt med ointresse fran beslutsfattarna.
Patienterna vill inget hellre dn att ett botemedel tas fram eller &tminstone ndgot som gor dem
béttre, men aren gar och forskningen lyser med sin frinvaro. Sahlgrenska Universitetssjukhuset
bor vara mycket mer aktiva med att samarbeta med Gottfries Clinic. Ett kraftfullt samarbete

2(3)



forvintas, och att landets medicinska elit deltar 1 forskningen om ME. Det gar inte att lamna
patienter 1 ett vintrum pa doden, och strunta i biomedicinsk forskning. Dessa patienter dr ocksa
vérda en del av forskningskakan, och i sjélva verket dr forskning kring ME nagot som kan
resultera 1 en enorm samhéllsvinst. Varje patient kostar runt tre miljoner kronor per tio ar. Betdnk
att det finns runt 40 000 patienter i Sverige. Det resulterar i en kostnad pa 120 miljarder kronor
per tio ars period. Anta att ett botemedel tas fram efter tio ar, efter att 100 miljoner kronor satsats
1 forskning. 120 miljarder kronor kommer da sparas per tio ars period. Det handlar alltsd om
ofattbara summor och politikerna har ett ansvar att ta tillvara dessa mojligheter till att forbattra
landets finanser.

P& senare ar har en forsoksverksamhet startats upp 1 Danderyd, men de &r fortfarande 1
upplérningsfasen. Kliniken tar inte heller emot ungdomar med ME, trots att det &r ganska vanligt
att ungdomar insjuknar i ME. Kliniken i Danderyd har haft remisstopp pa grund av kon blivit
enorm. Det dr bara en marginell andel av ME-patienterna i Stockholm som lyckas besdka denna
klinik. Mycket sorgligt nog finns patienter som har behov att triaffa en ME-ldkare 1 nirtid, men
de ar for daliga att resa utanfor Stockholm, och de har inte rad att lagga ut 6ver 1000 kr pa att
bekosta en ldkare som inte har landstingsavtal.
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