Ojamlika halsovillkor

Kvinnor har oftare sjukdomar som misstros. Som inte kan matas
eller syns pa rontgen. Dar forskningen ligger efter. Och som
det tar lang tid att bli frisk ifran. Langre an vad de nya
reglerna tillater.

Artikel 1 SocialPolitik nr 1 2010.

Margareta Tiger har aldrig kant sig som ndgon aktivist. Men
fore jul 2008 kunde hon inte vara tyst langre. I sitt arbete
som halsocoach traffade hon manga som holl pa att ga under av
kraven pa att snabbt bli friska.

— Jag tyckte att det var min skyldighet att rapportera och sl3
larm om laget. Som coach och medmanniska har jag sett hur
manniskor hetsas tillbaka i arbete, utan att fa tid till
aterhamtning. Jag tankte ”"det har gar ju inte, sa har kan man
inte behandla manniskor”.

Hon tog initiativ till ett wupprop fOr en humanare
sjukforsakring och startade tillsammans med Gertie Gladnikoff
och andra hemma 1 Harndsand Aktionsgruppen for de
sjukférsakrades ratt. Uppropet spreds snabbt fran dator till
dator och fran mun till mun och blev den kanske storsta
namninsamlingen nagonsin i Sverige.

I september 2009 oOverlamnade de en lunta med drygt 105 000
namn till partierna i socialforsakringsutskottet i en
manifestation pa Mynttorget i Stockholm.

Jag traffar Margareta Tiger och Gertie Gladnikoff hemma hos
Gertie, i ett gront hus i Harndésand. Gertie Gladnikoff var
under manga ar en valkand reporterrdést i Radio Vasternorrland.
Hon ar fortfarande kand i lanet, men nu som talesperson for
Handikappforbunden och ordforande i RME i Vasternorrland,
patientforeningen for personer med ME, det som ibland kallas
kroniskt trotthetssyndrom.

En morgon for tretton ar sedan orkade inte Gertie ta sig ur
sangen. Hon somnade om och sov tills sonen vackte henne
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klockan sju pa kvallen och ville ha mat. Sedan fortsatte hon
att sova, dag efter dag, uppemot tjugo timmar om dygnet.
Gertie forstod inte vad som hant och inte hennes lakare
heller. Hon funderade over om hon var utbrand eller hade en
utmattningsdepression men kande inte igen sig 1 de symptomen.

— Jag var ju faktiskt inte ledsen, jag hade min livslust kvar,
min humor, min kreativitet, nyfikenhet och engagemang. Men jag
kande mig bunden till hander och foétter och orkade inte géra
nagonting, jag bara sov. De fa timmar jag var vaken var jag
som en zombie, kunde inte tanka, kom inte ihag det nagon hade
sagt tva minuter tidigare.

En kompis berattade att hon hort ett radioprogram om en
sjukdom som lat precis som Gerties. Det var ME, myalgisk
encefalomyelit eller kroniskt trotthetssyndrom. I programmet
berattades att det fanns en specialistmottagning for ME-sjuka
vid Huddinge sjukhus och Gertie ringde dit.

— F6r foérsta gangen var det nagon som forstod vad jag pratade
om.

Efter ett ar och mycket kranglande fick Gertie en remiss dit,
hon utreddes och fick diagnosen ME. Det ar hon glad for idag,
en specialistdiagnos gor det svarare att ifragasédtta hennes
sjukdom. Manga ME-sjuka far aldrig diagnos Overhuvudtaget.
Gertie Gladnikoff papekar att man bor anvanda benamningen ME
hellre an Kkroniskt trotthetssyndrom, eftersom sjukdomen
handlar om mycket mer an trotthet. ME ar klassad som en
neurologisk sjukdom, med storningar i centrala nervsystemet,
immunforsvaret och hormonsystemet.

— Folk kan saga ”"lite trott har val jag ocksa varit”. Men det
har ar nagot helt annat, en handikappande trotthet som gor att
man kan bli séngliggande i dagar och veckor och man kan fa
manga andra symptom.

Margareta Tiger har ocksa en lang sjukdomshistoria bakom sig.
Hon arbetade som sjukskoterska nar hon drabbades av
brostcancer 1999. Sjalva sjukdomstiden, med stress for att
klara av de egna och barnens behov, familjelivet och



behandlingar krédvde lang tid av aterhamtning.

— Jag erbjods inte nagon rehabilitering! Jag gick min egen vag
och har behandlat mig sjalv varje dag i tio ars tid.

Hennes vag till 1ladkning inleddes nar hon insdag att hon maste
gora jobbet sjalv och borjade lasa en massa sjalvhjalpsbocker.
En dag satt hon och langtade efter att aka bort for att finna
frid — kanske till Kina? — men sa stallde hon sig sjalv
fragan: "vad ar det du soker, Margareta?” "Mig sjalv” blev
svaret.

Hon insag att hon inte behévde aka till Kina f6r att finna sig
sjalv, satte sig pa en pall och borjade meditera. Sa smaningom
blev meditation en del i ettt eget utformat
rehabiliteringsprogram. Numera avsatter hon tid for
djupavslappning och meditation sa fort hon kanner sig
stressad.

— Jag ville ha en enkel metod som kan gbéras var som helst, och
en pall finns Overallt.

Hennes vag tillbaka till yrkeslivet har varit krokig, det tog
fyra ar innan hon orkade tanka pa arbete igen. Det kandes
fullstandigt om6jligt att ga tillbaka till det gamla yrket, sa
hon borjade studera. FOrst mental traning hos Lars-Eric
Unestahl och sedan andra utbildningar. Allt har hon bekostat
sjalv. Idag jobbar hon 1 eget foretag med mental traning,
tankefaltsterapi och healing.

— Idag behandlar jag manniskan, inte symptomen och jag lar ut
hur man behandlar sig sjalv. Vi paverkas olika av ohélsa och
darfor kan man inte ha generella regler. Rehabilitering ar ett
jobb i sig och kan vara mycket pafrestande, det innebar ofta
att man ibland mar samre. Man kan aldrig veta hur 1ang tid det
tar, lakningen far inte forceras eftersom det kan orsaka varre
ohalsa.

Kvinnor drabbas oftare av sjukdomar som utmattningssyndrom,
fibromyalgi eller ME — komplexa sjukdomar som inte gar att
diagnosticera med ett enkelt blodprov eller rontgenbilder. Av
personer med dessa diagnoser ar mellan 60 och 80 procent



kvinnor.

Manga lakare tar inte dessa sjukdomar pa allvar. Somliga menar
att de knappt ens existerar och andra anser att de ar
psykosomatiska — precis som man trodde om magsar innan
magsarsbakterien helicobakter pylori upptacktes. Sjukdomarna
tar ocksd lang tid att bli frisk ifran och passar inte in i
sjukforsakringens nya tidsramar.

— Det innebar en valdig stress att inte fa tillrackligt med
tid till rehabilitering. Det gor att patienterna blir samre,
sdger Birgitta Evengard som ar professor vid
infektionskliniken i Umea och en av de svenska lakare som har
mest erfarenhet av ME.

Ett annat skal till att det tar lang tid att bli frisk, ar att
det finns en stor okunskap inom varden om hur man ska behandla
dessa sjukdomar. Och en anledning till att man inte vet sa
mycket, ar att sjukdomarna inte prioriteras inom forskningen —
en ond cirkel som &r svar att bryta.

ME ar ett typiskt exempel. I Sverige har intresset for att
forska om ME varit 1lagt och det &r svart att fa
forskningsmedel. Aven om andra 1l&ander som USA och
Storbritannien satsat mer resurser, har det &ndad tagit lang
tid for forskningen att nd anvandbara resultat.

Brigitta Evengard var med och startade specialistmottagningen
for ME vid Huddinge sjukhus. Nar hon arbetade pa sjukhusets
infektionsklinik 1 borjan av 90-talet visade det sig att nar
patienterna tillfrisknade fran infektionssjukdomen, var manga
av dem oforklarligt trotta. Hon fick i uppdrag att ta sig an
dessa patienter och bodrjade med att 1l&dsa in sig pa
forskningen.

Hon fann att kroniskt trotta patienter fanns beskrivna redan 1
slutet av 1800-talet och att flera epidemiska utbrott hade
forekommit under 1900-talet. En av de mest kanda epidemierna
var vid Royal Free Hospital i London 1955 dar 292 anstallda
drabbades av ett langvarigt sjukdomstillstand med trotthet och
muskelvark.

Man misstankte att det rorde sig om en bakterie eller en



virusinfektion i centrala nervsystemet men kunde inte hitta
nagon gemensam namnare hos de sjuka. An idag vet man inte
sakert vad som orsakar ME.

— Vi lakare &r sa vetenskapsorienterade, vi vill kunna skriva
ut recept — da foérst har sjukdomen legitimitet. Men bara for
att vi inte kénner till allt idag, sa behdver man inte dra
slutsatsen att det inte finns, sager hon.

Kanske borjar forskningen narma sig ett svar. I hostas kom en
uppmarksammad studie dar amerikanska forskare hittat ett sa
kallat retrovirus (ett typ av virus vars arvsmassa kan
omvandla sig) hos 67 procent ME-sjuka, men det har annu inte
kunnat bekraftas i andra studier.

Birgitta Evengard har under manga ar kampat for att
forskningspengar ska fordelas pa ett satt sa att det inte
missgynnar kvinnor och kvinnors sjukdomar. Hon anser att
tilldelning av forskningsmedel styrts mer av vad som gynnar
enskilda forskares karriarer, an av behoven ute i samhallet.
Och komplexa kvinnosjukdomar som ME har inte hdg status 1
forskarvarlden, atminstone inte i Sverige.

— Det har varit en valdig borda att ta sig an detta
forskningsomrade, det har lag status, sager hon.

Hon skrev 2003 en debattartikel i DN, ”Svagerpolitik styr
medicinsk forskning” dar hon ifragasatte hur medel till
klinisk forskning fordelades. Det gav henne knivhugg i ryggen
av forskare som kande sig hotade. Men det ledde ocksa till en
bra debatt inom Stockholms lans landsting, dar man fattade ett
beslut om att alla forskningsansokningar ska ha ett tydligt
genusperspektiv.

Man fick bade fler och dyrare behandlingar &n kvinnor. Det
visade Birgitta Evengards forskning i det sa kallade
Tvattsacksprojektet om hur sjukvardens resurser fordelas.

— Kvinnor ar dubbelt utsatta, forst nar de drabbas av
konsspecifik oh&lsa och inte far del av samhallets resurser i
samma utstrackning som man. Och sedan slas manga ut ur
systemet nar de ar sjukskrivna, trots att de har varit med och



betalat mycket skatt, sager Birgitta Evengard.
Specialistmottagningen for ME vid infektionskliniken lades sa
smaningom ner, eftersom ME klassas som en neurologisk sjukdom,
inte en infektion. Birgitta Evengard kampade i flera ar for
att verksamheten skulle flyttas over till en annan klinik men
lyckades inte.

Gertie Gladnikoff har anda sedan hon blev sjuk arbetat inom
ME-foreningen och Handikappforbunden, HSO, for de sjukskrivnas
ratt — sa mycket som hon har orkat.

— Jag kan jobba korta stunder under bra perioder. Det kan ga
uppemot ett ar eller mer utan att jag orkar g6ra nagot alls,
natt och jamt skota mig sjalv och det mest overhangande hemma.

Hon sag redan for tio ar sedan en omsvangning i synen pa
sjukskrivna, mot en tuffare attityd. Hon menar att det bodrjade
under den forra regeringen, men att reglerna skarpts
ytterligare av den nya regeringen.

— Det sattes igang en propagandaapparat i slutet av 90-talet,
dédr den ena utredningen efter den andra pastod sig bevisa att
det doldes en maskerad arbetsloshet bakom sjukskrivningstalen.
Arbetsldsa ansags hellre vilja vara sjukskrivna eftersom det
gav hogre ersattning, vi kallades lata, fuskare och parasiter,
sager Gertie.

Denna propagandaapparat var, menar Gertie, ett svar pa att
sjukskrivningstalen steg markant under andra halvan 90-talet.

— Istallet for att forsdoka losa problemet, fornekande man det
och skuldbelade de drabbade, sager Gertie.

Forsakringskassan skriver i en analys att 6kningen beror pa
att ménniskor blev sjuka av stress, pa grund av
atstramningarna inom den offentliga sektorn under krisen i
borjan av 90-talet. Manga av dessa var kvinnor.

Ungefar vid samma tid marktes ocksa en omsvangning vad gallde
lakarbedomningarna.

— Hittills hade fdérsakringskassan litat pa behandlande l&kares
bedomningar, men plotsligt missténkliggjordes lékarnas fdrmaga
att gora ratt.



Det innebar att allt fler beslut om sjukskrivning istallet
fattades pa grundval av forsakringsldkares utlatanden, lakare
som aldrig traffar patienten. Inom HSO Vasternorrland gjorde
man 2004 en egen undersdkning av de 115 fall som aret innan
fatt avslag pa fortsatt sjukskrivning, for att se om det fanns
nagot beldgg for pastaendena att de sjukskrivna fuskade.

De hittade en fuskare, i o6vriga fall hade avslagen tvartom
fattats pa ofullstandiga grunder. Det visade sig ocksa att
halften av avslagen hade bedomts av samma forsakringslakare.

— Det finns ett litet fatal forsakringslakare som ar rabiata
och som férnekar diagnoser som inte gar att pavisa genom
provtagning och de ligger bakom manga avslag.

Gertie hade i sitt jobb som radioreporter bevakat varden i
femton ar och hade en bild av att sjukvarden fungerade
nagorlunda. Men den bilden foérandrades helt nar hon sjalv blev
sjuk.

— Jag upptackte att jag inte hade en aning om hur det var 1
verkligheten. Jag har fatt min beskdrda del av ofdrstdende
lakare. Sjukvarden star hjalplés infér sjukdomar som ME.

Gertie Gladnikoff har varit sjuk i tretton ar. Hon har matt
lite battre ibland och samre i bland. Hoppats att hon skulle
kunna komma tillbaka till jobbet och legat i sangen och tankt
ut reportage som hon skulle vilja gora.

— Men nu ar jag snart alderspensionar och kommer nog inte att
kunna jobba mer.
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