Val 2010

Vad skulle ni som politiskt parti gora ifall ni fick makten vid valet 2010?

Det dar manga patienter med ME samt deras anhériga som undrar hur de skall rosta
dessa dagar. For att hjdlpa dem ber vi er som politiskt parti beratta for hur ni tanker
gora pa regerings- och landstingsniva kring fradgor som relaterar till den
neuroimmuna sjukdomen ME ifall ni far den politiska makten vid valet 2010.

Forskning

Kontinuerlig forskning kravs sa lange det finns personer som &r sjuka. Det &r etiskt tvivelaktigt
att inte forska pa svart invalidiserande och pldgsamma sjukdomar som manga personer &r
drabbade av. S& léange det finns manga som &r drabbade bér forskning ske for att hitta en
forklaring och ett botemedel. Patienter ar for sjuka fér att orka driva saker med att t.ex. skapa
biomedicinska forskningsfonder och att uppmarksamma sjukdomen. Patienterna har behov av
att Halso- och sjukvarden behdver ta initiativ till att organisera och bekosta biomedicinsk
forskning. Vavnadsprover behéver sparas fran bade levande och avlidna patienter. Manga
vavnader som &r intressanta kommer man ej at i levande personer. Statistik kring patienters
livslangd och dddsorsak saknas.

Fr8ga 1: Kommer ert parti att 6ronmérka pengar fér biomedicinsk forskning kring ME?

Utbildning

Patienter som drabbats av ME far aldrig en diagnos inom rimlig tid. Det &r inte ovanligt med
att de gar i 10 &r med svar, pldgsam, invalidiserande sjukdom innan de far en diagnos.
Lakarutbildningarna p& vara universitet tar inte upp ME i sin undervisning. Detta &r ett stort
problem. Likarna vet inte ens om att ME finns. An mindre vet de hur de gar tillvdga fér att
gbra en ordentlig utredning for att stalla diagnos. ME ar en neuroimmun sjukdom som
namngavs pa mitten av 1950-talet. Den togs upp i WHO:s internationella klassificering av
sjukdomar (International Classification of Diseases, ICD) 1969 och Sverige har antagit denna
klassificering. Det ar markligt att man kan utbilda ldkare som inte kanner till alla sjukdomar
som finns p& WHO:s lista.

Fr8ga 2: Vad kommer ert parti gbra for att ldkarutbildningarna kommer att ta upp ME i sin
undervisning?

Klinisk verksamhet

Nuvarande situation med priméarvardslakare som gér snabba bedémningar haller inte. Personer
som drabbats av ME (eller sjukdomar som man skall utesluta innan en ME-diagnos satts)
rapporterar standigt hur de gar ar efter &r utan att fa reda pa vad de lider av trots att de
drabbats av svar, plagsam, funktionsnedsattande sjukdom. Det finns helt tydligt ett systemfel
eftersom att i princip alla med ME rapporterar samma sak. En specialist inom varje landsting
behévs fér att kunna erbjuda dessa patienter en ordenlig utredning samt en riktig vard. Denna
specialist bér géra hembesdk hos de svarast drabbade patienterna. Samhéllet har ett moraliskt
ansvar i att ta hand om personer som rdkar ut fér svar sjukdom.

Fr8ga 3: Vad kommer ert parti gbra for att det skall finnas minst en specialist i varje landsting
som kan diagnostisera ME-patienter?

Tillsyningsverksamhet

Manga, manga ME-patienter rapporterar att de har och har haft problem med att sjukvarden
har otillrécklig kunskap om ME. Rapporter till patientnéamnderna om resulterar inte i konkreta
forbattringar. Landstingen har problem med kunskapsinhamtning.
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Fr8ga 4: Vad planerar ert parti att géra for att se till att Socialstyrelsen utévar sin
myndighetsroll genom att utéva tillsyn hur landstingen klara av att diagnostisera och utreda
patienter med ME.

Sjukforsakring

Nuvarande sjukférsakringsregler ar baserade pd okunskap inom ett flertal omraden. Att géra
en sa tydlig atskillnad i sjukférsakringsreglerna mellan sjukdomar som beréknas vara
"tillsvidare" och "permanenta" &r okunnigt. Man maste kanna till man inom forskningen inte
har identifierat alla sjukdomar som potentiellt finns. De sjukdomar man har identifierat kan
dessutom ha olika prognos. Inom klinisk vardag &r det sa att det kan vara s3 att patienter gar
i 10-20 8r innan de far en diagnos. Det &r mycket markligt att man skall hantera samma grad
av invaliditet annorlunda bara fér att den ena ar "tillsvidare" och den andra ar "permanent".
De med invaliditet som ar "tillsvidare" kan vid det aktuella tillfallet mycket val vara i stoérre
behov av sjukpenning &n den som har "permanent" sjukdom. Det maste ses som ett réattsligt
dvergrepp att tva individer med samma grad av invaliditet skall ha olika ratt till sjukpenning.
Manga ME-patienter har haft problem med de nya sjukférsakringsreglerna. Det har varit
problem med att de inte fatt en diagnos av sjukvarden, inte tillrdckligt bra sjukintyg och att
Forsakringskassan bortsett fran lakarnas intyg och gjort egna bedémningar utan ordenligt
underlag. Ett ytterligare problem kan vara var man skall satta gransen mellan "tillsvidare" och
"permanent". Om en viss del av patienterna (mindre &n 6%) aterhdmtar sig, skall da
sjukdomen vara "tillsvidare" eller "permanent" pa sjukintyget fér den enskilda patienten? Skall
gruppen ME-patienter fa mindre rattigheter inom socialférsakringen for att négra enstaka
kanske blir friska? Vore det inte det mest logiska att man dvergav sarskiljningen fér reglerna
for sjukdom som berdknas vara "tillsvidare" eller "permanent"? Sjalvklart skall tva individer
som éar lika sjuka ha samma rétt till sjukpenning oavsett ifall ndgon har bedémt att sjukdomen
ar "tillsvidare" eller "permanent". I verkligheten kan varken forskning eller klinisk verksamhet
helt klart sarskilja dessa grupper. Det ar stotande ur moralisk synvinkel att behandla folk olika
beroende pa om de drabbats av en sjukdom som politikerna har valt att placera "graddfil" eller
om de har haft oturen att ha drabbats av ndgot som &r svardiagnostiserat och dar prognosen
ar oviss.

Fr8ga 5: Kommer ert parti skriva om sjukférsédkringsreglerna s8 att man inte sérskiljer ratten
till sjukpenning beroende pd ifall ndgon av olika anledningar klassificerat en enskilds patients
sjukdom s8som "tillsvidare" eller "permanent"?

Tidigare dokument

Oppet brev till Orebro Lans Landsting om Myalgisk Encefalomyelit - mandag den 15 oktober
2007

/2010-09-06, ME-féreningen, Kasper Ezelius
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http://me-foreningen.se/
http://me-cfs.se/dok/071015-brev-till-OLL.pdf
http://me-cfs.se/dok/071015-brev-till-OLL.pdf
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