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Motesanteckningar fran méte med Halsokansliet i Orebro
lans landsting mandag 2007-10-15

Traffade Orjan Garpenholt (sjukskoterska) och Ingmar Naslund (kirurg) pa Halsokansliet. De
ar med i Halso- och sjukvardsnamnden, vars ordférande ar landstingsradet Hakan Bergman
(s). Bergman vill att medborgarférslaget om ME skall tas upp i decembersammantrédet 2007.

Jag var dar som enskild medborgare och inte som féreningsrepresentant.

Motet var en uppfoljning pa det medborgarforslag jag gjorde 2006 (“"Forbattring av vard av
ME-sjuka", arendenummer 11/2006, Lnr 1651/06) Halso- och sjukvardsnamnden fick da i
uppdrag att i samverkan med Forskningsndmnden gora en kunskapsinhd&mtning om
utmattningssyndrom och likartade sjukdomar. ( Jag hade protesterat tydligt emot att ME-
skulle vara en form av utmattningssyndrom vid landtingsfullmaktigesammantradet 17 oktober
2006. Jag patalade att ME &r en specifik sjukdom. )

Né&slund och Garpenholt talade om att Forskningsnamnden ej skulle bli inkopplade for det var
ett misstag att namna dem. Det var inte deras uppgift att hantera den har sortens fragor. De
arbetade med att fordela forskningspengar.

Det verkade som att N&slund kunde ténka sig att ME var en psykosomatisk sjukdom. Det
tyckte han inte man kunde utesluta. Det framkom att de tyckte det var svart att veta ut eller in
med sjukdomar som var av diffus karaktér.

Jag tog med mig DVDer fran liME och IACFS konferenserna fran 2007, samt en parm med
Kanadas koncensusrapport annan bra information om ME. De skulle ha fatt lana materialet
men tog ej emot det.

Jag 6verlamnade mina tva dokument: Forslag pa handlingsplan for att forbattra kunskapslage,
diagnos och behandling av myalgisk encefalomyelit (ME) inom lanssjukvarden ( http://me-
cfs.se/dok/Handlingsprogram.pdf ) och Oppet brev till Orebro Lans Landsting om Myalgisk
Encefalomyelit (http://me-cfs.se/dok/071015-brev-till-OLL.pdf).

De sade att de ej kunde gora nagra stallningstaganden kring metoder kring behandling eller
diagnos. Det kunde de ej gora som tjansteman.

De visade ett visst intresse for utbildning dar ME-patienter beréttar om sin sjukdom och sina
erfarenheter av varden. Jag sade att det var bra och att de kunde tala med antingen mig eller
RME sa skulle de kunna fa hjalp med att komma i kontakt med nagon med ME som kan stalla

upp.

Jag patalade problemet med att ME-patienter ej far diagnos och ej heller har en lakarkontakt
som kénner till hur man hanterar sjukdomen. Det racker ej med att ME-patienter hanteras av
primarvarden. Patienter, ME-lakare och ME-forskare anser att en specialistlakare behovs.
Aven primarvardslakare ar overens om att de ej skall hantera ME-patienter.
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Jag patalade att det var ett problem att varden av ME-patienter ej sker enligt vetenskap och
beprovad erfarenhet, samt att ME-patienter ej far en tidig diagnos. Jag menade att man ej
uppfyller hélso- och sjukvardslagen.

Jag fick uppfattningen att man fran OLL:s sida ej kanner sig saker pa ifall ME ar en specifik
sjukdom. Det verkar som att for dem ar ME nagon diffus sjukdom som kan placeras i manga
grupper. Bland annat utmattningssyndrom.

Det som slog mig var hur lite kontroll landstinget har pa att de verkligen erbjuder vard till alla
patientgrupper. De verkade inte ha nagra metoder for att sakerstélla det. De verkade ej ha
nagra metoder for kunskapsinhamtning i de fall det behdvdes. Man verkade vara bunden till
att basera sina utlatanden till den kunskap som fanns i huset. Ifall det ej fanns kunskap, fanns
ej heller en metod for att inhdmta den.

Det verkade som man kan forvanta sig mycket sma resultat av OLL just nu inom ME-
omradet. De verkar bakbundna for de far ej ta stallning till behandling eller diagnos som
politiker. De verkar inte fa ta kontakter med lakare utanfor landstinget.

Jag éverlamnade ett dokument som Gottfries Clinic astadkom som hjalp at forra
tjanstmannautredaren (Gunilla Akesson). Det var tydligen inte registrerat och det skulle de ej
ha vetat om att det fanns annars.

Jag beréattade att man i den forra omgangen (hosten 2006) kring medborgarforlaget ej hade
brytt sig om den information man fétt av mig, Riksforeningen for ME-patienter (RME), samt
tre lakare med forsknings- och klinisk erfarenhet kring ME (Gottfries Clinic). Istéllet hade
man ensidigt gatt pa den linje som en enskild ldkare, utan varken klinisk- eller
forskningserfarenhet kring ME, hade utstakat. Gottfries Clinic hade i sjalva verket dragit upp
riktlinjerna p& hur ME skulle kunna hanteras inom OLL (http://me-cfs.se/dok/060612-
Gottfries-Clinic-yttrande.pdf).

Da man menade att det var svart att veta vilken diagnos det var pa grund av att det var sa
diffust, sade jag att det ar oerhort viktigt att informera patienten ifall en sddan problematik
fanns. Ifall patienten kunde ténkas passa for flera diagnoser, anser jag det vara etiskt
ofdrsvarbart att inte informera patienterna om att de faktiskt kan uppfylla andra diagnoser an
den diagnos den aktuella lakaren har valt i forsta hand.

(Att ME skulle vara "diffus" och vara svart att urskilja fran andra sjukdomar och tillstand, &r
egentligen inte sant. De symtom som ME medfor ar valdigt karakteristiska och en diagnos
enligt de kliniska kriterierna fran Kanada 2003 havdar jag inte ar speciellt svar att gora. Det
hander ofta att personer som haft ME under flera ars tid, laser Kanadakriterierna och da
kanner igen sig helt och hallet, nagot de inte kunnat gjort med andra diagnoser.)

Jag diskuterade begreppet hogspecialiserad vard. Jag ville att man gjorde ett beslut om att
patienter med misstankt ME har ratt att soka vard utanfor lanet, trots den uppfyller
definitionen for hogspecialiserad vard. Jag anser att hélso- och sjukvardslagen ej tillater att
man undantar ME-drabbade fran att fa halso- och sjukvard.

Jag sade att ifall cirka 0,4% av befolkningen har ME, skall det finnas cirka 1.100 fall i Orebro
lan. Jag sade att en grov uppskattning pa insjuknande da blir typ 20-30 nya fall ME varije ar
inom Orebro lan.

/Kasper ( http://me-cfs.se )
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Mejl efter motet 2007-10-15

Hej Ingmar och Orjan!

Jag vill tacka for métet och den tid ni lagger ner pa att forsoka forbattra situationen for ME-
patienter i Orebro lan.

Jag hoppas det leder till att man sékerstaller att ME-drabbade far en tidig diagnos och far
tillgang till en lakare som &r kunnig och erfaren om ME.

Jag tycker att ME-patienter skall kunna soka for vard utomlans. Sjalvklart skall man ha ratt
till vard for sin sjukdom. Om kunniga lakare ej finns inom OLL, maste patienterna ha rétt till
att fa vard pa annat hall. Hoppas ni kan fa in ett sadant beslut i Landstinget.

Jag tycker ocksa att ifall man i de fall en patient mojligtvis kan passa in pa flera diagnoser,
skall informera patienten om detta. Det maste vara det enda etiskt riktiga att gora. Det ar fel
att lata patienter tro att deras diagnos ar 100% ifall det finns andra som kan stimma ocksa.
Har har ni lankar till de dokument jag ldmnade over vid vart mote:
http://me-cfs.se/dok/071015-brev-till-OLL.pdf

http://me-cfs.se/dok/Handlingsprogram.pdf

/Kasper Ezelius ( http://me-cfs.se )

MEDBORGARFORSLAG HOS OREBRO LANS LANDSTING

Meborgarforslag for vard av ME drabbade:  http://me-cfs.se/dok/medborgarforslag.htm
Replik till tjanstemannayttrande fran OLL: http://me-cfs.se/dok/MinReplik.htm
Powerpointféredrag hdsten 2006 for landstinget:  http://me-cfs.se/dok/presentation.pps

Ljudupptagning fran yttrande vid landstingsfullméktigeméte 061017:
http://www.orebroll.se/functions/filelisting 22386.aspx

ME ér en specifik sjukdom: http://me-cfs.se/dok/ME_specifik_sjukdom.htm

Uppfoljningsfragor som resultat av motet

Jag har stallt nagra fragor till Ingmar Naslund och Orjan Garpenholt, men de svarar
inte pa mejl. Fragorna har jag sedan skickat till landstingets centrala brevlidda och da
har Gunnel Akesson pa produktionsenheten fatt i uppgift att svara pa fragorna. Det &r
lite konstigt att Ingmar och Orjan ej svarar pa fradgorna eftersom de just nu har i
uppdrag att gora en djupare informationssékning kring ME.

Det som jag blivit véldigt forvanad dver Ingmar och Orjans péstéende é&r att
tjanstemannen inom OLL ej skulle ha rétt att inh&dmta information utanfor landstinget.
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Det gor det ju helt omgjligt att bedriva en verksamhet som haller nadgorlunda kvalité.
Det far mig att bli mycket bekymrad kring hur landstinget fungerar.

Hej Orebro Lans landsting (OLL)!

Jag har ej fatt ndgon respons fran OLL angéende de fragor jag stallt till OLL i mina dokument
och i mejl. Jag undrar vem som fatt i uppdrag att svara pa dem?

Dokumenten:

Oppet brev till Orebro Lans Landsting om Myalgisk Encefalomyelit:
http://me-cfs.se/dok/071015-brev-till-OLL.pdf

Forslag pa handlingsplan for att forbattra kunskapslage, diagnos och behandling av myalgisk
encefalomyelit (ME) inom lanssjukvarden:
http://me-cfs.se/dok/Handlingsprogram.pdf

Fragorna som kom upp efter motet med Halsokansliet 2007-10-15:

1. Forstar OLL att ME ar en somatisk sjukdom?

2. Forstar OLL att ME ej ar samma sjukdom som utmattningssyndrom?

3. Hur skall ME diagnostiseras inom OLL?

4. Vilken klinik skall diagnostisera ME inom OLL?

5. Hur och var far ME-patienter vérd inom OLL?

6. Hur skall primarvarden utbildas for att fanga upp ME-patienter?

7. Vilka atgarder gors for att primarvarden skall fanga upp ME-drabbade tidigt?

8. Skall OLL fortsatta att kategorisera ME-vard som hogspecialiserad och pa det sattet gora
att patienter ej har ratt till vard utanfor lanet?

9. Om__OLL fortsatter kategorisera ME-vard som hogspecialiserad, vilken specialistklinik
inom OLL skall ha i uppdrag att skriva remiss for vard utanfor lanet?

10. Vem betalar for vard och diagnos for ME-drabbade?

11. Far lakare tillgodorakna sig poang for vidareutbildning ifall de deltager pa ME-
konferenser eller pa annat satt lar sig mer om ME?

12. Vilka lagar &r det som forbjuder tjansteman och liakare inom OLL att inhamta information
utanfor landstinget?

13. Vilka av foljande kallor far OLL:s tjansteman ej inhdmta information fran, da kallorna ej

ligger inom OLL?
a. internationella lakarkonferenser,
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b. foredrag av specialister eller forskare,
c. vetenskapliga publikationer,

d. bocker,

e. handledningar,

f. dokumentarer.

/Kasper Ezelius, Orebro, ( http://me-cfs.se )
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