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Samradsgatt stjornvalda

Efni: Aform um breytingar & l6gum um heilbrigdispjénustu nr. 40/2007 og
I6gum um landlaekni og lydheilsu nr. 41/2007, refsidbyrgd heilbrigdisstofnanna
og rannsékn 6veentra atvika

Stjorn ME félags islands gerir athugasemd vid pad ad enn skuli ekki vera hugad ad
mannréttindum og arbétum fyrir folk sem verdur fyrir pvi ad fa ME sjukdéminn, en
pbad folk & sér enga vernd i heilbrigdiskerfinu. ME heyrir ekki undir
Landlaeknisembeettid eftir pvi sem fulltrGa ME félagsins var tjad & fundi med adal
embeettismanni Landleeknisembaettisins og Rikislogreglustjéri sinnir ekki
abendingum vegna heilsutjons sem ME folk er ad verda fyrir og hefur ordio fyrir
vegna rangrar sjukdémsgreiningar og skadlegra endurhaefinga.

ME félag islands er félagskapur ME sjuklinga sem flest hafa veikst af sjakdémnum i
kjolfar veirusykinga. Vid reynum af fremsta megni ad stydja hvort annad og koma &
framfaeri freedslu um sjukdéminn og afleidingar hans. Félagid var formlega stofnad
fyrir 11 arum, & pessum 11 arum hafa morg leitad til félagsins vegna pess ad pau
hafa ordid fyrir verulegri versnun a heilsu sinni og jafnvel varanlegri fotlun eftir
“‘endurhaefingu” hja braut, Reykjalundi eda 66rum endurhaefingarfyrirtaekjum.

islenskir ME sjuklingar bida lengst allra ME veikra i Vestuldndum eftir
sjukdomsgreiningu en pad tekur okkur ad medaltali 7 ar ad fa ME greiningu hér &
landi. A peim sjo arum eru born, unglingar og fullordid félk ad fa rangar
sjukdémsgreiningar og rangar medferdir sem valda peim oft fétlun med peim
afleidgingum ad pau hverfa ar nami eda starfi. Starfsmissir veldur tekjumissi sem
veldur félki gridarlegum erfidleikum og ad auki lenda ME sjuklingar i miklum
forddmum og motleeti i heilbrigdiskerfinu og samfélaginu.

Pad pydir ekkert fyrir okkur i ME félaginu ad koma fraedslu a framfeeri til leekna og
heilbrigdsstarfsfolks um ME sjukdéminn, pvi ad okkur er sagt ad leeknar hafi vald til
ao hafna fraedslu um sjukdéminn og megi halda pvi fram ad ME sé ekki til eda ad
ME sé punglyndi eda vefjagigt og medhdndli ME veika med medferdum sem henta
pbeim sjukdomum, medferdum sem einkum ganga Uta hugarfarsbreytingu sem er
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einhverskonar gaslysing gagnvart sjuklingnum en hun veldur ME sjuklingum ovissu
og vanlidan, &samt stigvaxandi areynslupjalfun en hin hefur valdid ME félki aukinni
fotlun.

Samkvaemt Iégum a heilbrigdsstarfsfolk sjalft ad bera abyrgd & pvi ad vidhalda sinni
bekkingu og ad endurmennta sig og er pad pvi ekki hlutverk sjuklinga ad mennta
pbad, en par sem ad pekkingarleysido a ME er algjoért i heilbrigdiskerfinu, hafa ME
sjuklingar férnad sinni orku i ad reyna ad koma pekkingu aleidis.

Arid 2017 for ME félagid ati pad storvirki ad bjéda erlendum ME sérfraedingum til
islands svo ad peir geetu freett sina kollega um sjikdéminn og medferdir vid honum,
0g ad bjoda dr. Margréti Gudnadoéttur sem var sérlega fr6d um Akureyrarveikina sem
telst til ME faraldurs. Radstefnan var vel auglyst i fjiolmidlum og medfylgjandi
auglysing var birt & vef Leeknafélags islands en var svo fjarleegd padan. Vié téludum
vio Leeknafélagio um ad setja auglysinguna aftur a vefinn en pad fékkst ekki gert. Vio
budum heilbrigdisradherra og Landleekni & rddstefnuna, og ad halda erindi & henni,
t.d. ad opna eda ljuka radstefnunni en pvi var hafnad og pad var ekki vilji fra pessum
embaettum til ad senda fulltria i sinn stad. Pad maettu adeins nokkrir laeknar og pad
var vandraedalegt ad reyna ad afsaka pad fyrir erlendu gestunum hvers vegna
islenskir leeknar h6fdu ekki meett, pvi fyrirlesararnir h6fou aldrei lent i sliku
ahugaleysi adur. ME sjuklingar fiolmenntu og nutu pess ad geta hlustad & laekna og
idjupjalfa sem gjorpekktu peirra sjukdom.

ME sjuklingar hafa prétt fyrir pennan métbyr, haldio afram ad koma freedslu um
sjukddminn & framfeeri t.d. a vefsiounni mefelag.is og a Facebooksiounni ME félag
islands.

ME sjukdomurinn kemur oftast i kjolfar veirusykinga og pvi getur hver sem er fengid
sjukdominn med 6llu pvi sem honum fylgir. Vanraeksla heilbrigdisstarfsfélks gagnvart
ME sjuklingum er ekki einkamal heilbrigdisstarfsfolks pvi ad island hefur skuldbundié
sig til ad fara eftir Mannréttindasattmala Sameinudu pjédanna og Barnasattmala
Sameinudu pjédanna, morg akvaedi peirra samninga eru brotin & ME sjuklingum a
islandi, einnig er brotid & ME sjuklingum samkvaemt Samningi Sameinudu pjédanna
um réttindi fatlads folks og Heimsmarkmidum Sameinudu pjédanna.

Oll pau sem hafa med velferd og vernd folks ad gera, aettu pvi ad beita sér fyrir
arbGtum i pagu ME veikra.

Verkalydsleidtogar eettu ad beita sér fyrir pvi ad peirra félagsmenn fai rétta
heilbrigdispjonustu og tryggingagreidslur, verdi peir fyrir pvi ad veikjast af ME
sjukddomnum svo ad moégulega megi koma i veg fyrir fétlun peirra, einnig aettu
verkalydsleidtogar ad sja til pess ad ME veikir fai videigandi adldgun & sinum
vinnustad.

Talsmenn réttinda barna eins og t.d. Barnamalaradherra, Umbodsmadur barna og
Barnaheill aettu ad beita sér fyrir réttri heilbrigdispjonustu vid ME veik born, og ad
bau njéti videigandi adlogunar i skdla asamt annarri naudsynlegri pjonustu.



Stjornméalafolk eetti ad vinna ad urbétum i heilbrigdispjonustu vid ME veika og sja til
bess ad komid verdi a fot sérheefdri endurhaefingu fyrir pennan sjaklingahop, einnig
barf sérhaefd hjukrunarrymi fyrir alvarlega veika ME sjuklinga.

Tryggja parf ad ME sjuklingar eigi kost a naudsynlegum hjalparteekjum fra
Sjukratryggingum, einnig parf ad tryggja rétt peirra a lifeyrisgreidsium
Tryggingastofnunnar og ad peir njéti sinna réttinda ur Lifeyrissjodum ef peir geta ekki
sed sér farboda vegna sjukdémsins.
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ME radstefna a Grand hoteli
28. september 2017

Fyrirlesarar eru laeknar, visindamenn og
adrir sérfrodir um sjukdominn ME/sipreytu

- Dr. Daniel Peterson hefur fylgt eftir ME sjuklingum sem veiktust 1984 i
Incline Village faraldrinum i Bandarikjunum. Sa ME faraldur var mjog
likur Akureyrarveikinni. Daniel hefur sidan unnid ad rannsoknum & ME.
Hann er eftirsottur fyrirlesari um allan heim.

- Dr. Margrét Gudnadottir veirufreedingur flytur erindi um Akureyrarveikina
sem telst einn af ME farbldrum sidustu aldar.

- Simon Carding professor segir fra rannsoknum & parmaflorunni og hugs-
anlegu hlutverki hennar i ME. Hann segir lika fra nyju rannsoknarsetri i
Norwich sem rannsakar tengs| matar, parmafloru og sjukdoma.

- Dr. Nigel Speight er breskur barnalaeknir sem hefur mikla reynslu af born-
um og unglingum med ME.

-Dr. Oystein Fluge og dr. Ingrid Rekeland segja fra norskri rannsokn &
krabbameinslyfinu Rituximab sem hugsanlegri medferd vid ME.

- Ewa W, Wedlund er seenskur idjubjalfi sem hefur reynslu af pvi ad vinna
med ME sjaklingum.

' Radstefnugjald - 4.800 kr.

Nanari upplysingar um radstefnuna
ma finna a heimasidu ME félagsins
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