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2020/21:2289 Stod vid sillsynta sjukdomar

Minniskor kan frén en dag till en annan rdka ut for sjukdomar som varken de
sjdlva eller deras omgivning har rdknat med eller kinner till. ME/CFS dr en
sadan sjukdom. Den som rakar ut for den hér sjukdomen hamnar mellan
stolarna i det svenska skyddsnétet. Fran att ha varit frisk till att plotsligt forlora
formagor och drabbas av en kronisk trotthet som gor att du inte langre klarar
ditt dagliga liv. Nér livet bara viander tvart sa finns ingen hjélp att fa. Personen
klassas inte inom personkategorierna i LSS. Det vill siga att det inte gar att fa
avlastning frdn kommunen. For en person som i 20-arsdldern i stort sett blir helt
orkeslos pa grund av en sjukdom dér orsakerna &r okinda &r detta en katastrof.

I fallet ovan orkar personen endast duscha var sjétte vecka. Personen maste
sedan bli séngliggande i tre dagar. Familjen har fétt byta boende, men ldngt
ifrén alla har den mojligheten. Familjen har sjélv fétt isolera ett rum da
personen inte klarar ljud pé grund av sjukdomen. Sjukdomen beror pa att
kroppen tror att den maste kdmpa for att bli av med infektionen. Den jobbar
som om det dr en infektion i1 kroppen och sédger att den &r sjuk fast den inte ar
det.

Det finns en hog sjdlvmordsfrekvens hos de som drabbas. Familjen i exemplet
rakade bo granne med en ldkare som beskrev for dem vad det var nér sonen
insjuknade. I det hér fallet tvingas mamman ta ledigt fran sitt arbete for att
hjilpa sin sjuke son, d& de hamnar mellan stolarna hos bdde Forsékringskassan
och Arbetsformedlingen for att fa hjdlp och stdd.

Forsakringsbolag tar i sin tur del av Forsiakringskassans beslut och lamnar
ingen erséttning. Familjen kimpar med att fa in sonen i systemet. Ménniskor
som drabbas av sillsynta sjukdomar behover precis som andra i samhéllet
motas av att de inte 1dmnas i1 utanforskap utanfor systemet.

Med anledning av detta vill jag fraga statsradet Ardalan Shekarabi:

Avser statsradet att vidta nagra atgérder for att sikerstilla att sjukdomar som
bland annat ME/CFS blir kdnda och hanteras inom ramen for
Forsédkringskassan sa att enskilda inte behover kimpa for att {4 sin sak prévad
utan kan {4 hjilp och stod pé ett enkelt satt?

12)



SVERIGES hid t&d
SKRIFTLIG FRAGA TILL STATSRAD RIKSDAG W

Ann-Charlotte Hammar Johnsson (M)

Overldmnas enligt uppdrag

Johan Welander

2(2)



