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RME, Riksforbundet for ME-patienter har ca 2000 medlemmar, drabbade av sjukdomen
ME/CFS, (Myalgisk Encefalomyelit/Chronic Fatigue Syndrom) med diagnoskoden ICD-10
G93.3. Denna sjukdom karakteriseras av langvarigt nedsatt arbetsféormaga pa grund av en
rad rubbningar i flera organs biologiska system dar bl.a. stérningar i energiproduktionen i
kroppens vavnader ar stord. Forloppet ar langdraget och ofta kombinerat med smarttill-
stand, bukbesvar och paverkan pa kognitiva férmagan. Det ar typiskt att 6kad psykisk eller
fysisk belastning t.ex. genom utredningar och inadekvata rehabiliteringsforsék medfor for-
samringar av bade valbefinnande och arbetsférmaga.

Vi kan tyvarr konstaterat att ndstan alla vara medlemmar har under nagon del av sin sjuk-
domstid haft problem med att fa nédvandigt stéd fran Socialférsakringssystemet. Av den pa-
tientenkat som genomfordes vid arsskiftet 2018/19 framgar att 40 % av de svarande (ev med
hjalp av ombud) 6verklagat FK:s beslut eller vant sig till domstol for att fa sin sak provad. Yt-
terligare 5 % hade velat dverklaga men har inte orkat.

Manga medlemmar vagar inte engagera sig i ideella aktiviteter, t.ex. i Forbundet av radsla
for att da av FK bli bedomda som fullt arbetsféra och bli berévade sin sjukpenning. Det ar
inte beframjande for halsan att kdnna sig jagad och ifragasatt sa snart en forsoker anvanda
sina formagor sig trots de begrénsningar sjukdomen innebar.

Vi ser positivt pa den genomférda utredningen och stéller oss huvudsakligen bakom de slut-
satser och rekommendationer som finns i betdankandet.
| vissa avseenden har vi emellertid avgdrande kritiska synpunkter.

| avsnitt 5.1 och pa flera andra sidor beskrivs sjukskrivnings- och rehabiliteringsprocessens
paradox.

Forsakringskassans dubbla uppdrag: Att vardera om individidens arbetsférmaga ar nedsatt
och beddma behovet av ekonomiskt stéd och samtidigt samordna och évervaka rehabilite-
ringsprocessen. Manga av vara medlemmar har upplever detta som en form av utpressning:
Om du inte genomfor den foreslagna arbetsférmageutredningen eller rehab-traningen far
du inte sjukpenning. Ingen hansyn tas till om patienten ar for sjuk for att genomféra AFU el-
ler traning eller blir forsamrad av att ha forsokt medverka.



Bidragande till denna situation ar att FK:s handlaggare inte godkdanner diagnosen ICD-10
G.93.3 eftersom det inte finns “objektiva fynd” som styrker diagnosen. Det &r anmarknings-
vart att FK underkdanner en diagnos som stallts efter noggrann lakarutredning och efter fast-
stallda kriterier dvs lagvidrigt dverprévar medicinska beslut. Det star i strid med FK:s uppdrag
— att vardera om individens arbetsférmdga ar nedsatt. Lakarna som arbetar pa landets enda
specialmottagningar for ME-patienter, Stora Skdndals Neurorehab och Bragée-kliniken, ut-
trycker stor frustration over att fa sin professionella kompetens ifragasatt pa osakliga grun-
der.

| avsnitt 5.5.1 och 5.5.2 patalas att det for individen kan vara svart att forsta att FK gor en
annan bedémning an den behandlande ldkaren och att Forsakringskassan och Arbetsfor-
medlingen bedémer arbetsformaga olika. Har menar vi att det ar anmarkningsvart att pro-
blemet beskrivs som att individen inte forstar, nar det i sjdlva verket ar ett systemfel och en
foljd av myndigheternas olika uppdrag. Forslaget i avsnitt 8.2.1 om att aktdrerna behdver
samverka pa strukturell niva ar hogst relevant.

Patienten far motsagelsefull information och far ensam ta konsekvenserna genom att bli
utan férsorjning. An mera anméarkningsvirt ar att patienten inte informeras om att SGl:n gar
forlorad om hen genom att arligt beskriva sitt halsotillstand registreras som arbetssdkande
med forhinder hos Arbetsférmedlingen.

| ovan ndmnda patientenkéat framtrader problemet tydligt: Behandlande lakare beskriver 4%
av patienterna som arbetsfora till minst 75%. Forsakringskassans bedomning ar att 41% har
motsvarande arbetsférmaga.

Vi har ocksa rapporter fran vara medlemmar om en hantering som ar varken rattssaker eller
rattvis:

-Tva personer med samma sjukdomsgrad, dvs hembundna och helt saknar arbetsformaga,
med nastan identiska lakarintyg. Den ena beviljas sjukpenning, den andra inte.

- Byte av handlaggare kan medfora forandring i ena eller andra riktningen trots att fakta-un-
derlaget ar detsamma. De indikerar att FK processer inte ar rattssakra eller rimliga; olika
handldggares egna tyckande far orimligt stort utrymme i dagens system.

En sammanstallning av patientberattelser som gjordes infor ett planerat besék med
socialforsakringsministern bifogas och illustrerar bristen pa rattssakerhet.

Avslag fran FK kan dessutom innebdra att kommunala insatser som t.ex. hemtjanst och
hjalpmedel inte beviljas.

Vi stéller oss bakom utredningens slutsatser i avsnitt 5.10. Individer i sjukskrivnings- och re-

habiliteringsprocessen paverkas nar aktorer som ska stodja individen har svart att samverka.
Lagstiftaren behover uppmarksammas pa problemet och pa dess konsekvenser for individer
i sjukskrivnings- och rehabiliteringsprocessen.

Vi tillstyrker forslaget i avsnitt 8.2.5 om att traffa en nationell 6verenskommelse om hur ak-
torerna ska utveckla former for samverkan. Vi finner det anmarkningsvart att patientforetra-
dare inte ndmns i sammanhanget.



Forslaget i avsnitt 8.3 om en gemensam digital yta for planering tror vi skulle vara till nytta
for alla parter. Vara medlemmar rapporterar det som mycket pafrestande att formedla in-
formation till alla inblandade. Kognitiv svikt ar ett vanligt symtom vid ME/CFS vilket skapar
svarigheter att ta emot och férmedla information, sarskilt i stressade situationer. En gemen-
sam plattform gor det ocksa mojligt att referera till insanda handlingar. Vara medlemmar
upplever inte sallan att handlaggaren och FMR varken har last eller har kannedom om in-
sanda dokument.

Vi instimmer ocksa i meningen ”“Individen behover ges maojlighet att fa planering avseende
sin sjukskrivnings- och rehabiliteringsprocess samlad pa ett stélle.”

Utredningens forslag ar inriktade pa organisatoriska forandringar och 6kad samverkan. Brist
pa kunskap, avsaknad av empati och en materialistisk manniskosyn paverkas inte av en for-
andrad organisation. Har behovs en kulturférandring! De med ME/CFS ar en drabbad grupp
med mycket lag livskvalité som dessutom drabbas svart av bristerna i dagens socialférsak-
ringssystem; bade i form av orattvist uteblivna ersattningar och agerande fran FK som med-
for forsamringar av sjukdomstillstandet genom stressande osdkerhet i beslutsprocesserna
och krav pa inadekvata rehabiliteringsinsatser.!

Vi saknar patientperspektivet pa ett djupare plan. Det namns i forbigaende att patienter kan
fa ekonomiska svarigheter vid avslag pa ansdkan om sjukpenning/sjukersattning. Vi ser ex-
empel pa personliga katastrofer och svara konsekvenser ocksa for narstaende.

For RME, Riksforbundet for ME-patienter

Kerstin Heiling, Sture Eriksson
Ordférande RME Vice ordférande RME

Kontakperson i detta drende:
Docent Sture Eriksson
Mjoélnarvagen 4

90440 Roback

telefon 0768 146043

Mail: sture.eriksson@me.com
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