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1 Forord

Nar RME har kontakt med myndigheter och media far vi ofta fragan om hur manga som
har diagnos ME/CFS och vilka méjligheter det har funnits att fa tréiffa en ME/CFS-
kunnig ldkare. Vi far ocksa fragor om sjukforsikring, hur manga som fatt eller bli-
vit vigrade sjukskrivning/sjukpenning/sjukerséttning. Vi har haft svart att ge fakta-
baserade svar.

Vi vet genom kontakterna med vara medlemmar att manga &r svart funktionsned-
satta och lever under mycket besvirliga omstéindigheter. Syftet med den hér enkéten
var dels att fa information for vart paverkansarbete, men ocksa underlag for att svara
pa fragorna fran myndigheter och media.

For mer dn 10 ar sedan genomférdes en liknande medlemsenkét. Rapporten fick titeln
”Som nagot katten sldpat in”. Nagra av fragorna fran den enkéten har upprepats i den
nya enkéiten. Ddrmed far vi mojlighet att jamfora situationen for ME-drabbade under
den gangna tioarsperioden.

For att gora rapporten mera lattliast har vi samlat de flesta tabellerna i bilagor
tillsammans med en kort metodbeskrivning.

Rapporten riktar sig i forsta hand till sjukvardspersonal, politiker och andra besluts-
fattare. Informationen far fritt citeras under forutsiattningen att killan anges.

Vi vill tacka alla de patienter som har besvarat fragorna och ocksa genom personli-
ga kommentarer givit en tydlig bild av hur det &r att leva med ME/CFS samt Joakim
Walldius som bidragit med figurerna [2] till

Sture Eriksson Kerstin Heiling
Leg ldkare, docent Leg psykolog, Fil dr
Vice ordférande RME Forbundsordférande RME



2 Vad &r ME/CFS?

ME/CFS Kklassificeras av. WHO som en neurologisk sjukdom med diagnoskod
ICD-10 G 93.3.

ME/CFS &r en allvarlig, kronisk multisystemsjukdom dér bl.a. nervsystem, im-
munforsvar och energiproduktion dr paverkade. Forskning och klinisk erfarenhet
har visat att ME/CFS &r den sjukdom, som ger den kraftigaste nedséttningen
av livskvalitén jamfort med andra kroniska sjukdomar.

I 75-80% av fallen borjar sjukdomen i samband med en infektion. ME/CFS
forekommer i olika svarighetsgrad av funktions- och aktivitetsnedsdttning och
cirka 25% av patienterna har sa kraftiga funktionsnedséittningar att de #r bund-
na till sina hem eller singliggande. Bade mén, kvinnor och barn kan insjukna i
ME/CFS.

ME/CFS kinnetecknas av en sénkt fysisk och mental aktivitetsgrins samt an-
strangningsutlost forsdmring. Detta innebér att ME-sjuka dr kraftigt begrinsade
i att anvdnda muskler och hjarna och nir man anstréinger sig mer dn sjukdomen
tillater sa sédnks den tolererade aktivitetsgransen ytterligare och man drabbas
dven av tilltagande sjukdomssymtom.

Vanliga, betydande symtom som den ME-sjuke lever med &r influensasymtom
med feberkénsla, huvud- och muskelvirk, minnes- och koncentrationssvarigheter,
intryckskénslighet samt ortostatisk intolerans.

En fullstéindig lista 6ver symptom finns pa http://www.viss.nu

Kalla: http://www.rme.nu
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3 Introduktion

Riksforbundet for ME-patienter (RME) genomforde under december 2018 - jan 2019
en medlemsenkdt. RME:s medlemmar kan vara de som har ME-sjukdomen, men ocksa
anhoriga eller andra intresserade. Samtliga medlemmar har inbjudits att delta och de
har ocksa fatt en paminnelse. Endast de som har ME sjdlva har haft mojlighet att svara
pa samtliga fragor, och 6vriga medlemmar har darfor bara noterat att de sett enkéten.
Enkéten var utformad som ett Web-formulédr, men mojlighet har ocksa funnits att svara
via ett pappersformat. Svaren har ldmnats anonymt och informationen kan dérfoér inte
sparas till en enskild medlem.

3.1 Bortfallsanalys

Samtliga registrerade medlemmar (1876 vid arsskiftet 2018/19) inbjods att delta via
medlemsbrev (digitalt eller per post) och 1016 (55%) har lamnat in svar. 24 personer
har svarat via pappersformulédr och dessa ingar ocksa i denna bearbetning. De olika
kategorierna av medlemmar som svarat framgar av tabell [2| 929 personer ar sjdlva sjuka
i ME/CFS. Eftersom det dr omgjligt att spara enskilda medlemmar som inte har svarat,
kan ingen detaljerad bortfallsanalys goras. De finns dock anledning att anta att det
huvudsakligen ar svart sjuka personer som inte svarat, varfor enkéten visar troligen pa
en béttre funktionell niva d&n den som skulle synas om samtliga medlemmar hade svarat.

4 Basal beskrivning

4.1 Alder och kén

Det #r en tydlig 6verrepresentation av kvinnor (85%), som har svarat pa enkiten. Denna
fordelning #r vil kénd fran andra studier. Alderférdelningen bland de som svarat framgar
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Figur 1: Aldersfordelningen grafiskt



Enligt Region Stockholms kunskapsportal www.viss.nu insjuknar man oftast i aldern
mellan 20-40 ar med kvinnlig dominans. De som svarat pa enkiiten kan alltsa antas vara
ganska representativa for patientgruppen.

Antalet svarande i olika lin framgar av tabell [6] i bilagan. Antalet stimmer propor-
tionellt ganska vil med antalet medlemmar i respektive ldn och kan darfér anses vara
representativt for RME.

4.2 Boendesituation

Aktuell boendesituation bland de sjuka framgar av tabell [f|i bilagan. De flesta bor med
sambo eller dr gifta. Det framgar inte av svaren hur manga av dessa som har barn, men
4% ar ensamboende med barn under 18 ar. 29% #r ensamboende, 3% bor ensamma med
vuxna barn. 3,5% bor med forildrarna och eftersom ingen av de svarande ér yngre dn
16 ar, finns det i den hér gruppen sannolikt en grupp vuxna som aldrig kunnat flytta
hemifran eller som i vuxen alder flyttat tillbaka hem till fordldrarna.

Langre fram i enkéten stélls fragor om funktionsnedséttning och dir framgar att
manga har svart att klara dagliga géromal. Andra fragor handlar om stod i form av
hemtjénst eller assistans, nagot som relativt fa har beviljats. Att d& vara ensamboende
med svar funktionsnedséttning ger knappast forutséttningar for ett véirdigt liv.

5 Diagnostik, samsjuklighet och sjukdomsférlopp

5.1 Diagnostik

Av de som svarat har 94% fatt sin ME/CFS-diagnos faststilld av likare. Aven om
uppgifterna i denna undersékning dr egenrapporterade, sa &r risken liten att personer
som tror sig ha ME ska ha svarat ja pa fragan.

For de allra flesta har det tagit manga ar innan man triffat en likare som haft
tillréicklig kunskap for att stélla diagnos M/CFS (tabell [12)). I genomsnitt har det dréjt
nio och ett halvt ar fran det att man noterat symtomen pa ME tills diagnosen har fast-
stallts. Variationsvidden dr 0-55 ar! Manga beskriver denna tid som ytterst pafrestande.
Forutom att man inte upplevt sig forstadd och respekterad kan felaktiga rad och felbe-
handling ha bidragit till att symtomen forvérrats.

Under resans gang har fler &n hélften av de svarande fatt en eller flera andra diagno-
ser (tabell [0). De vanligaste diagnoserna fére ME/CFS #r IBS, Kroniskt stressyndrom
och Fibromyalgi. Detta speglar troligen osidkerheten hos manga likare, men kan enligt
kommentarerna ocksa bero pa att ldkaren satt en annan diagnos for att undvika problem
med Forsékringskassan.

5.2 Samsjuklighet

Samsjuklighet med ME/CFS é&r vanligt (tabell [10), vilket ocksa bekriftas av forskning
och klinisk erfarenhet. En tredjedel av de svarande rapporterar samsjuklighet i IBS
och n#stan lika manga har diagnos Fibromyalgi i kombination med ME/CFS. Mera



anmérkningsvért dr att en tredjedel av de svarande har fatt diagnos Utmattningstill-
stand. Detta borde vara en differentialdiagnos.

5.3 Sjukdomsforlopp

Inte mindre &n 7% av de svarande har fatt sin ME/CFS-diagnos borttagen (tabell [13).
Forhoppningsvis har det i en del fall berott pa att man upptickt ndgon annan sjukdom,
men ofta &r motiveringen helt subjektiv, utan faktaunderlag som t.ex. ”ME/CFS &r en
ifragasatt diagnos”, "ME/CFS finns inte, saknar objektiva fynd”, ”Forsidkringskassan
godkinner inte diagnosen” eller ”ME/CFS beror pa felaktiga tankemonster.” Eftersom
enkéten dr en tvarsnittsundersokning kan den inte ndrmare beskriva sjukdomsforloppet
med ME/CFS.

6 Fysiskt och psykiskt vilbefinnande

Nagra av fragorna handlade om graden av funktionsnedséttning och visar att manga
sjukas liv begrénsas kraftigt bade i praktiskt och socialt avseende.

6.1 Fysisk formaga

Nedanstaende tabell visar den begriansning nér det giller fysisk aktivitet som manga
upplever. Som anstringande aktiviteter beskrivs: att springa, lyfta tunga saker, delta i
anstringande sporter. Mattligt anstringande aktiviteter &r: att flytta ett bord, damm-
suga, skogspromenader eller tradgardsarbete. Fragan om latt anstriangande aktiviteter
var formulerad sa hir: Hur &r Din formaga till ldtt anstringande aktiviteter som att
gd uppfor en trappa, ga hundra meter, duscha eller kla pa Dig paverkad pa grund av
ME/CFS? Svaren framgar av nedanstaende tabell

Tabell 1: Begrinsningar av fysiska aktiviteter vid ME/CFS

Typ av aktivitet Mycket Lite Inte alls
Anstringande 95% 4% 0.2%
Mattligt anstringande  69%  29% 2%
Litt anstringande 26%  57% 16%

Av de svarande dr det néstan ingen som klarar av fysiskt anstringande aktiviteter.
Vardagsaktiviteter som t.ex. att dammsuga eller tradgardsarbete dr det fa som orkar.
De flesta klarar inte ens basala aktiviteter i det dagliga livet utan svarighet. Hér finns
anledning att papeka att de svarast sjuka sannolikt inte finns med bland dem som svarat
pa enkéten. Hur det fysiska vélbefinnandet drastiskt dndras av ME/CFS visas grafiskt
i figur [2] och

Av svaren framgar tydligt att det fysiska vélbefinnandet har forsdmrats drastiskt
av sjukdomen. Medan 77% uppger att de madde bra eller mycket bra fore insjuknan-
det dr det 87% som mar daligt eller mycket daligt vid det tillfille enkiiten besvarades.



Mycket bra

Bra

Nagorlunda

Daligt

Mycket daligt

Mycket bra

Bra

Nagorlunda

Daligt

Mycket daligt

43

I
15
6
B:
0 10 20 30 40

Figur 2: Fysiskt vélbefinnande fore tiden med ME/CFS

Figur 3: Fysiskt vilbefinnande under tiden med ME/CFS

50

60

60



Har finns ocksa anledning att papeka att de svarast sjuka sannolikt inte har orkat be-
svara enkéten. Den fysiska funktionsnedséttningen bland medlemmarna kan alltsa vara
betydligt svarare.

6.2 Sociala aktiviteter

Nistan alla (98%) rapporterar att deras sociala aktiviteter begrinsas av sjukdomen
(se tabell i bilagan). Detta innebér en stor minskning av livskvaliteten. 25% &r helt
isolerade — de har i praktiken ingen social samvaro. For de 6vriga ér den sociala samvaron
i hemmet begridnsad men mojlig. Utanfér hemmet kan firre &n en fjardedel delta i mer
dn 1-2 timmars samvaro.

Svaren pa andra fragor gav konkreta exempel pa den begrinsade aktivitetsnivan
vid ME/CFS och illustrerade hur vanligt de &r med ” Anstringningsutlost forsamring,
PEM”. De svarande rapporterar ocksa plotslig och total utmattning utan att man ser
nagon tydlig orsak. Mer dn hélften har begrinsat liv genom svéarigheter att aka bil eller
buss och svarigheter med orientering. Manga har begrinsad mojlighet till avkoppling
genom at ldsa. Cirka 40 procent rapporterar att man tidvis har svarigheter med att orka
med basal personlig hygien.

Av diagrammet och tabellerna ochi bilagan framgar att ME/CFS har patagligt
begriansande effekter pa olika fysiska och sociala aktiviteter.

6.3 Psykiskt vilbefinnande

De begrénsningar i savil fysiskt som socialt avseende som redovisats i de ovanstaende
fragorna paverkar naturligtvis livskvalitén for de ME-drabbade. Langre fram i enkéten
behandlas ocksa den ekonomiska situationen och svarigheter att fa stod fran social-
forsakringssystemet. Det ar dirfor inte forvanande att det psykiska vilméaendet fordndras
pga. den situation som sjukdomen medfort. Se tabell [I7] och [I8]i bilagan och figur [ och
Bl

Av svaren framgar tydligt att det psykiska vilbefinnandet har paverkats drastiskt
av sjukdomen. 78 procent uppger att de madde bra eller mycket bra fore insjuknandet,
medan 6 procent madde daligt eller mycket daligt. Vid tiden for enkéten ar det endast 37
procent som mar bra eller mycket bra medan 26 procent daligt mar daligt eller mycket
daligt.

7 Arbetsformaga och sysselsiattning

Fore insjuknandet arbetade drygt tva tredjedelar av de svarande heltid (tabell . Vid
tidpunkten for enkéten arbetade endast nagra fa procent heltid, de flesta arbetade inte
alls (tabell . Aven de som orkar arbeta i nagon utstriickning beskriver en pressad
situation: ”Efter arbetet har jag inte mycket energi kvar till andra aktiviteter”, ” Jag kan
bara arbeta i kortare pass” eller ”Jag har fatt anpassat arbete”.

Svaren pa fragan om vilken arbetsféorméga patienten sjilv anser sig ha och hur den
bedémts av behandlande likare respektive forsikringskassan visar pa stora kontras-
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ter: Forsikringskassan bedomer att 41 procent har full eller néstan full arbetsformaga
(75-100%), ldkare bedomer att 4 procent av patienterna har motsvarande arbetsformaga
och bland patienterna anser 3 procent att de kan arbeta 75% eller mera (tabell 38| och

ht samt figur @
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Figur 6: Bedomningar av arbetsférmagan av ldkare respektive Forsikringskassa

Svaren pa fragorna om forsorjning &r svara att overblicka eftersom manga olika
kombinationer dr mojliga Av de 363 personer som svarat att de har sjukpenning har
44% hel sjukpenning och 10% halv sjukpenning (tabell . Tabell visar att av
de 467 som svarat att de har sjukerséttning har 58% hel sjukpenning och 10% halv
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sjukerséttning. 241 personer rapporterar att de i nagon utstriackning &r forsorjda av
anhoriga - manga i mycket hog utstrickning 75-100 procent (tabell . Eftersom ingen
av de svarande ér under 16 ar dr det bara i enstaka fall fraga om barn/unga som forsérjs
av fordldrarna. Jamforelsevis fa personer rapporterar andra forsorjningsalternativ som
t.ex. forsorjningsstod enligt Socialtjinstlagen, A-kassa eller egna besparingar. Mycket fa
studerar eller ar arbetslosa och séker arbete. Alternativet annat under arbetsrelaterade
fragor avser andra former av inkomster. Det dominerande &r olika former av pension
(107 pers), men det finns ocksa en del andra forsédkringslosningar.

8 Halso-och sjukvard

Som ndmnts i avsnitt 5 om diagnos och sjukdomsférlopp har néstan alla fatt vénta i
manga ar innan de fatt en faststilld ME/CFS-diagnos. Under tiden som de varit sjuka,
dven fore diagnos har man tagit upprepade kontakter med varden utan att méta nagon
lakare med kunskap om ME/CFS.

8.1 Lang resa i land utan kunskap

Hélften av de svarande har mott minst 10 likare under sin sjukdomstid. Ménga patienter
(20%) har alltsa vandrat runt i sjukvarden i flera ar utan att tréffa enda ME/CFS- kunnig
lakare. De flesta (58%) har inte hittat nagon ME/CFS-kunnig likare i sitt distrikt/lin
utan har sokt sig till specialmottagningarna i andra ldn. Endast 18 procent har utan
svarigheter fatt remiss till specialist pa ME/CFS (tabell och [48)). Hélften av de
som svarat har motts av pastaendet att ME/CFS &r en psykosomatisk sjukdom fran
minst hélften av de ldkare de varit i kontakt med.

Forutom den stress och det lidande som patienterna drabbats av genom att fa vinta
sa lange pa adekvat vard innebér detta enorma kostnader for samhéllet framfor allt inom
sjukvarden, men ocksa genom att ME-sjuka ofta féorsdmrats under resans gang. En tidi-
gare diagnos och ritt insatta atgirder hade troligen kunnat bromsa sjukdomsférloppet
och darmed bevarat en del av personens arbetsféormaga.

Svaren belyser ocksa det stora behovet av utbildning framfor allt for personal inom
primérvarden, men ocksa i specialistvarden.

8.2 Patientnojdhet

Bristen pa kunskap inom varden avspeglar sig i hur ndjda patienterna dr med den vard
och behandling man fatt for sina ME/CFS-besvér utanfor specialmottagningarna for
ME/CFS:

68% &r mycket eller ganska missndjda med ME-varden utanfor specialmottagningar-
na 13% &r mycket eller ganska nojda (tabell. Som kontrast kan ndmnas att av samma
patienter dr 39% mycket eller ganska néjda med den vard och behandling man fatt for
andra sjukdomar/besvir, medan 28% #r ganska eller mycket missnojda (Se figur |7 och

tabell .
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Figur 7: Hur nojd & Du med varden for ME/CFS utanfor specialmottagningarna

Nagot som sannolikt har bidragit till ME-sjukas missndje med varden &r om man
blivit forklarad fullt frisk eller arbetsfor, trots att man varit sjuk. Hélften av de svarande
uppger att detta har intréffat, men i de flesta fall har det varit Forsédkringskassans likare
eller handléggare som gjort den bedémningen. Den vanligaste motiveringen &r att det
inte finns nagra objektiva fynd, som pavisar sjukdomen.

9 ’Formaner’ fran Socialforsidkringen

Majligheten att fa sjukpenning eller sjukersdttning ndr man drabbas av ME/CFS tycks
vara helt oférutsigbar. Manga blir inledningsvis sjukskrivna med en annan diagnos &n
ME/CFS. Det hiander (18%) att den sjukpenning man fatt p.g.a. en annan diagnos av-
slas ndr man fatt diagnos ME/CFS. Det dr ganska vanligt (35%) att man fatt avslag
pa ansokan om fortsatt sjukpenning. Frekvensen avslag ckar markant ar 2017 (tabell
. 40% har overklagat beslut om nekad sjukpenning eventuellt med hjilp av ombud.
Ytterligare 5% ville, men orkade inte dverklaga (tabell[67] ). Nér det géller sjukerséittning
tycks processen vara nagot enklare da 63% av ansokningarna om sjukerséttning bevilja-
des direkt av FK, men 78 personer uppger att de har pagaende processer varav 53 &r i
nagon form av overklagan.
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10 Hjialpmedel och stodinsatser

Fragorna nir det giller hjdlpmedel/stodinsatser var formulerade sa att man for var-
je hjélpmedel/stédinsats skulle ange om man fatt en ordination, om man bekostat
hjalpmedlet sjialv, om man skulle behtva stédet, men inte beviljats eller om det inte
var aktuellt (tabell [72). De storsta otillfredsstéllda behoven (31%) géller hemtjénst och
tillstand for handikapp-parkering som beviljats i 18% respektive 10%. Andelen som be-
viljats fardtjanst (20%) &r ungefér lika stor som de som skulle behdva, men ej beviljats.
Manga har ordinerats eller sjilva skaffat duschstol/sittbrida men flera skulle behéva —
ovintat att ett sa enkelt hjalpmedelsbehov inte ar tillgodosett av kommunen. 22 procent
onskar en stéllbar sing, ganska manga (13%) har skaffat sjélva, men fa har ordinerats
— beror mgjligen pa ovilja mot att ha en ”sjukhusséing”. Det tycks vara jamforelsevis
latt (24%) att fa en rullstol ordinerad, ytterligare nagra onskar en sadan, men det &r
fler som onskar el-scooter, vilket mera séillan ordinerats varfor nagra skaffat en sadan pa
egen bekostnad.

10.1 Jamforelse mellan ldnen

Om svaren delas upp pa olika ldn framtridder vissa skillnader. Svarigheterna att hitta
en ME/CFS-kunnig ldkare i sitt lin &r storst (omkring 80%) utanfor de regioner dér
det finns specialmottagningar, men &ven i Stockholm och Vistra Gotaland rapporteras
problem — omkring 40% av de svarande har inte hittat nagon ME/CFS-kunnig likare i
lanet.

11 Klagomal och anmélningar

Utifran vad som framkommit av enkitsvaren dr det inte forvanande att manga &r
missnojda med varden. 18% har kontaktat Patientndmnden eller IVO, 34% har velat
gora det men inte orkat. Totalt har alltsa 52% kint anledning att framfora klagomal
eller gora en anmilan med anledning av sina erfarenheter i hilso- och sjukvarden (ta-
bell I Region Ostergotland finns méanga missnéjda - ver 70% av de svarande i
Ostergotland har gjort eller énskat gora en anmilan till patientndmnden eller IVO. Sta-
tistik fran IVO visar att det i hela landet gjordes 741 anmé&lningar till IVO under 2018
— en anmalningsfrekvens pa mindre &n en tusendelprocent.

12 Kommentarer fran de som besvarat enkiten

I slutet pa enkiten fanns mdjlighet att skriva en kommentar, vilket flera medlemmar
utnyttjat. Majoriteten av kommentarerna kan sammanforas till ndgra huvudomraden:

e Socialforsakringssystemet /Forsidkringskassan

e Diagnos och samsjuklighet
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e Hiilso- och sjukvarden
e Anhorigas situation

e Anmélningar och ¢verklaganden

12.1 Socialférsdkringssystemet / Forsdkringskassan

Néagra kommentarer beskriver svara livssituationer nir man varit ndrmast utan forsorjning
och inte haft pengar till mat.

En hemsk situation uppstod under en period nar jag fick overklaga FK's
beslut till tingsratten, levde ensamstdende med en ettéring.
........ Jag svalt i ett drygt halvar och var tacksam att en 1-3ring inte behdvde
stora portioner - s i alla fall mitt barn kunde fd nog med naring av oss tva.
Bostadsbidrag, FK’s barnbidrag och ldgsta fordldrapenning fick vi leva pa da.
....... FK har makten 6ver mitt liv, som utférsdkrad far jag hoppas pa att fa
bidrag for att inte hamna pa gatan.

Manga upplever otrygghet och oroar sig for sin forsorjning i framtiden — en stress
som i sig medfor 6kade symtom, men som slédpper nér ekonomin &r tryggad.

All energi gar at till att oroa mig for att bli avstangd av Forsdkringskassan,

vilket /forsatter mig i kronisk stress genom att jag oroar mig for ekonomin och
att bli avstangd.
Senare, ndr jag fick sjukersdttning, kindes tillvaron efter en tid lite lugnare.
Jag behovde inte hélla pd och kontakta Vc for avstdmning och forlangning av
sjukintyg osv ... jag kunde da ta hand om mig sjalv och boérjade uppticka pp-
acing” .

Négra personer beskriver hur de utredningar som Fk begért inneburit en 6verbelastning
som givit permanent forsémring av sjukdomen.

Det &r en stor stress att leva under hot om att sjukpenningen kan komma
att dras in. Jag har fatt genomgd TMU, AFU och en arbetsférmageutredning
sedan jag fick diagnos ME. Detta trots att jag sedan insjuknandet inte klarar mig
sjdlvstandigt i vardagen och varit och ar 6vervigande liggande och hembunden.
Ingen av utredningarna har visat pd ndgon som helst arbetsformaga.

Tyvérr har belastningen av att genomfora dem medfort Idngvariga forsamringar
av mitt hélsotillstdnd, mojligen permanent. Forsdakringskassan anser inte att jag
uppfyller kriterierna for sjukersattning.

Néar sjukpenning eller sjukersédttning inte beviljats har man forsokt andra losningar

for att forsorja sig t.ex. ga i pension i fortid, starta eget foretag for att kunna reglera sin
arbetstid eller borja studera.
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s jag har jobbat pa med deltidssjukskrivningar och byte av jobb, foraldraledigheter
som vi laborerat hit o dit med for att minska min arbetstid.

Att fa faststéllt och fa behalla en rimlig sjukpenninggrundande inkomst, SGI, tycks
vara mycket svart, sirskilt om man periodvis arbetat deltid samtidigt som man varit
sjukskriven.

De som har varit sjuka lange upplever att Forsdkringskassans instéllning har forandrats
och blivit mera restriktiv samtidigt som man gang pa gang fatt byta handlaggare.

Ibland hamnar den som &r sjuk "mellan stolarna”. Forsékringskassan anser att man
ar arbetsfor, medan likare och Arbetsférmedlingen intygar att man &r for sjuk for
att kunna ta nagot arbete. Kommunen beviljar hemtjianst pga. funktionshinder, men
forsdkringskassan avslar ansokan om handikappersittning for att bl. a técka kostnader-
na for hemtjénst. Kommunen vill dra in férsoérjningsstod och héanvisar till FK, som inte
beviljar sjukpenning/sjukerséttning.

FK tycker dock att jag &r for frisk for att vara sjukskriven, Ikaren tycker jag
ar for sjuk. Den xx/xx kommer jag bli utforsakrad.
Trots att min arbetsgivare och min ldkare sen 20 &r o ME/CFS - likaren anser
att jag ar for sjuk for ndgot arbete pa arbetsmarknaden sa far jag inte igenom
hel sjukersattning! Kanner mig s3 krankt o besviken pa forsakringskassan!!
Det forsta avslaget, efter 3,5 ars sjukskrivning, fick jag medan jag var sjukskriven
for utmattningssyndrom. Har ansckt om sjukpenning flera ganger sedan jag fick
diagnosen ME/CFS och fatt avslag varje gdng med hanvisning till avsaknad av
objektiva undersokningsfynd. Detta trots tvd "misslyckade” arbetstraningar och
en arbetsformageutredning som visade pad "ingen arbetsformaga”.
Har efter det forsokt fa personlig assistans bade pd kommun- och forsakringskasseniva,
men fatt avslag. FK ansag att jag inte tillhdrde personkretsen. Xx kommun ansdg
att jag tillhérde personkretsen, men behdvde for lite hjalp for att fa assistans.
Systemet som dr baserat pa hur mycket sddan hjidlp man kan f&, fungerar inte
alls for ME.

Det &r inte ovanligt att man efter flera ar plotsligt blir av med sjukpenningen, men
inte far sjukerséttning eller ocksa blir man av med tidigare beviljad sjukerséittning. Olika
handlédggare pa Fk gor uppenbarligen olika bedémning. I vissa fall avslar en handléiggare
bidrag som tidigare varit beviljat - i andra fall innebér byte av handliggare att man far
hjalp pa ett sitt som man inte fatt férut. Situationen kan knappast kallas rattsséker.

Handlaggare fran FK har i dokumentation dven skrivit att diagnosen ME inte
omfattas av sjukférsakringen.
........ darefter fick jag full sjukersdttning pa inrddan av min handldggare p3
forsdakringskassan som var ny for mig o hon menade att jag var sjuk.
Men har haft tur med bra handlaggare - vid tredje ansdkan om sjukersittning
fick jag det.

Undantagen som bekraftar regeln?
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Har aldrig blivit ifrdgasatt av forsakringskassan eftersom det var deras forsakrings-
lakare som stéllde ME/CFS och fibromyalgi-diagnoserna. Forsakringskassan som
sjalva initierade sjukersattningsutredning etc.

12.2 Diagnos och samsjuklighet

Forutom beskrivningar av den langa vigen fram till en faststilld diagnos finns nagra
exempel pa nyttan av att fa diagnos:

Att fa en diagnos ger den sjuke en 'trygghet’, att veta varfor livet dr sd har,
gor det lattare att planera sitt liv och ger anhériga ett 'lugn’.
Sedan dess har jag kunnat ldra mig om sjukdomen och hur jag ska mandvrera
att leva med den och mar 1000 ggr battre dn innan jag fick ratt diagnos och
pressade mig sjalv over min férmaga i artionden.

Anmiérkningsvirt manga berdttar att deras behandlande likare viljer att inte sidtta
ME/CFS som huvuddiagnos, eftersom sjukskrivningen da inte skulle accepteras av For-
sidkringskassan. Det vanligaste &r att ldkaren istéllet satt fibromyalgi eller utmattnings-
syndrom som huvuddiagnos.

Men ville inte ge mig diagnosen eller ta med detta i underlaget pga av andra
lakares och forsakringskassans installning till sjukdomen. Darfor grundades den
pa mina fibromyalgisymtom och tidigare diagnosen utmattningssyndrom.

Jag har sjukersattning, men det fick jag inte pga att jag har ME. Det godkandes
inte, men nar en ldkare sa att jag var psykiskt sjuk (vilket jag inte &r) sa
godkandes det.

12.3 Hailso- och sjukvarden

Manga kommentarer handlar om brist pa kunskap inom varden, men ocksa om upple-
velsen av att bli misstrodd och avvisad. Foéljden kan bli att man héller sig borta fran
varden sa mycket som mojligt. Den som ként sig val omhéndertagen beskriver ofta ett
gott samarbete med ldkaren. I nagra fall har situationen foérédndrats nir man métt en
vikarie eller en AT /ST-ldkare som haft kunskap om ME/CFS.

Min ldkare pd VC kan inte mycket om ME, men har last pd och diskuterat
med kollegor som har en del kunskap. Han tog diagnosen pa stort allvar nar jag
varit pa /specialistmottagning/ och blivit utredd. Det skulle finnas manga fler
sadana lakare som verkligen vill lara sig.

Efter snart 27 ar med ME soker jag nistan aldrig vard langre. Ar s3 trott pa
lakares okunskap om sjukdomen och pa att bli bemo6tt som mindre vetande och
lat. Har bestamt mig for att det far ga sd lange det gar.
Skulle 6nska att man fick ta atminstone allmdnna prover en gdng per ar som
kronisk sjuk. Nu vet man ju inte med alla symtom man har ifall man drabbats
av nagon annan sjukdom som kanske gar att behandla.
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12.4 Anhoérigas situation

Det fanns inga enkétfragor som berdrde anhérigas situation, men beroendet och en
pressade situationen tas upp i kommentarerna.

...... och fér anhdriga ska man inte behova valja brod for mig eller min
sjuka anhoriga. Jag som frisk dr den viktigaste personen for min sjuka partner,
barn m. fl. Den sjuke maste vara omhandertagen i ALLA hanseenden
Nu &r det mina gamla foradldrar som hjilper mig dagligen. Jag tdr enormt pa
deras krafter bade fysiskt och psykiskt och &r orolig for att mista dem och hur
det kommer ga nar jag gor det.

.. och min dotter som jag inte orkat ta hand om nir trycket blir for tufft.
Utan min fantastiska familj och sambo hade jag mest troligt inte orkat med det
har livet. De ar fantastiska och gor att det finns ett liv trots alla begransningar.

12.5 Anmaéilningar och 6verklagande

Nar man haft anledning att klaga har orsaken oftast varit Forsakringskassans agerande.
Nagra kommentarer beskriver mangariga och ndrmast overkliga processer, dir utfallet i
olika rattsinstanser varit oférutsigbart. Manga ganger har dock éverklagandet, ofta med
hjilp av ombud, slutligen resulterat i att den ME-drabbade fatt ritt. Man maste fraga
sig vilka kostnader detta har inneburit for den enskilde och for samhéllet.

FK har dven anvant min egenskrivna omprovning som argument for att jag
skulle vara arbetsfér da jag klarat att skriva den. Fick ingen sjukpenning. Pro-
cessade i Kammarratten och forlorade. Grep halmstrdet och sokte sjukersattning
och fick 100%. Att befinna sig i en moment 22 sits da Forvaltningsratten /inte/
vill ta stéllning till vilken diagnos jag har pga tva motstridiga diagnoser: ME
kontra somatiseringssyndrom.

Jag forde en mangarig kamp for ratt till sjukersattning. Under manga ar fick jag
tidsbegransade ersattningar medan jag ifrdgasattes, skickades pd utredningar el-
ler det bara var tyst. 2009 med den nya regeringens andringar kom slutstriden och
jag vann permanent sjukersattning och retroaktiv ersittning i forvaltningsdomstolen.

13 Jamforelse med enkiten ’Som nagot som katten sliapat
in’ fran 2008

RME genomférde 2007 en medlemsenkét bland sina da 379 medlemmar och 210 (55%)
svarade. Enkdtuppbygenad och frageformuleringar skiljer sig en hel del mellan de tva
enkiterna sa mojligheterna att gora direkta jamforelser for att studera utvecklingen 6ver
tid ar mycket begrinsade. Man kan dock konstatera att bilden av funktionsnedséttningar
ar likartad, men att tillgadngen till hjdlpmedel tycks ha forbattrats marginellt men beho-
ven ir fortfarande langt i fran tillfredsstéllda.
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De svarigheter som medlemmarna moter inom hélso- och sjukvéarden och i relation
till Forsékringskassan(FK) har har forbéattrats sedan féregaende enkét. Som exempel kan
namnas att dver 90% anger i bada enkiterna att de dr mycket begrinsade i anstringande
aktiviteter och att FK vid bada tillfdllena anser att 20% é#r fullt arbetsfora, trots att
knappast nagon &r fullt arbetsfor enligt likares bedémning. I de fragor som kan jamforas
visas knappast nagon tydligt forbéttrad situation fér den som har ME/CFS trots bl.a.
den 6kade mediala uppmérksamheten under senare ar. Tva tredjedelar dr missndjda med
den vard man fatt for sina ME/CFS besvir vid bada tillfdllena. Andelen som framfort
eller 6nskat framféra, men inte orkat genomfora, klagomal till Patientndmnd eller IVO
har dock okat fran 31% till 52% under det gangna decenniet.

Den medicinska forskningen kring ME/CFS har dock gjort betydande framsteg under
de senaste 10 aren varfor det finns goda skél att anta att bade diagnostik och behandlings
skall kunna foérbéttras inom en snar framtid.

14 Slutord

Svaren pa denna medlemsenkét bekriftar i stor utstrackning den information vi tidigare
fatt genom personliga kontakter med vara medlemmar och beréttelser om hur det &ar att
forsoka leva med ME/CFS. Det dr tung ldsning som visar vilken hog grad av funktions-
nedséttning som kidnnetecknar personer med ME/CFS och hur stor effekt sjukdomen
har pa mojligheten till sociala aktiviteter med risk for social isolering. Livskvaliteten och
det psykiska vilmaendet paverkas ocksa negativt. Sist, men inte minst, visas hur bristen
pa kunskap inom varden och avsaknaden av samhéllets stod forvérrar situationen for
dem som redan &r hart drabbade. Enkétsvaren visa ocksa att ME/CFS sjuka i landet
inte fa likvardig vard och inte en rittssiker bedomning av Forsdkringskassan.

Enligt internationella prevalenstal lider minst 0,1 procent av Sveriges befolkning dvs
minst 10 000 personer av ME/CFS. Sannolikt har bara en brakdel av dessa fatt korrekt
diagnos.

Aven om den internationella forskningen under de senaste aren har gjort stora fram-
steg dr den egentliga orsaken till ME/CFS fortfarande inte klarlagd. Samstdmmiga stu-
dier visar att ME/CFS &r en allvarlig, kronisk multisystemsjukdom dér nervsystem,
immunférsvar och energiproduktion &r paverkade.

Forskning och klinisk erfarenhet har konstaterat att ME/CFS &r den sjukdom som
sinker livskvalitén mest jamfort med andra kroniska sjukdomar.

For diagnostiken saknas &n sa liange kliniskt anvindbara bio-markorer. Diagnostiken
baseras pa ingaende klinisk understkning for att att avgora om symptombilden stidmmer
med etablerade kriterier for ME/CFS.

Annu finns ingen botande behandling, men symtomlindring och stéd for att hantera
sjukdomssymtomen och dess konsekvenser dr avgorande for en god klinisk vard.

Svaren belyser ocksa det stora behovet av utbildning framfor allt for personal in-
om primérvarden, men ocksa i specialistvarden. RME lagger varje ar det mesta av sina
ekonomiska resurser pa att anordna konferenser for sjukvardspersonal och beslutsfatta-
re. RME har ocksa i manga ar framhallit behovet av specialmottagningar inom varje
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landsting. For nirvarande finns fungerande ME-mottagningar endast i Stockholm och
Goteborg, vilket inte kan anses vara en likviirdig vard fér dem som drabbats av ME/CFS.

I vintan pa nya studier som etablerar effektiv klinisk diagnostik och behandling behdvs
kvalificerat stdd for att sikra en sa god livskvalité som mdajligt for de som drabbats av
ME/CFS.

Avslutningsvis vill vi citera slutorden i den kunskapsoversikt som publicerades av
SBU i december 2018:

Slutligen vill vi podngtera att avsaknad av vetenskapligt stod for en be-
handling inte nédvandigtvis innebar att behandlingen saknar effekt. | avvak-
tan pd ett battre kunskapslage ar det viktigt att stodja patienterna till s& god
livskvalitet, aktivitetsférmaga och delaktighet i samhillet som mojligt aven om
funktionsformagan ofta inte kan pdverkas. | och med att tillstdndet ar rela-
tivt ovanligt, jamfort med till exempel stressrelaterad utmattning eller kronisk
smirta dr det sannolikt en fordel med specialiserade mottagningar som har
mojlighet att kontinuerligt folja den internationella kunskapsutvecklingen och
omsatta den i praktiken.S3dana specialiserade mottagningar skulle ocksa kun-
na ge battre mojlighet for att samla in data kring sjukdomens férekomst och
forlopp ochbattre majlighet att bedriva studier kring mekanismer, behandling
och rehabilitering. Sadan forskning skulle kunna bidra till forbattrade diagnoskri-
terier som baseras pa empiriska data utifran longitudinella studier av jamférbara
patientpopulationer och inte endast konsensus fran expertpaneler.

Myalgisk encefalomyelit och kroniskt trétthetssyndrom (ME/CFS). En systematisk oversikt. Stock-
holm: Statens beredning f6r medicinsk och social utvirdering (SBU); 2018. SBU-rapport nr 295. ISBN
978-91-88437-37-2. https://www.sbu.se/295
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15 Metod- och tabellbilaga

15.1 Metodbeskrivning

Riksférbundet for ME-patienter (RME) har under december 2018 - jan 2019 genomfort
en medlemsenkét. Majoriteten av RME:s medlemmar dr sjalva sjuka i ME, men ocksa
anhoriga eller andra intresserade kan vara med i RME. Samtliga medlemmar har inbju-
dits att delta och paminnelse har skickats till alla medlemmar vid tva tillfallen. Endast de
som sjilva har ME har haft mojlighet att svara pa samtliga fragor, och 6vriga medlemmar
har darfor bara noterat att de sett enkéten. Enkéten ar utformad som ett Web-formulér,
men medlemmarna har ocksa erbjudits att svara via ett pappersformat. 24 personer
har svarat via pappersformulér och dessa ingar ocksa i denna bearbetning. Svaren har
ldmnats anonymt och svaren kan dérfor inte sparas till en enskild medlem. Enkétens
fragor med en enkel sammanstéllning av svaren finns hér: https://members.paloma.
se/Surveys/Results/Preview/ResultsPublish.aspx?key=NTYSNTU7 och enkéten har
lagts in och administrerats av Anna Lundgren. Nar enkéten stingts, laddades samtliga
svar till en Excel-fil. Denna har sedan bearbetats i R (R Core Team (2018). R: A language and
environment for statistical computing. R Foundation for Statistical Computing, Vienna, Austria. URL
https://www.R-project.org/.). Manga av svaren &r i form av fri text, men dér det har varit
mojligt sa har detta konverterats till numeriska varden. I vissa fragor har dven fri-text
svaren bearbetats genom att nyckelord soks och riaknats i textsvaret, i den man som det
har varit mojligt att identifiera unika nyckelord.

15.2 Tabeller
Forteckning 6ver tabellerna finns pa sidan 1] i detta dokument.

Typ av medlem Antal
Jag ar sjilv sjuk i ME/CFS 929
Jag &r anhorig till person med ME 77
Jag &r medlem av annan anledning 10

Tabell 2: Kategorier som svarat pa enkéten.

Koén Antal %
Kvinna 783 85%
Man 122 13%
Vill ej uppge 8 1%

Tabell 3: Konsfordelning bland de med ME/CFS diagnos
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Minimum Férsta kvartilen Median Medelvirde Tredje kvartilen Maximum
16 ar 44 ar 52 ar 51.4 ar 60 ar 86 ar

Tabell 4: Aldersfordelning bland de med ME/CFS diagnos

Situation Antal Andel
Bor med sambo, make eller fru 541 59%
Ensamboende 266 29%
Bor med férildrarna 32 3.5%
Ensamboende med med barn under 18 ar 29  3.2%
Ensamboende med vuxna barn - dver 18 ar 26 2.8%
Ovriga svar 10 1.1%

Tabell 5: Aktuell boendesituation

Landsting Antal Andel Kumulerat antal
Stockholm 219 24% 219
Vistra Gotaland 218 24% 437
Region Skane 107 14% 544
Ostergotland 51 4% 595
Uppsala 34 4% 629
Halland 33 4% 662
Jonkoping 32 4% 694
Visternorrland 28 3% 722
Visterbotten 26 3% 748
Dalarna 22 2% 770
Kronoberg 18 2% 788
Sormland 18 2% 806
Virmland 18 2% 824
Orebro 15 2% 839
Gévleborg 14 2% 853
Vistmanland 14 2% 867
Blekinge 13 2% 830
Kalmar 12 1% 892
Norrbotten 12 1% 904
Jamtland /Héarjedalen 8 1% 912
Gotland 1 01% 913

Tabell 6: Antalet svar fordelat pa lin/landsting
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Svarsalternativ Antal Andel

Ja, diagnosen #r faststélld av likare 854 94%
Nej, diagnosen #r inte faststilld av likare 57 6%

Tabell 7: Andel med diagnosen faststélld av ldkare

Klinik Antal Andel Kumulerat antal Kumulerad andel
ME/CFS-mottagning 523  63% 523 63%
Annan specialistklinik 106 13% 629 76%
Vardcentral 104 12% 733 88%
Rehabiliteringsklinik 12 01% 745 89%
Ovriga 89  11% 89 100%

Tabell 8: Andel med diagnosen faststélld pa olika typer av kliniker

Minimum 1st Qu. Median Mean 3rd Qu. Maximum Ej numeriska virden

0.0 3.0 7.0 9.29 12.0 95.0 667

Tabell 9: Tid i ar mellan symptomdebut och faststéilld diagnos. 349 har svarat med nu-
meriskt virden, medan 667 har svarat med icke numeriska vérden, som t.ex. ’8 manader,
men troligen haft sjukdomen flera ar’)

Diagnos Antal Andel
IBS 333 33%
Fibromyalgi 217 2™%
Utmattningstillstand 197 19%
Depression 162 16%
Hypothyreos 132 13%
Celiaki 54 5%

Ehler Danlos syndrom 52 5%

Totalt antal svar 1016

Tabell 10: Samsjuklighet dvs vanligaste diagnoserna samtidigt med ME/CFS diagnos. I
enkéten rapporteras 437 olika kombinationer av svar bland 1016 lamnade svar.

Svar Antal Andel

Ja 484 57%
Nej 364  43%
Alla 848  100%

Tabell 11: Hade Du annan diagnos innan ME?
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Sjukdom Antal Andel

1BS 152 15%
Kroniskt stressyndrom 136 13%
Fibromyalgi 124 12%
Depression 96 9%
Hypothyreos 71 ™%
Borelia 43 4%
Antal svar 1016

Tabell 12: Vilken eller vilka diagnoser hade Du fore ME/CFS? Bland 1016 svar finns 253

olika svarskombinationer och de sex vanligaste diagnoserna finns i denna tabell.

Svar Antal Andel
Ja 55 7%
Nej 794 93%

Antal svar 849

Tabell 13: Har Du fatt Din ME/CFS diagnos borttagen?

Sjukdom Antal Andel
Utmattningssyndrom 10 15%
Trotthet 5 9%
Somatiserings syndrom 4 ™%
Fibromyalgi 3 5%
Allergi/Astma 1 2%
Autism 0 0%
Ovriga svar 32 58%
Antal svar 55

Tabell 14: 55 har fatt diagnosen ME/CFS borttagen och tabellen visar de vanligaste
diagnoserna som ersatt ME/CFS diagnosen. Alla 6vriga svar dr unika och som regel av
kommenterande typ och anger som regel ingen specifik diagnos.
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Organisation Antal Andel

Vardcentral 28  61%
ME/CFS mottagning 10 22%
Annan specialistklinik 7 15%
T™MU 7 15%
Smértrehab Linkoping 5 11%
Neurologisk klinik 3 6%
Antal olika svar 46

Tabell 15: 46 har fatt diagnosen ME/CFS borttagen och tabellen de vanligaste kliniker-
na/organisationer som tagit bort ME/CFS diagnosen. Svaren #r ofta kommenterande,
men antalet i tabellen visar nér respektive ord anvénts i svaret.

Motivering Antal Andel
ME/CEFS ér en ifragasatt diagnos 24 32%
ME/CFS finns inte, saknar objektiva fynd 23 30%
Forsédkringskassan godkénner inte diagnosen 22 29%
ME/CFS beror pa felaktiga tankemonster 9 12%
Antal lamnade svar 76

Tabell 16: Med vilken motivering &ndrades diagnosen? 76 har svarat pa denna fraga med
51 olika svarskombinationer. Tabellen visar de enskilda vanligaste svaren.

Svar Antal Andel Kumulerat antal Kumulerad procent
Mycket bra 377 43% 377 43%
Bra 304 35% 681 7%
Nagorlunda 134 15% 815 93%
Daligt 48 6% 863 98%
Mycket daligt 17 2% 880 100%

Tabell 17: Hur madde Du fysiskt innan Du blev sjuk i ME/CFS?

Svar Antal Andel Kumulerat antal Kumulerad procent
Mycket daligt 429 49% 429 49%
Daligt 332 38% 761 87%
Nagorlunda 107 12% 868 99%
Bra 6 0.7% 874 99%
Mycket bra 5  0.6% 879 100%

Tabell 18: Jimfort med innan Du blev sjuk i ME/CFS, hur mar Du fysiskt nu?
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Svar Antal Andel Kumulerat antal Kumulerad procent

Mycket bra 3712 42% 372 42%
Bra 317 36% 689 78%
Nagorlunda 137 16% 826 94%
Daligt 40 5% 866 99%
Mycket daligt 12 1% 878 100%

Tabell 19: Hur madde Du psykiskt innan Du blev sjuk i ME/CFS?

Svar Antal Andel Kumulerat antal Kumulerad procent
Nagorlunda 329  3™% 329 37%
Bra 274 31% 603 69%
Daligt 145 17% 748 85%
Mycket daligt 78 9% 826 94%
Mycket bra 52 6% 878 100%

Tabell 20: Jamfort med innan Du blev sjuk i ME/CFS, hur mar Du psykiskt nu?

Svar Antal Andel Kumulerat antal Kumulerad procent
Mycket begrinsad 844  95% 844 95%
Lite begréinsad 38 4% 882 100%
Inte alls begrinsad 2 0.2% 884 100%

Tabell 21: Hur 4r Din formaga till anstriangande aktiviteter, som att springa, lyfta tunga
saker, delta i anstringande sporter paverkad pa grund av ME/CFS

Svar Antal Andel Kumulerat antal Kumulerad procent
Mycket begrinsad 612  69% 612 69%
Lite begrinsad 259  29% 871 98%
Inte alls begriinsad 14 2% 885 100%

Tabell 22: Hur &r Din formaga till mattligt anstringande aktiviteter; flytta ett bord,
dammsuga, skogspromenader eller tridgardsarbete paverkad pa grund av ME/CFS.

Svar Antal Andel Kumulerat antal Kumulerad procent
Lite begrinsad 508  57% 508 57%
Mycket begrinsad 233 26% 741 84%
Inte alls begriinsad 144  16% 885 100%

Tabell 23: Hur &r Din formaga till litt anstrangande aktiviteter som ga uppfor en trappa,
ga hundra meter eller duscha eller kli pa Dig paverkad pa grund av ME/CFS?
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Svar Antal Andel Kumulerat antal Kumulerad procent

Ja 864 98% 864 98%
Nej 19 2% 883 100%

Tabell 24: Ar Du med Ditt nuvarande hilsotillstand pga ME/CFS begriinsad i olika
sociala aktiviteter?

Svar Antal Andel
Kan delta i sociala aktiviteter inom hemmet under kortare stunder 651 75%
Kan delta i sociala aktiviteter utanfér hemmet under max 1-2 timmar 471 54%
Har i praktiken inget socialt umginge 220 25%
Kan delta i sociala aktiviteter utanfér hemmet under mer dn 1-2 timmar 199 23%
Kan delta i sociala aktiviteter i hemmet i normal omfattning 68 8%

Tabell 25: I vilken omfattning #r Dina sociala aktiviteter begrinsade? 870 svar har
lamnat med 26 olika svarskombinationer. Tabellen visar antalet svar for de olika alter-
nativen i enkéten.

Svar Antal Andel
Jag kan fungera ganska bra under en aktivitet, men sedan klappa ihop totalt efterat 714 81%
Jag kan bli totalt utmattad utan att jag har stressat det minsta 655 5%
Jag har svart att ldsa en vanlig bok, eftersom jag bara kan lidsa korta stycken at gangen 551 63%
Min utmattning kommer i skov 530  60%
Jag har svart att aka bil eller buss nagra langre strackor 483 55%
Jag blir ibland sa utmattad att jag inte har kraft nog att halla i tandborsten 357 41%
Jag har ibland svart att hitta till en plats pga att jag litt blir desorienterad 271 31%
Min aterkommande utmattning ar inte relaterad till foregaende matt av anstrangning 185 21%

Tabell 26: Beskrivning av aktuell situation fér den sjuke. 878 svar har lamnat med 155
olika svarskombinationer. Tabellen visar antalet svar for de olika alternativen i enkéten.

Svar Antal Andel
0% sysselsittningsgrad 229  60%
25% sysselsittningsgrad 31 8%
50% sysselsittningsgrad 52 14%
75% sysselsittningsgrad 16 4%
100% sysselsittningsgrad 24 6%
Ovriga svarsalternativ 29

Tabell 27: Aktuell sysselsdttningsgrad. Tabellen baseras pa 46 olika svarsalternativ bland
381 svar och redovisar de vanliga % satserna.
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Svar Antal Andel

100% sjukpenning 158 44%
75% sjukpenning 19 5 %
50% sjukpenning 35 10%
25% sjukpenning 14 4%
Ovriga svarsalternativ 137

Tabell 28: Andel med sjukpenning. Tabellen baseras pa 35 olika svarsalternativ bland
363 svar.

Svar Antal Andel
100% sjukerséttning 271 58%
75% sjukersittning 19 4%
50% sjukersiittning 45  10%
25% sjukersittning 10 2%
Ovriga svarsalternativ 122

Tabell 29: Andelar med sjukersdttning. Tabellen baseras pa 32 olika svarsalternativ bland
467 svar.

Svar Antal Andel
100% forsérjning av anhoriga 53 22%
75% forsorjning av anhoriga 28 12%
50% forsorjning av anhoriga 9 4%
25% forsorjning av anhoriga 12 5%
Ovriga svarsalternativ 139

Tabell 30: Andelar som forsorjs av anhoriga. Tabellen baseras pa 49 olika svarsalternativ
bland 241 svar.

Svar Antal Andel
100% forsorjningsstod 9 5%
50% forsorjningsstod 4 2%
0% forsorjningsstod 155 93 %

Tabell 31: Andelar med forsorjningsstod enligt Socialtjinstlagen. Tabellen baseras pa 12
olika svarsalternativ bland 167 svar.
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Svar Antal Andel

100% studier 5 3%
50% studier 1 %
25% studier 155  0.5%

Tabell 32: Andel studerande. Tabellen baseras pa 16 olika svarsalternativ bland 167 svar.

Svar Antal Andel
100% arbete soks 4 3%
50% arbete stks 2 1%
25% arbete soks 1 0.6%
Ovriga svar 155

Tabell 33: Andelar arbetssokande. Tabellen baseras pa 14 olika svarsalternativ bland 162

svar

Svar Antal Andel
100% A-kassa 7 4%
75% A-kassa 1 06%
50% A-kassa 2 1%
25% A-kassa 2 1%
Ovriga svar 149

Tabell 34: Ersédttning fran A-kassa. Tabellen baseras pa 13 olika svarsalternativ bland
161 svar. Bland 6vriga svar anges som regel att ingen ersittning utgar

Svar Antal Andel
Inga andra férmaner 150  93%
Andra férmaner ofta pension 12 ™%

Tabell 35: Tabellen baseras pa 15 olika svarsalternativ bland 162 svar och avser andra

former av forsorjning.

Svar Antal Andel
Anvénder inte egna besparingar 111 62%
Lever till 50% pa egna besparingar 13 ™%
Lever helt pa egna besparingar 7 4%
Ovriga svar 48 3%

Tabell 36: Typer av forsorjning. Tabellen baseras pa 32 olika svarsalternativ bland 179
svar. Bland &évriga svar finns enstaka andra % satser och olika kommentar.
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Svar Antal Andel

0% arbetsformaga 517  66%
50% arbetsformaga 54 ™%
75% arbetsformaga 19 2%
100% arbetsforméaga 7 1%
Ovriga svarsalternativ 275

Tabell 37: Arbetsformaga enligt egen bedémning. 111 olika svarstyper har lamnats av
785 svarande.

Svar Antal Andel
0% arbetsformaga 510  75%
25% arbetsformaga 43 ™%
50% arbetsformaga 65  10%
75% arbetsformaga 16 2%
100% arbetsforméaga 17 2%
Ovriga svarsalternativ 275

Tabell 38: Arbetsformaga enligt likares bedémning. 50 olika svarstyper har limnats av
683 svarande.

Svar Antal Andel
0% arbetsformaga 381  56%
25% arbetsformaga 37 5%
50% arbetsformaga 50 ™%
75% arbetsformaga 17 20%
100% arbetsférmaga 141 21%
Ovriga svarsalternativ 58

Tabell 39: Arbetsformaga enligt Forsikringskassans bedomning. 87 olika svarstyper har
lamnats av 684 svarande.

Svar Antal Andel
0% arbete 25 4%
25% arbete 12 2%
50% arbete 55 9%
75% arbete 45 7%
100% arbete 419  67%
Ovriga svarsalternativ 69

Tabell 40: Huvudsaklig férsorjning under de tre aren innan insjuknandet i ME/CFS. 103
olika svarstyper har lamnats bland 625 som svarat.
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Svar Antal Andel Kumulerat antal Kumulerad andel

>10 431 50% 431 50%
6 - 10 218 25% 649 75%
1-5 211 25% 860 100%

Tabell 41: Hur manga likare har Du mott under tiden med ME/CFS.

Svar Antal Andel Kumulerat antal Kumulerad andel
Ja, nagra fa 336 39% 336 39%
Ja, en 294 34% 630 73%
Nej, ingen 169  20% 799 93%
Ja, de flesta 31 4% 830 97%
Ja, runt hilften 21 2% 851 99%

Ja, alla 9 1% 860 100%

Tabell 42: Har Dina lékare ha haft kunskap om ME/CFS?

Svar Antal Andel Kumulerat antal Kumulerad andel
Ja, de flesta 272 32% 272 32%
Ja, nagra fa 180  21% 452 54%
Nej, ingen 177 21% 629 5%
Ja, runt hilften 104 12% 733 87%
Ja, en 79 9% 812 96%
Ja, alla 31 4% 843 100%

Tabell 43: Har Dina ldkare tolkat Dina ME/CFS-symtom som psykosomatiska?

Svar Antal Andel Kumulerat antal Kumulerad andel
Ja, de flesta 225  27T% 225 27%
Ja, nagra fa 198  23% 423 51%
Ja, en 168 20% 991 71%
Ja, alla 130 16% 721 87%
Nej, ingen 67 8% 788 95%
Ja, runt hilften 39 5% 827 100%

Tabell 44: Har Dina likare forstatt i vilken utstrickning Du behodver vara sjukskriven?
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Svar Antal Andel Kumulerat antal Kumulerad andel

Ej fatt remiss 300  35% 300 35%
Varken litt eller svart 185  22% 485 57%
Mycket svart 119 14% 604 1%
Svart 95 11% 699 083%
Latt 89 11% 788 0.93%
Mycket litt 58 ™% 846 1.00%

Tabell 45: Har det varit svart att fa en remiss till en specialist pa ME/CFS?

Specialité God Bristfillig Ingen Antal svar Antal neurologer
Neurolog 81 137 319 496 537
Endokrinolog 277

Tabell 46: Vilka av foljande specialister har Du varit remitterad till och vilken kunskap
verkar de ha om ME/CFS? Tolkningen av denna tabell dr inte entydigt klar: Oklart om
Ingen avser inget besok eller ingen kunskap? Verkar osannolikt att 537 av drygt 900 varit
hos neurolog och 277 hos endokrinolog??

Svar Antal Andel Kumulerat antal Kumulerad andel
Ingen 287  58% 287 58%
Bristfillig 116 23% 403 81%
God 62 13% 465 94%
Bristfillig/Ingen 12 2% 477 96%
God/Ingen 10 2% 487 98%
God/Bristfillig 8 2% 495 100%
God/Bristfillig/Ingen 1 02% 496 100%

Tabell 47: Svaren under alternativet Neurolog. Oklart hur det ska tolkas for nédrvarande.

Svar Antal Andel Kumulerat antal Kumulerad andel

Nej 493 58% 493 58%
Ja 360 42% 853 100%

Tabell 48: Har Du hittat nagon M/CFS kunnig lékare i Ditt distrikt?
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Svar Antal Andel Kumulerat antal Kumulerad andel

Mycket missnojd 428  50% 428 50%
Ganska missnojd 157 18% 585 68%
Varken néjd eller missnsjd 114 13% 699 81%
Ganska nojd 75 9% 774 90%
Ej aktuellt 50 6% 824 96%
Mycket néjd 35 4% 859 100%

Tabell 49: Hur nojd &r Du totalt sett med den vard och behandling Du fatt f6r dina
ME/CFS besvir utanfor specialmottagningarna for ME/CFS?
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Svar Antal Andel Kumulerat antal Kumulerad andel
Ganska nojd 251 29% 251 29%
Varken nojd eller missndjd 194 23% 445 52%
Ganska missnojd 148  17% 593 069%
Mycket missnéjd 9%  11% 688 0.81%
Mycket néjd 86  10% e 0.91%
Ej aktuellt 80 9% 854 1.00%

Tabell 50: Hur nojd &r Du totalt sett med den vard och behandling Du eventuellt fatt

for andra sjukdomar/besvir utanfér specialmottagningar for ME/CFS?

Svar Antal Andel

Kumulerat antal

Kumulerad andel

Nej 461 55%
Ja 379 45%

461
840

55%
100%

Tabell 51: Hur nojd &r Du totalt sett med den vard och behandling Du eventuellt fatt

for andra sjukdomar/besviir utanfér specialmottagningar for ME/CFS?

Kumulerat antal

Kumulerad andel

Svar Antal Andel

Forsikringskassans lakare eller handléggare 258 60% 258 60%
Behandlande likare 85  20% 343 80%
Ovriga svarsalternativ 86 20% 429 100%

Tabell 52: Om Ja i foregaende fraga: Av vilken likare/ beslutsfattare?. 99 olika svar har
lamnats bland 429 svar
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Svar Antal Andel Kumulerat antal Kumulerad andel

Inga objektiva fynd 44 13% 44
ME finns inte 6 2% 50
Ovriga svar 298  85% 348

13%
15%
100%

Tabell 53: Om Ja i foregaende fraga: Med vilken motivering?. 332 olika svar har lamnats

bland 348 svar.

Svar Antal Andel Kumulerat antal Kumulerad andel

Nej 407 50% 407
Ja 404 50% 811

50%
100%

Tabell 54: Har Du blivit beddémd som fullt arbetsfor trots att Du inte varit det?

Svar Antal Andel Kumulerat antal Kumulerad andel
Handliggare pa Forsikringskassan 180  43% 180 43%
Forsikringskassans likare 128  31% 308 74%
Din behandlande likare 60 14% 368 88%
FK anvind som forkortning 13 3% 381 91%
Ovriga svarsalternativ 37 9% 418 100%

Tabell 55: Vilken befattningshavare har bedémt Dig som fullt arbetsfor trots att Du inte

ar det? 49 olika svarsalternativ bland 418 svar

Svar Antal Andel
Inga objektiva fynd 46 13%
Klara ett normalt forekommande arbete 10 3%
Ovriga svar(alla mindre &n 10 likadana) 294 84%

Tabell 56: Med vilken motivering har beslutsfattaren bedémt Dig som fullt arbetsfor

trots att Du inte dr det? 330 olika svarsalternativ bland 350 svar.

Svar Antal Andel Kumulerat antal Kumulerad andel

Nej 512 65% 512
Ja 275 35% 787

65%
100%

Tabell 57: Har Du sjukpenning nu?
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Svar Antal Andel Kumulerat antal Kumulerad andel
3 20 7% 20 7%
5 15 5% 35 12%
4 13 5% 48 17%
Ovriga svarsalternativ 229

Tabell 58: Om Ja, Hur ldnge har Du haft sammanhédngande sjukpenning? 152 olika svar,
manga kommenterande, har l&mnats bland 277 svar

Svar Antal Andel Kumulerat antal Kumulerad andel
Nej 577 78% 577 78%
Ja 106 14% 683 93%

Inte aktuellt, var yngre én 19 ar 54 ™% 737 100%

Tabell 59: Fick Du avslag pa anstkan om sjukpenning nir Du enligt Din egen uppfattning

insjuknade i ME/CFS?.

Svar Antal Andel Kumulerat antal Kumulerad andel
Nej 564 79% 564 79%
Ja 128 18% 692 97%

Inte aktuellt, var yngre dn 19 ar 21 3% 713 100%

Tabell 60: Fick Du avslag pa anstkan om sjukpenning nér Du fick diagnosen ME/CFS?.

Artal Antal Andel
2018 6 5%
2017 6 5%
2016 9 8%
2015 9 8%
2014 5 5%
2013 5 4%
2012 2 2%
2011 8 7%
2010 7 6 %
Ovriga svar 63 52 %

Tabell 61: Om ja pa fraga i tabell Vilket ar fick Du avslag pa ansckan? 69 olika
svarsalternativ har ldmnats bland 120 svar

37



Artal Antal  Andel

2018 19 14%
2017 30 22%
2016 12 8 %
2015 8 6 %
2014 6 4%
2013 8 6 %
2012 8 6%
2011 7 5%
2010 6 4%
Ovriga svar 23 %

Tabell 62: Om ja pa fragan i tabell Vilket ar fick Du avslag pa ansckan? 59 olika
svarsalternativ har ldmnats bland 135 svar

Svar Antal Andel Kumulerat antal Kumulerad andel

Nej 465 65% 465 65%
Ja 252 35% 717 100%

Tabell 63: Har Du nagon gang fatt avslag pa anstkan om fortsatt sjukpenning?

Svar Antal Andel Kumulerat antal Kumulerad andel

Svaren ar i fri text och kan
sammanstallas enbart manuellt.
En del viarden inte klart definierade.

Tabell 64: Hur linge hade Du varit sjukskriven nér Du fick avslag pa anstékan om fortsatt
sjukskrivning? 150 olika svarsalternativ bland 231 svar.

Svar Antal Andel Kumulerat antal Kumulerad andel

Nej 621 89% 621 89%
Ja 78 11% 699 1.00%

Tabell 65: Har Du nagon gang fatt sjukpenningen indragen under pagaende beviljad
period?

Svar Antal Andel Kumulerat antal Kumulerad andel

Svaren ar i fri text och kan
sammanstéallas enbart manuellt.
En del svaren inte klart definierade.

Tabell 66: Hur linge hade Du varit sjukskriven nér Du fick avslag pa ansékan om fortsatt
sjukskrivning? 66 olika svarsalternativ bland 79 svar.
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Svar Antal Andel Kumulerat antal Kumulerad andel

Nej 320 55% 320
Ja 130 22% 450
Ja, med hjilp av ombud 103 18% 553
Jag ville, men har inte haft
mojlighet att genomfora det 30 5% 583

55%
7%
95%

100%

Tabell 67: Har Du nagon gang ¢verklagat beslutet dir Du nekades sjukpenning?

Instans Ja  Nej Process pagar Summa svar
Forsdkringskassans omprovning 48 152 219
Forvaltningsdomstol 33 76 154
Kammarratt 10 50 69

Tabell 68: Var beviljades ansékan om sjukpenning?

Svar Antal Andel Kumulerat antal Kumulerad andel

Ja 481 64% 481 64%
Nej 266 36% 747 100%

Tabell 69: Har Du ansokt om sjukerséttning?

Svar Antal Andel Kumulerat antal

Kumulerad andel

Svaren ar i fri text och kan
sammanstallas enbart manuellt.
En del svaren inte klart definierade.

Tabell 70: Efter hur lang tid fran bérjan av din sjukdomsperiod med ME/CFS innan

ansOkan beviljades? 231 olika svarsalternativ bland 79 svar.

Instans Ja Nej Process pagar Antal svar
Forsakringskassan 301 132 35 468
Forsdkringskassan efter omprévning 45 99 15 159

Forvaltningsdomstol 22 62 25 109
Kammarrétt 10 46 3 59

Tabell 71: Var beviljades ansékan om sjukersidttning?
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Typ Ordinerats Egen bekostnad Skulle behéva Ej aktuellt Antal svar
Fardtjanst 143 12 162 402 719
Handikapparkering 70 1 214 404 689
Hemtjénst 82 37 219 360 698
Personlig assistans 12 6 53 557 628
Anpassad bostad 58 30 87 481 656
Stallbar séng 28 88 142 395 653
Duschstol/sittbriada 174 113 100 314 701
Rullstol 162 11 64 446 683
El-scooter 69 33 121 436 659

Tabell 72: Vilka hjalpmedel ar aktuella for Dig?

Svar Antal Andel Kumulerat antal Kumulerad andel
Nej, har inte haft anledning. 399 48% 399 48%
Jag ville, men har inte haft mojlighet 281 34% 680 82%
Ja 135 16% 815 98%
Ja, med hjilp av ombud 14 2% 829 100%

Tabell 73: Har Du kontaktat Patientndmnden eller IVO angaende Dina erfarenheter av

hélso- och sjukvarden?

Svar Antal Andel Kumulerat antal

Kumulerad andel

Svaren ar i fri text och kan
sammanstallas enbart manuellt.

Tabell 74: Har kan Du skriva kommentarer till enkiten. 398 olika kommentarer har

ldmnats och en sammanstéllning finns tidigare i denna rapport.
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[40  Huvudsaklig férsorjning under de tre aren innan insjuknandet i ME/CF'S. |
| 103 olika svarstyper har lamnats bland 625 som svarat.|. . . . . . .. . .. 31
41 Hur manga likare har Du mott under tiden med ME/CFS| . . . . .. .. 32
42 Har Dina likare ha haft kunskap om ME/CFS?| . . . ... ... ... .. 32
43 Har Dina likare tolkat Dina ME/CFS-symtom som psykosomatiska? |. . . 32
44 Har Dina lakare forstatt 1 vilken utstrackning Du behover vara sjukskri- |
7 32
{45 Har det varit svart att fa en remiss till en specialist pa ME/CEFS?| . . . . 33
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46 Vilka av foljande specialister har Du varit remitterad till och vilken kun- |
skap verkar de ha om ME/CFS? Tolkningen av denna tabell dr inte enty- |

|

|

digt klar: Oklart om Ingen avser inget besok eller ingen kunskap? Verkar
osannolikt att b37 av drygt 900 varit hos neurolog och 277 hos endokri-

nolog?? | . . .. e e 33

47 Svaren under alternativet Neurolog. Oklart hur det ska tolkas tor narvarande. |
I O 33
{48  Har Du hittat nagon M/CF'S kunnig ldkare 1 Ditt distrikt? | . . . . . . .. 33

49 Hur n6jd &r Du totalt sett med den vard och behandling Du fatt for dina |

| ME/CFS besvir utanfor specialmottagningarna for ME/CES?| . . . . . . 34

50 Hur ndjd &r Du totalt sett med den vard och behandling Du eventuellt |
| fatt for andra sjukdomar/besvér utanfor specialmottagningar for ME/CFEFS?| 35
b1 Hur nojd ar Du totalt sett med den vard och behandling Du eventuellt tatt |
| for andra sjukdomar /besvir utanfér specialmottagningar tor ME/CFS? | . 35
[52  Om Ja i féregaende fraga: Av vilken likare/ beslutsfattare?. 99 olika svar |

[ har lamnats bland 429 svar | . . . . . . . . . . ... o . 35
b3  Om Ja 1 foregaende traga: Med vilken motivering?. 332 olika svar har |
[ lamnats bland 348 svar. | . . . . . . . . ... o 36

b4 _Har Du blivit bedomd som fullt arbetstor trots att Du inte varit det? | . . 36
b5 Vilken befattningshavare har bedomt Dig som fullt arbetstor trots att Du |

[ inte dr det? 49 olika svarsalternativ bland 418 svar|. . . . . . . . .. . .. 36
56 Med vilken motivering har beslutsfattaren bedémt Dig som fullt arbets{or |
trots att Du inte &r det? olika svarsalternativ bland svar.| . ... 36

b7 Har Du sjukpenning nu?| . . . . . . .. .. ... Lo 36

b8  Om Ja, Hur linge har Du haft sammanhéngande sjukpenning? 152 olika |

| svar, manga kommenterande, har [Amnats bland 277 svar| . . . .. .. .. 37
b9 Fick Du avslag pa ansdkan om sjukpenning nér Du enligt Din egen upp- |

| fattning insjuknade 1 ME/CFES?.| . . . ... ... ... .. 0oL, 37

[60  Fick Du avslag pa ansokan om sjukpenning nér Du fick diagnosen ME/CFS?.| 37
61 Om ja pa fraga i tabell |59, Vilket ar fick Du avslag pa ansokan? 69 olika |

[ svarsalternativ _har l&mnats bland 120 svar|. . . . . . . . . ... ... ... 37
62 Om ja pa fragan 1 tabell [60] Vilket ar fick Du avslag pa ansokan? 59 olika |
[ svarsalternativ har l&mnats bland 135 svar|. . . . . . . . . . ... .. ... 38
|63 Har Du nagon gang fatt avslag pa ansokan om fortsatt sjukpenning?| . . . 38
64  Hur lange hade Du varit sjukskriven nar Du fick avslag pa ansokan om |
| fortsatt sjukskrivning? 150 olika svarsalternativ bland 231 svar.| . . . . . . 38
65  Har Du nagon gang fatt sjukpenningen indragen under pagaende beviljad |
| period? | . . ... e e 38
66  Hur lénge hade Du varit sjukskriven nar Du fick avslag pa ansokan om |
| fortsatt sjukskrivning? 66 olika svarsalternativ bland 79 svar.| . . . . . .. 38
|67 Har Du nagon gang 6verklagat beslutet dar Du nekades sjukpenning?| . . 39
|68 Var beviljades ansokan om sjukpenning?| . . . . .. .. ..o 0oL 39
69  Har Du ansokt om sjukersdttning?| . . . . . . .. ... ... ... 39

43



[70  Efter hur lang tid fran borjan av din sjukdomsperiod med ME/CFS innan |
ansokan beviljades? 231 olika svarsalternativ bland 79 svar.| . . . . . . .. 39
71 Var beviljades ansokan om sjukersdttning?|. . . . . . . . .. ... ... .. 39
72 Vilka hjalpmedel ar aktuella for Dig? | . . . . . ... ... ... ... ... 40
(73 Har Du kontaktat Patientndmnden eller IVO angaende Dina erfarenheter |
av hélso- och sjukvarden?| . . . . . .. ... oo oo 40

[74  Hé&r kan Du skriva kommentarer till enkéten. 398 olika kommentarer har |

lamnats och en sammanstéallning finns tidigare 1 denna rapport.| . . . . . .
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