RME Stockholm

RIKSFORBUNDET
FOR ME-PATIENTER

Pilotstudie:

Kommuhernas
stod till ME-
sjuka

RME Stockholm 17 mars 2025
Lina Stenberg, Pushing Buttons




Studiens syfte:

Utgar ifran fyra stycken djupintervjuer med
bistandshandliaggare i Stockholms stad och Tyreso
kommun.

Syftet var att analysera stédet som erbjuds,
handlaggningen, rutiner och vad som behdver géras framat.

Syftet var ocksé ta in information till RME:s medlemmar
om vad som kan vara bra att tdnka pa i kontakt med
bistdndshandlaggare.

Studien tittar ocksa pa hur RME Stockholm och
kommunerna kan samverka battre for battre handlaggning
och stod till ME-sjuka.

Rekommendationer till RME fér opinionsbildning och
paverkan framat.



Kunskapen om ME bland
bistandshandlaggarna

Kunskapen ar varierad bland bistandshandlaggarna,
generellt 4r den lag.

Aven andra instanser har l&g kunskap, inom bland annat
hemtjansten

Att “Lasa pa sjalv” ar oftast enda vagen till kunskap
bland bistandshandlaggarna.

Det &r svart att hitta utbildningar om ME och prioritera
tid for det

Konsekvenser av lag kunskap ar negativa féor den ME-
sjuka, nar fordomar, férutfattade meningar riskerar att
styra bedémningen. Nar budgeten ar knapp, riskerar ME-
sjuka att inte fa den hjalp de behover.




Lagstiftningen och ME

* LSS (Lagen om stdd och service till vissa
funktionshindrade) och SoL (Socialtjanstlagen) ar
reglerande foér handlaggningen av ME-sjuka.

* Lagarna har olika kriterier och omfattningar. LSS stravar
efter "god levnadsniva”, SoL ”skalig levnadsniva”.

« Stod beviljas beroende pa grad av sjukdom, alder och
delvis utifran kommunens/stadsdelens organisation och
budget (och kunskapsniva).




Rutiner och beddmning vid
handlaggning

Praxis och lagar reglerar och vagleder vid beddmning och
handlaggning.

Bistandshandlaggarna tar beslut genom diskussioner
med kollegor och chefer.

De skriftliga intygen vager tyngst: ADL (aktiviteter i det
dagliga livet) fran en arbetsterapeut eller ldkarintyg.

Intygen ska vara sa detaljerade som mojligt, som konkret
forklarar vad personen inte klarar av och/eller har for
svarigheter. Underlagen bor inte bygga pa "anekdotisk
information”.

SIP (samordnad individuell plan)-mdten rekommenderas,
for att samla experter och for att bestamma vem som
gor vad.




Vilket stod erbjuds ME-sjuka?

Det skiljer sig at mellan olika enheter, stadsdelar och
kommuner i vilket stéd som ofta eller mindre ofta erbjuds.

De vanligaste stéden ar: personlig assistent, hemtjanst och
boendestod. Bland dldre erbjuds ocksa sarskilt boende.

Handlaggarens kunskap om ME, praxis pa enheten och den
”manskliga faktorn” spelar in i bedémning och handlaggning.

Bland vuxna med ME fokuseras generellt mest pa att gora
individen ”sjalvstandig”, genom boendestdd, medan barn
och aldre oftare far mer stdd i sjukdomen med tex
hemtjanst.

Det finns i vissa fall tankar bland handlaggarna om “Hur
mycket hjalp behéver hen egentligen?” och att de ME-sjuka
ska forsoka klara av mer sjalva.




Sarskilda losningar for ME-sjuka

* Det kan ibland kravas sarskilda loésningar fér ME-sjuka,
vid exempelvis ljud- och ljuskanslighet, eller att orken
varierar.

« Nivan pa kunskap om ME ar avgérande for forstaelsen
bland handlaggarna av ”sarskilda losningar”, och vad
det kan vara.

* Den vanligaste l6sningen ar att skicka med till
hemtjansten eller utféraren om tex ljudkanslighet och
att stamma av huruvida det fungerar.

» Vissa handlaggare poangterar att det ar viktigt att
tanka utanfér boxen med ME-sjuka. Att tex stada en
viss tid pa dygnet, och att hitta individanpassade
l6sningar.




Overklaganden

« Overklaganden &r relativt ovanliga, men nar de sker ar
det oftast for att underlaget infér bedémningen var
otillrackligt.

« Det ar battre att som ME-sjuk ta tid infor att fa fram
de intyg som behdvs och tillrackligt underlag, an att
overklaga efterat.

* Den som vill 6verklaga far hjalp fran
bistandshandlaggaren och kommmunen.

* Handlaggarna var eniga om att de flesta
overklaganden inte gar igenom.




Rekommendationer fran
bistandshandlaggarna

* RME boér hjalpa kommunerna och handlaggarna med
kunskap om ME - och t ex hemtjansten.

* RME bo6r sammanstilla ett "kunskapsbibliotek” pa hemsidan,
sammanstélla information i broschyrer och pa hemsida.

« RME boér ta fram utbildningar (digitala och/eller fysiska) om
ME riktat till professioner som madter ME-sjuka.

* RME bor medverka pa massor tex nationella ”LSS-dagarna”
* RME bdr medverka och gora inspel till socionomutbildningar

« RME bor bli aktiva i Facebookgrupper for bistands-/LSS-
handlaggare




Forslag till RME framat -
paverkan, opinionsbildning
och nasta steg

+ Satsa pa utbildning for professionen som méter ME-sjuka

+ Instifta ett ME-rad i syfte att ha en referensgrupp i arbetet, med tex
forskare , LSS-handlaggare, lakare, ME-sjuka och funktionsrattsrérelsen

« Utbilda ME-ambassadoérer, dvs identifiera tex lakare, LSS-handlaggare mfl.
som ar sarskilt insatta och engagerade i ME och som vill hjalpa till att
utbilda fler.

* Starta en podcast om ME — om och med ME-sjuka, anhdriga,
professionella mm.

« Gor en enkdtundersékning bland medlemmar for att ta reda pa vilken stod
och hjalp som erbjuds, liksom upplevelsen av bemdtande och kvaliteten
pa stodet.

¢ GOr en paverkansplan utifran pilotstudie och enkadtundersékningen — infor
valet 2026 for att driva fragan politiskt.

+ Anordna rundabordssamtal med nyckelpersoner om ME i Stockholm (bl.a.

med ME-sjuka, forskare, bistandshandlaggare, region och politiker) —
eventuellt som en uppstart av ME-rad
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