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Synpunkter kring begreppet  
nedsatt arbetsförmåga
 

O M  P R I M Ä R  I M M U N B R I S T O R G A N I S A T I O N E N ,  P I O

PIO är en organisation för personer med medfödd immunbrist, anhöriga, sjukvårdspersonal 
och andra intresserade. Vi tror att ju mer man vet om sin sjukdom och om vilka rättigheter 
man har i samhället desto större möjlighet till bra livskvalitet. Vi arbetar för ökad kännedom 
om primära immunbristsjukdomar för att fler ska få rätt diagnos i tid och därmed tillgång till 
behandling. PIO erbjuder medlemmarna utbildning, stöd, information och möjlighet att träffa 
andra i samma situation. PIO är medlemmar i Funktionsrätt Sverige. 
 Innebörden och tolkningen av begreppet nedsatt arbetsförmåga är viktigt och berör vår 
grupp. Därför är vi i PIO tacksamma över att Arbetsförmedlingen tillfrågar oss som patient
organisation i detta ärende. Det innebär en möjlighet för oss att göra skillnad för våra med
lemmar genom att tillföra fakta och berätta om vår patientgrupps situation – och därigenom 
ge er på Arbetsförmedlingen ett vidare perspektiv och bra beslutsunderlag.  
 I PIO är idag ett 20tal olika primära immunbristsjukdomar representerade. 

O M  P R I M Ä R  I M M U N B R I S T

Primär immunbrist (PI) innebär att kroppen inte kan försvara sig mot ett eller flera smitt
ämnen på ett effektivt sätt. Hos många leder det till täta och ofta långdragna ibland allvarliga 
infektioner, som kan vara svåra att behandla. Dessa infektioner kan i sig medföra organskador 
på exempelvis lungor. Utöver infektioner har personer med primär immunbrist ofta auto
immuna sjukdomar, autoinflammatoriska sjukdomar, samt ökad risk för vissa former av 
 cancer och allergier. En medlemsundersökning som genomfördes i PIO 2 0 1 7  visar att  
trötthet, sjukdomskänsla och infektioner tillhör vardagen för de flesta liksom värk och 
magtarmproblem.  
 Den vanligaste formen av primär immunbrist är antikroppsbrist. Den behandling som  
ges vid antikroppsbrist är immunglobulinbehandling. Behandlingen, är livsnödvändig men 
samtidigt ofta tidskrävande. Det förekommer biverkningar som influensaliknande symtom/
sjukdomskänsla (exempelvis led/muskelvärk, trötthet, huvudvärk) som beror på att kroppens 
immunförsvar med hjälp av immunglobulinet börjar bekämpa infektioner. 

Ä R E N D E :  Svar på Arbetsförmedlingens förfrågan om termen  
nedsatt arbetsförmåga, A f  2 0 1 8 / 0 0 3 2 6 5 2 3

T I L L :  Joel Phalén, verksamhetssamordnare Arbetsförmedlingen

F R Å N :  Primär immunbristorganisationen
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A R B E T S L I V ,  S J U K F R Å N V A R O  O C H  D E T  V A R D A G L I G A  L I V E T

Att ha en primär immunbristsjukdom påverkar hela kroppen på många olika sätt och därmed 
det vardagliga livet. Men samma sjukdom påverkar olika individer på olika sätt och kan variera 
över tid.  En person med en primär immunbristsjukdom kan ha olika grad av svårigheter under 
olika perioder, och därmed ha olika möjlighet att arbeta. Detta kan innebära svårigheter på 
arbetsmarknaden och möjligheten till försörjning – sett över tid.  
 Personer med primär immunbrist löper en större risk att drabbas av hög sjukfrånvaro på 
grund av frekventa, återkommande infektioner eller andra komplikationer på grund av följd
sjukdomar eller autoimmuna sjukdomar. En hög sjukfrånvaro kan göra det svårt att utan 
 särskilt stöd klara studier eller få och behålla en anställning. I PIOs medlemsundersökning 
från 2 0 1 7  uppger över hälften av medlemmarna att primär immunbristsjukdomen är ett 
 hinder vid yrkesarbete. När det gäller skola och studier är det hela 87% av föräldrarna som 
uppger att primär immunbrist är ett hinder för barnen. 
 Vi upplever att det i arbetslivet blir alltmer individanpassade arbetsuppgifter. Vilket inne
bär att det inte finns någon som tar vid när någon anställd är sjuk och arbetsuppgifterna 
läggs då på hög. Detta skapar i många fall en negativ spiral i stress och övertid för att komma 
ikapp efter en sjukskrivning, med följden att infektionskänsligheten ökar och personen 
 insjuknar på nytt med mer frånvaro som följd. En stressig arbetsmiljö har en negativ inverkan 
på alla individer, men drabbar personer med nedsatt immunförsvar än hårdare. Personer 
med primär immunbrist bör även undvika arbete i dammiga och smutsiga miljöer eftersom 
många har lungskador pga många infektioner. Även arbete i barngrupper och andra arbets
miljöer med många smittämnen (bussar, restauranger mm.) bör undvikas av de flesta personer 
som har primär immunbrist. 
 Eftersom smittorisken är ett stort hälsohot för individer med primär immunbrist är det 
 viktigt med möjlighet till ett eget arbetsrum och arbete i mindre team. Anpassningar i 
 arbetsmiljön som kan vara svåra att få igenom eftersom många arbetsplatser idag har 
 öppna kontorslandskap och stora arbetsgrupper. Det behövs en ökad kunskap hos olika 
 arbetsgivare och myndigheter om primär immunbrist och funktionsnedsättningen som 
 sjukdomen medför. Det är viktigt att individerna får det stöd de behöver på arbetsplatsen 
från chef, arbetsgrupp och personalavdelning. Men det är också viktigt med rätt stöd från 
Arbetsförmedlingen och Försäkringskassan och att kunskap även finns där om primär 
 immunbrist. Generellt sett är kunskapen om primär immunbrist mycket dålig ute i samhället 
och på olika arbetsplatser. 
 För våra medlemmar kan det också vara svårt att ta del av samhällets stöd då kunskapen 
om sjukdomarna är låg och stöden inte är anpassad till den här typen av sjukdomar. I PIOs 
medlemsundersökning från 2 0 1 7  uppgav exempelvis 17% av medlemmarna att de är i 
 behov av särskilt högriskskydd men inte får det, stöd till tandvård är det 27% som behöver 
men inte får och vårdbidrag är det 13% som har behov av men inte får.
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De primära immunbristsjukdomarna är livslånga, kroniska sjukdomar som i de flesta fall inte 
syns utanpå. Det är också sjukdomar som är oförutsägbara. Man vet inte när och hur ofta 
man kommer vara sjuk. Osäkerheten från dag till dag om möjligheten för dessa individer att 
kunna arbete kan göra att arbetsgivare inte vågar anställa personer med sjukdomen.  
Även om en person med primär immunbrist eller annan kronisk sjukdom har skyldighet att 
hitta tillbaka till arbete efter en längre sjukskrivning och har viljan är det många gånger svårt. 
Dessutom kan det för yngre vara svårt att överhuvudtaget komma ut på arbetsmarknaden. 
Och för de personer som drabbats av en uppsägning eller lång sjukskrivning på grund av ett 
sjukdomsskov, blir det många gånger problem att vinna förtroende hos en ny arbetsgivare. 
Därför måste det finnas ett skyddsnät så att inte enda vägen till försörjning är försörjnings
stöd. Det måste finnas möjlighet till stöd för individen att arbeta efter sin förmåga, även när 
sjukdomssymtomen inte är konstanta över tid. Det måste finnas stöd till såväl individen som 
till arbetsgivaren.

De två huvudfrågorna
 
1 – Utifrån er unika erfarenhet; hur anser ni att begreppet nedsatt arbetsförmåga, 
så som det används i arbetsmarknadspolitiken, påverkar era medlemmar?

PIO instämmer i Funkautredningens slutsats, att begreppet nedsatt arbetsförmåga bör  
avskaffas. Det är ett begrepp som stämplar individen som mindre duglig och riskerar även 
att förstärka och cementera en persons självuppfattning som sjuk (sjukare).  
 Vi anser därför att det är av största vikt att vända resonemanget, från att som idag  
bedöma begränsningar och oförmåga, till att i stället börja fokusera på individens resurser, 
tillgångar och möjligheter. Det vill säga skifta från ett negativt synsätt till ett mer positivt.  
I samma anda som myndighetssverige bytt förhållningssätt i och med det nya begreppet 
”funktionsvariation” istället för det tidigare ”funktionsnedsättning”. Detta resonemang har 
även stöd i Funkautredningens slutsatser och summeras där ge ökade förutsättningar för 
ett lyckosamt matchningsarbete.  
 Idag upplever medlemmar att bedömningar av arbetsförmåga ibland sker högst  
godtyckligt, liksom att bedömningarna varierar mellan olika delar av landet. Våra grupper har 
problem som inte är så synliga och varierar från person till person och över tid. Att primära 
immunbrister dessutom är ovanliga sjukdomar som handläggare inte har så mycket kunskap 
om försvårar möjligheten till en likvärdig och rimlig bedömning. Infektionskänsligheten, de 
återkommande infektionsperioderna varvas med perioder med bättre hälsotillstånd även 
om många medlemmar upplever att tröttheten består. Trötthet är något som även för
kommer vid andra kroniska sjukdomar vilket kan påverka individens förmåga i olika situationer 
och givetvis även i arbetslivet. 
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2 – Finns det, enligt er uppfattning, bättre sätt att beskriva det som  
idag benämns ”nedsatt arbetsförmåga” inom arbetsmarknadspolitiken?  
I så fall hur/vad?

Ett annat begrepp skulle kunna vara ”arbetsvariation” inte minst på grund av att som hos 
många andra kroniska sjukdomar så varierar ofta förmågan att arbeta över tid.  
 Begreppet arbetsförmåga beskriver vilken produktivitet en person förväntas ha. Idag  
anses ofta förmågor som att vara snabb, flexibel och kunna arbeta i grupp som viktiga,  
vilket troligtvis inte alltid en person med primär immunbrist kan leva upp till. PIO önskar  
att det istället lades mer fokus på individens resurser och förmågor för att kunna tillvarata 
individens kompetenser och ge förutsättningar för att dessa ska kunna tas till vara. 
 De primära immunbristerna skiljer sig åt och symtomen skiljer också åt mellan individer 
med samma sjukdom. Dessutom är hälsotillståndet och symtomen varierande över tid.  
Det gör att det inom sjukdomsgruppen primär immunbrist finns hela spannet från ”fullt 
 arbetsför” till ”helt nedsatt arbetsförmåga” både sett över tid och mellan individer. 

Ta sikte på de globala målen
PIOs arbete för att alla med primär immunbrist, oavsett funktionsnedsättning, ska ha rätt  
till sin egen försörjning och en meningsfull sysselsättning, går i linje med FN:s 17 Globala mål 
(mål 8 och mål 10). Regeringen har utsett Agenda 2030delegationen för att stödja och  
stimulera Sveriges hållbarhetsarbete för att nå de globala målen. 
 PIO tycker det är viktigt att alla individer ska få känna att de har en plats att fylla i samhället. 
Annars blir riskerna för ett utanförskap och utslagning ur samhället stora.  
 Sammanfattningsvis så har vi i PIO sett att personer med primär immunbrist ofta hamnar 
mellan stolarna i dagens stödsystem. För att personer med primär immunbrist och andra 
ovanliga och komplexa sjukdomar ska få tillgång till arbetsmarknaden och möjlighet att  
försörja sig behövs ökad kunskap om ovanliga sjukdomar och om hur dessa påverkar livet. 
Det behövs också anpassningar av arbetsmiljön och individuellt stöd till personer med 
 primär immunbrist samt stöd till arbetsgivaren.  
 PIO anser att personer med primär immunbrist ska rätt till meningsfullt arbete och  
möjlighet till stöd när de behöver det. 

Anita Döragrip 
Vice ordförande,  
Primär immunbristorganisationen
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