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Synpunkter kring begreppet
nedsatt arbetsformaga

OM PRIMAR IMMUNBRISTORGANISATIONEN, PIO

PIO ar en organisation for personer med medfédd immunbrist, anhoriga, sjukvardspersonal

och andra intresserade. Vi tror att ju mer man vet om sin sjukdom och om vilka rattigheter
man har i samhallet desto stérre méjlighet till bra livskvalitet. Vi arbetar for dkad kannedom
om primara immunbristsjukdomar for att fler ska fa ratt diagnos i tid och darmed tillgang till

behandling. PIO erbjuder medlemmarna utbildning, stod, information och méjlighet att traffa

andra i samma situation. PIO ar medlemmar i Funktionsratt Sverige.

Inneboérden och tolkningen av begreppet nedsatt arbetsformaga ar viktigt och beror var
grupp. Darfor ar vii PIO tacksamma Over att Arbetsférmedlingen tillfragar oss som patient-
organisation i detta arende. Det innebar en maojlighet fér oss att géra skillnad for vara med-
lemmar genom att tillféra fakta och beratta om var patientgrupps situation - och darigenom
ge er pa Arbetsférmedlingen ett vidare perspektiv och bra beslutsunderlag.

I PIO ar idag ett 20-tal olika primara immunbristsjukdomar representerade.

OM PRIMAR IMMUNBRIST

Primar immunbrist (Pl) innebar att kroppen inte kan forsvara sig mot ett eller flera smitt-
amnen pa ett effektivt satt. Hos manga leder det till tata och ofta ldangdragna ibland allvarliga
infektioner, som kan vara svara att behandla. Dessa infektioner kan i sig medféra organskador
pa exempelvis lungor. Utover infektioner har personer med primar immunbrist ofta auto-
immuna sjukdomar, autoinflammatoriska sjukdomar, samt okad risk for vissa former av
cancer och allergier. En medlemsundersékning som genomférdes i PIO 2017 visar att
trotthet, sjukdomskansla och infektioner tillndr vardagen for de flesta liksom vark och
mag-tarmproblem.

Den vanligaste formen av primar immunbrist ar antikroppsbrist. Den behandling som
ges vid antikroppsbrist ar immunglobulinbehandling. Behandlingen, ar livsnédvandig men
samtidigt ofta tidskravande. Det férekommer biverkningar som influensaliknande symtom/
sjukdomskansla (exempelvis led-/muskelvark, trétthet, huvudvark) som beror pa att kroppens
immunférsvar med hjalp av immunglobulinet bérjar bekampa infektioner.
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ARBETSLIV, SJUKFRANVARO OCH DET VARDAGLIGA LIVET

Att ha en primar immunbristsjukdom paverkar hela kroppen pa manga olika satt och darmed
det vardagliga livet. Men samma sjukdom paverkar olika individer pa olika satt och kan variera
over tid. En person med en primar immunbristsjukdom kan ha olika grad av svarigheter under
olika perioder, och darmed ha olika mdjlighet att arbeta. Detta kan innebara svarigheter pa
arbetsmarknaden och mojligheten till forsorjning - sett dver tid.

Personer med primar immunbrist I6per en storre risk att drabbas av hog sjukfranvaro pa
grund av frekventa, aterkommande infektioner eller andra komplikationer pa grund av foljd-
sjukdomar eller autoimmuna sjukdomar. En hog sjukfranvaro kan gora det svart att utan
sarskilt stodd klara studier eller fa och behalla en anstallning. | PIOs medlemsundersokning
fran 2017 uppger 6ver halften av medlemmarna att primar immunbristsjukdomen &r ett
hinder vid yrkesarbete. Nar det galler skola och studier ar det hela 87% av féraldrarna som
uppger att primar immunbrist ar ett hinder for barnen.

Vi upplever att det i arbetslivet blir alltmer individanpassade arbetsuppgifter. Viket inne-
bar att det inte finns nagon som tar vid nar nagon anstalld ar sjuk och arbetsuppgifterna
laggs da pa hog. Detta skapar i manga fall en negativ spiral i stress och évertid for att komma
ikapp efter en sjukskrivning, med féliden att infektionskansligheten dkar och personen
insjuknar pa nytt med mer franvaro som foljd. En stressig arbetsmilj® har en negativ inverkan
pa alla individer, men drabbar personer med nedsatt immunférsvar an hardare. Personer
med primar immunbrist boér dven undvika arbete i dammiga och smutsiga miljder eftersom
manga har lungskador pga manga infektioner. Aven arbete i barngrupper och andra arbets-
milider med manga smittamnen (bussar, restauranger mm.) bor undvikas av de flesta personer
som har primar immunbrist.

Eftersom smittorisken ar ett stort halsohot for individer med primar immunbrist ar det
viktigt med majlighet till ett eget arbetsrum och arbete i mindre team. Anpassningar i
arbetsmiljon som kan vara svara att fa igenom eftersom manga arbetsplatser idag har
Oppna kontorslandskap och stora arbetsgrupper. Det behdvs en dkad kunskap hos olika
arbetsgivare och myndigheter om primar immunbrist och funktionsnedsattningen som
sjukdomen medfor. Det ar viktigt att individerna far det stdd de behdver pa arbetsplatsen
fran chef, arbetsgrupp och personalavdelning. Men det ar ocksa viktigt med ratt stod fran
Arbetsformedlingen och Forsakringskassan och att kunskap aven finns dar om primar
immunbrist. Generellt sett ar kunskapen om primar immunbrist mycket dalig ute i samhallet
och pa olika arbetsplatser.

For vara medlemmar kan det ocksa vara svart att ta del av samhaéllets stdd da kunskapen
om sjukdomarna ar lag och stoden inte ar anpassad till den har typen av sjukdomar. | PIOs
medlemsundersdkning fran 2017 uppgav exempelvis 17 % av medlemmarna att de ar i
behov av sarskilt hdgriskskydd men inte far det, stdd till tandvard ar det 27% som behdver
men inte far och vardbidrag ar det I3% som har behov av men inte far.
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De primara immunbristsjukdomarna ar livslanga, kroniska sjukdomar som i de flesta fall inte
syns utanpa. Det ar ocksa sjukdomar som ar ofdrutsagbara. Man vet inte nar och hur ofta
man kommer vara sjuk. Osakerheten fran dag till dag om maojligheten for dessa individer att
kunna arbete kan gora att arbetsgivare inte vagar anstalla personer med sjukdomen.

Aven om en person med primar immunbrist eller annan kronisk sjukdom har skyldighet att
hitta tillbaka till arbete efter en langre sjukskrivning och har viljan ar det manga ganger svart.
Dessutom kan det fér yngre vara svart att dverhuvudtaget komma ut pa arbetsmarknaden.
Och for de personer som drabbats av en uppsagning eller lang sjukskrivning pa grund av ett
sjukdomsskov, blir det manga ganger problem att vinna fértroende hos en ny arbetsgivare.
Darfér maste det finnas ett skyddsnat sa att inte enda vagen till forsérjning ar forsorjnings-
stdd. Det maste finnas maojlighet till stod for individen att arbeta efter sin formaga, aven nar
sjukdomssymtomen inte ar konstanta over tid. Det méaste finnas stdd till sdval individen som
till arbetsgivaren.

De tva huvudfragorna

| - Utifran er unika erfarenhet; hur anser ni att begreppet nedsatt arbetsférmaga,
sa som det anvands i arbetsmarknadspolitiken, paverkar era medlemmar?

PIO instammer i Funkautredningens slutsats, att begreppet nedsatt arbetsformaga bor
avskaffas. Det ar ett begrepp som stamplar individen som mindre duglig och riskerar aven
att forstarka och cementera en persons sjalvuppfattning som sjuk (sjukare).

Vi anser darfor att det ar av storsta vikt att vanda resonemanget, fran att som idag
beddma begransningar och oférmaga, till att i stallet borja fokusera pa individens resurser,
tillgangar och maojligheter. Det vill sdga skifta fran ett negativt synsatt till ett mer positivt.
| samma anda som myndighetssverige bytt forhallningssatt i och med det nya begreppet
"funktionsvariation” istallet for det tidigare "funktionsnedsattning’. Detta resonemang har
aven stod i Funkautredningens slutsatser och summeras dar ge dkade forutsattningar for
ett lyckosamt matchningsarbete.

Idag upplever medlemmar att beddémningar av arbetsférmaga ibland sker hogst
godtyckligt, liksom att bedomningarna varierar mellan olika delar av landet. Vara grupper har
problem som inte ar sa synliga och varierar fran person till person och &ver tid. Att primara
immunbrister dessutom ar ovanliga sjukdomar som handlaggare inte har sa mycket kunskap
om forsvarar maéjligheten till en likvardig och rimlig bedomning. Infektionskansligheten, de
aterkommande infektionsperioderna varvas med perioder med béattre halsotillstand aven
om manga medlemmar upplever att trottheten bestar. Trotthet ar nagot som aven for-
kommer vid andra kroniska sjukdomar vilket kan paverka individens férmaga i olika situationer
och givetvis aven i arbetslivet.
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2 - Finns det, enligt er uppfattning, battre satt att beskriva det som
idag benamns "nedsatt arbetsférmaga” inom arbetsmarknadspolitiken?
| sa fall hur/vad?

Ett annat begrepp skulle kunna vara "arbetsvariation” inte minst pa grund av att som hos
manga andra kroniska sjukdomar sa varierar ofta formagan att arbeta over tid.

Begreppet arbetsformaga beskriver viken produktivitet en person férvantas ha. Idag
anses ofta formagor som att vara snabb, flexibel och kunna arbeta i grupp som viktiga,
vilket troligtvis inte alltid en person med primar immunbrist kan leva upp till. PIO dnskar
att det istallet lades mer fokus pa individens resurser och férmagor for att kunna tillvarata
individens kompetenser och ge férutsattningar for att dessa ska kunna tas till vara.

De primara immunbristerna skiljer sig at och symtomen skiljer ocksa at mellan individer
med samma sjukdom. Dessutom ar halsotillstandet och symtomen varierande over tid.
Det gor att det inom sjukdomsgruppen primar immunbrist finns hela spannet fran "fullt
arbetsfor” till "helt nedsatt arbetsféormaga” bade sett dver tid och mellan individer.

Ta sikte pa de globala malen

PIOs arbete fér att alla med primar immunbrist, cavsett funktionsnedsattning, ska ha ratt
till sin egen forsérjning och en meningsfull sysselsattning, gar i linje med FN:s |7 Globala mal
(mal 8 och mal I0). Regeringen har utsett Agenda 2030-delegationen for att stddja och
stimulera Sveriges hallbarhetsarbete for att na de globala malen.

PIO tycker det ar viktigt att alla individer ska fa kanna att de har en plats att fylla i samhallet.
Annars blir riskerna for ett utanférskap och utslagning ur samhallet stora.

Sammanfattningsvis sa har vi i PIO sett att personer med priméar immunbrist ofta hamnar
mellan stolarna i dagens stddsystem. For att personer med primar immunbrist och andra
ovanliga och komplexa sjukdomar ska fa tillgang till arbetsmarknaden och mdjlighet att
forsorja sig behdvs dkad kunskap om ovanliga sjukdomar och om hur dessa paverkar livet.
Det behdvs ocksa anpassningar av arbetsmiljion och individuellt stdd till personer med
primar immunbrist samt stod till arbetsgivaren.

PIO anser att personer med primar immunbrist ska ratt till meningsfullt arbete och
mdjlighet till stdd nar de behdver det.

Anita Déragrip
Vice ordférande,
Primar immunbristorganisationen
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