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1 Hvordan blir norske ME-pasienter mgtt av NAV?

Varen 2014 ble det gjennomfgrt en nettbasert undersgkelse blant norske ME-pasienter om deres erfaringer i
mgtet med NAV. Undersgkelsen var apen for alle, og rekrutteringen skjedde via sosiale media, i fgrste rekke
Facebook og ME-foreningens nettside. Resultatene gir derfor fortrinnsvis oversikt over erfaringene til gruppene
som er aktive pa nett. Deltakelsen i spgrreundersgkelsen var god, og ble kvalitetssikret gjennom a kun tillate
ett svar per IP-adresse. Respondentene har en demografisk fordeling som man kan forvente ut fra
registreringen av nye ME-diagnoser i Norsk pasientregister (Magnus et al 2014). Sa selv om vi ikke kan vite hvor
representative svarene er for alle ME-pasienter taler metoden for at svarene er dekkende for alle ME-pasienter
i Norge.

Dessverre opplevde bare 28 % av respondentene at de ble godt ivaretatt av Nav, mens 50 % var uenig eller
sveert uenig i at de ble godt ivaretatt.

Basert pa samtlige erfaringer med Nav i perioden etter at de ble syke svarte 43 % at opplevelsen hadde veert
darlig eller sveert darlig og bare 35% mente opplevelsen hadde veaert god eller svaert god. En betydelig andel av
pasientene opplevde at mgtet med Nav hadde bidratt til 3 gjgre dem sykere. For de pasientene dette gjaldt, ble
det opplevd som svaert dramatisk. Det finnes i dag ingen dokumentert kur eller behandling for ME, og det er
samtidig godt dokumentert at ME-pasienter kan oppleve en langvarig forverring i sykdomstilstanden hvis de
presses ut over sin egen talegrense.

De faktorene som i stgrst grad bidro til en darlig opplevelse var:

*  Saksbehandler hadde liten kunnskap om ME, og ddrlig holdning til ME som alvorlig, invalidiserende
sykdom

*  ME-pasienten ble presset til et aktivitetsniva ut over egen tdlegrense ved a delta i tiltak,
arbeidsutpraving eller kurs som en del av opplegget rundt AAP, med en forverring av sykdommen som
resultat. AAP er en ordning som ikke passer kronisk syke.

*  Forverring av sykdommen som falge av usikkerhet om utfallet av sgknader, noe som er naert knyttet
opp mot saksbehandlers kunnskap og holdninger.

*  Problemer med G innhente informasjon, fylle ut skiemaer eller kommunisere med Nav.

For ME-pasientene var det avgjgrende hvilken saksbehandler de mgtte hos NAV. Saksbehandlerens kunnskap,
holdning og medmenneskelighet var de faktorene som i stgrst grad pavirket om mgtet med Nav ble godt eller
darlig. Saksbehandlerens holdning pavirket ogsa opplevelsen av usikkerhet mens pasienten ventet pa vedtak.

Blant de ME-syke som mgtte en flink og empatisk saksbehandler var det svaert fa som mente de ble sykere av

kontakten med Nav.

Over 700 respondenter kom med fritekstforslag til hva Nav kan gjgre bedre med tanke pd de ME-sykes behov.
Overordnet alle andre tiltak er:

*  Hjelpe, ikke bidra til at allerede syke mennesker blir sykere
For a oppna det, mener ME-pasientene at Nav ma arbeide mot dette:

* Sgrge for god og oppdatert kunnskap om ME pd alle nivéer i organisasjonen

* Gialle saksbehandlere ngdvendig oppleaering, slik at de mgter de ME-syke pG en verdig mate

*  Finne frem til ordninger som er bedre tilpasset kronisk syke menneskers behov enn AAP, og la de
kronisk syke slippe G sende meldekort hver 14. dag

*  Vise forstdelse for ME-sykes spesielle situasjon, saerlig med hensyn til PEM (Post-exertional malaise
eller anstrengelsesutlgst sykdomsfglelse/symptomforverring), og ikke presse ME-syke ut i aktiviteter
som bidrar til forverring av sykdom
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*  Vise forstdelse for at ME-syke opplever kognitive problemer, og lette kommunikasjonen med Nav.
*  Forstd at ME pavirker hele familien, og tilby eller tilrettelegge for ordninger som ivaretar hele familiens
behov.
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2 Nettbasert undersgkelse av norske ME-pasienters mgte med NAV
Varen 2014 ble det gjennomfgrt en nettbasert undersgkelse blant norske ME-pasienter. Grunnen til at
foreningen gnsket a gjennomfgre en slik undersgkelse var et stort antall henvendelser angdende problematiske
mgter med Nav. Foreningen gnsket a vite om disse henvendelsene var representative for hvordan Nav mgter
de ME-syke.

Undersgkelsen var apen for alle, men ettersom rekrutteringen skjedde via sosial medier blant personer med
interesse for ME-saken og ME-foreningen gir den i fgrste rekke oversikt over erfaringene til nettopp disse
gruppene. Det er likevel sannsynlig at utvalget av respondenter er representativt for ME-pasientene i Norge.
Demografisk informasjon innhentet samsvarer med det man kan forvente ut fra informasjon fra Statistisk
sentralbyra og fra registreringen av nye ME-diagnoser i Norsk pasientregister (Magnus et al 2014). Deltakelse er
kvalitetssikret gjennom a kun tillate et svar per IP-adresse. 1275 personer har svart pa undersgkelsen.

Undersgkelsen kombinerer strukturerte spgrsmal og spgrsmal med apne svar som gir et bredere, mer
omfattende og bedre begrunnet syn pd mgtet med NAV. | denne rapporten blir det gjort stor bruk av sitater.
Sitatene er fra enkeltpersoner, og representerer disse personenes meninger og holdninger. Det er viktig a
huske at undersgkelsen dokumenterer ME-pasientenes opplevelse av mgtet med Nav.

88 % av respondentene var kvinner. Geografisk fordeling tilsvarer befolkningsfordeling i Norge, mens
utdannelsesniva ligger noe hgyere enn gjennomsnittet i Norge. Fordelingen av respondenter pa fylker stemmer
meget godt overens med Statistisk sentralbyras oversikt over befolkningsfordelingen i Norge. Den stgrste
andelen respondenter bor i Helse Sgr-@st.

65 % av respondentene er mellom 31 og 50 ar gamle. Gjennomsnittsalder for respondentene er 37.6. Dette
stemmer overens med hva man vet om alder for sykdomsdebut og varighet av sykdommen.
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2.1 Sykdomsstatus hos de som deltok i undersgkelsen
Vi kan oppsummere sykdomsstatusen til de som deltok i 4 punkt

*  Respondentene hadde i gjennomsnitt fdtt diagnosen for ca. 5 ar siden.

* 12 % av respondentene hadde veert syke i 11 dr eller mer.

*  Flertallet av respondentene hadde sGkalt moderat grad av ME, dvs. i hovedsak husbundet.
*  Gjennomsnittlig tid siden respondentene fikk diagnosen var ca. 5 ar.

I hvilken grad er du rammet av ME i dag? n=589

= Mild
B Moderat
= Alvorlig

¥ Sveert alvorlig

Figur 1| hvilken grad er du rammet av ME i dag?

Tallene i figur 2 viser at det har vaert en markert gking i antallet diagnoser i Norge de siste drene. Det kan vaere
flere arsaker til dette. Tallene i figur 2 viser samme bilde som tall fra Norsk Pasientregister fra sommeren 2015
som viser antall ME-diagnoser satt i spesialisttjenesten siden 2008 pa unge under 35 ar, se figur 3. Dette gir
indikasjoner pa at utfordringene knyttet til ME og hjelpeapparatet vil gke i arene som kommer.
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Varighet pa sykdommen pa undersgkelsestidspunktet,
2014
n=1275
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Figur 2 Varighet pa sykdommen pa undersgkelsestidspunktet
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Utviklingen i antall ME -diagnoser satt i spesialisthelsetjenesten, alle
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Figur 3 @king i antall ME-diagnoser satt i spseialisthelsetjenesten siden 2008

2.1.1 Grad av ufgrhet, ytelser og gkonomi

96 % av respondentene mottar AAP eller ufgretrygd. Kun 1 % av respondentene arbeider i mer enn 50 %
stilling, mens 13% av respondentene er i en eller annen form for arbeid eller utdanning. De som arbeider deltid,
arbeider i de fleste tilfellene bare noen fa timer hver uke.

Respondentene som er i arbeid eller utdanning ser seg ngdt til 3 velge bort nesten alle andre aktiviteter fordi
de er avhengige av a hvile for 8 makte jobben / utdannelsen.

Fa ME-pasienter mottar andre former for ytelser eller hjelpemidler. Mange er ikke klar over at slike tilbud
eksisterer.

34 % av respondentene mottar ufgretrygd, og 62 % mottar AAP. Det er under 10 % av respondentene som
mottar andre ytelser enn AAP eller ufgretrygd.

To tredeler av respondentene opplever sin gkonomi som svzert darlig eller darlig.
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2.2 ME-pasienters mgte med Nav - sammendrag

Undersgkelse fokuserte f@grst og fremst pa hvordan respondentene ble mgtt hos NAV da de spkte om en
gkonomisk ytelse. Vi haper undersgkelsen bade kan bidra til 3 belyse hvordan ME-pasientene opplever sitt
mgte med NAV, vise hva som fungerer bra og hva som fungerer mindre bra. Slik informasjon haper vi kan bidra
til en bedre dialog mellom ME-pasientene som brukere og NAV som serviceinstitusjon. 71 % av respondentene
hadde skt pa en ytelse i Igpet av 2012, 2013 og 2014. 20 % hadde sgkt i 2010 eller 2011. Ca. 90 % av svarene
dreier seg dermed om opplevelser i Igpet av de fem siste arene, og burde gi et relevant bilde av den ndvaerende
situasjonen.

2.2.1 Navs overprgving av diagnosene
Fritekstsvarene avspeiler at er relativt tilfeldig hvilken avdeling som tar ansvar for ME pa sykehusene, og at det
er steder der derfor ikke finnes et tilbud til ME-pasienter.

Hvorvidt diagnosen blir godtatt av Nav, avhenger bade av hvem som har stilt den, og hvilken ytelse det spkes
om. Det er noe lavere krav til dokumentasjon og arsakssammenheng ved sgknad om ufgretrygd.

52 % av dem som har sin ME-diagnose fra fastlegen far diagnosen underkjent av Nav. 45 % av dem som har sin
ME-diagnose fra privatpraktiserende spesialist far diagnosen underkjent. Det kan se ut som om Nav har mindre
tiltro til fastleger og privatpraktiserende spesialister enn spesialister tilknyttet lokale / regionale sykehus eller
universitetssykehus. Tallene nar det gjelder de regionale ME/CFS sentrene er for sma til a trekke noen klare
konklusjoner.

Mange stiller spgrsmal om hvorfor det kan skje at en lege som aldri mgter pasienten kan overprgve fastlegen,
som har jevnlig kontakt med den syke, eller en spesialist som har stgrre kompetanse innen det aktuelle
omradet enn Navs radgivende lege har.

2.2.2 Sykdomsutredningen

Utredning hos psykolog for a utelukke psykiske lidelser som arsak til sykdommen er en del av utredningen for
ME, siden noen av symptomene for ME kan ligne pa alvorlig depresjon. 30 % av sgkerne pa ytelsen «ung ufgr»
blir likevel av Nav sendt til ekstra utredning hos psykolog, og 25 % av sgkerne pa ufgretrygd blir sendt til
psykolog av Nav, selv om det allerede har veert en del av utredningen. Mange pasienter opplever dette som
sveert vondt, og som et tegn pa at de ble mistrodd eller ikke tatt alvorlig.

2.2.3 Komorbide sykdommer, pavirkning pa saksbehandlingstid

65 % av respondentene hadde diagnose pa minst én annen sykdom enn ME. Respondentene som hadde en
annen fysisk diagnose ved siden av ME opplevde at det forlenget saksbehandlingstid kun i liten grad.
Ventetiden pa vedtak er imidlertid betydelig lenger for ME-pasienter som | tillegg har en psykisk diagnose, enn
for dem som bare har ME-diagnose. 61 % av spkerne med ME og psykisk diagnose fikk innvilget ufgretrygd /
ufgrepensjon pa fgrste forsgk, mot 80 % av sgkerne med bare ME-diagnose.

2.2.4 Mgtet med saksbehandler

48 % av respondentene opplevde at saksbehandleren hadde lite kunnskap om sykdommen ME, og bare 19 % av
respondentene opplevde at saksbehandleren hadde god eller svaert god kunnskap. 37 % opplevde at
saksbehandler hadde en god holdning til ME som en alvorlig og invalidiserende sykdom, mens 39 % opplevde at
saksbehandlers holdning til ME som alvorlig sykdom var darlig eller svaert darlig. Saksbehandlers kunnskap om,
og holdning til, ME har direkte sammenheng med hvordan respondentene opplever sitt mgte med Nav.
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ME-pasienters opplevelse av saksbehandler,
n=950
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eget regelverk nar det gjelder de
ytelsene du sgkte om — og regler

som gjelder for ME?

Saksbehandlers kunnskap om ME?

Saksbehandlers holdning til ME
som en alvorlig invalidiserende
sykdom?

Saksbehandlers holdning til deg
som person?

Muligheten for a fa personlig mgte
med saksbehandler?

Muligheten for 8 komme i kontakt
med saksbehandler pa telefon?

0% 20% 40 % 60 % 80 % 100 %

B Svaert darlig ™ Darlig ™ Hverken god eller darlig ™ God ™ Sveertgod ™ Ikke relevant

Figur 4 Mgtet med saksbehandleren

2.2.5 Sammenheng mellom saksbehandlers holdning og den totale opplevelsen av Nav
Det ser ut til 3 veere en direkte sammenheng mellom hvordan den ME-syke opplever saksbehandlerens
holdning til ME som en alvorlig, invalidiserende sykdom og den ME-sykes totale oppfatning av mgtet med Nav.

Blant brukerne som opplevde saksbehandlerens holdning som darlig eller meget darlig, rangerte 80 % sin totale
Nav-opplevelse som darlig eller sveert darlig. Blant brukerne som opplevde saksbehandlerens holdning til ME
som god eller sveert god, rangerte 78 % sin Nav-opplevelse som god eller svaert god. Figurene viser at de ME-
pasientene som opplevde at saksbehandleren hadde kunnskap om ME og godtok ME som en alvorlig sykdom,
opplevde en langt mindre grad av usikkerhet i ventetiden pa vedtak, og faerre sa at denne tiden forverret
sykdomstilstanden deres.
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Opplevelse av saksbehandlingstid hos brukere med saksbehandler med
darlig holdning til ME

Usikkerheten rundt vedtaket I--
forverret sykdomstilstanden min

Jeg opplevde usikkerheten rundt II-
vedtaket som en belastning

Jeg opplevde stor usikkerhet mens I--
jeg ventet pa vedtak

0% 20% 40 % 60 % 80 % 100 %

® Svert uenig ™ Uenig ™ Hverken enig eller uenig ™ Enig ™ Sveert enig

Figur 5 Opplevelse av saksbehandlingstiden

2.2.6 Hjelp med sgknadsprosessen, kunnskap hos Nav om eget regelverk
Naermere 80 % av respondentene kontaktet Nav for a fa hjelp med sgknadsprosessen. Det er like mange som
opplevde a fa god hjelp som de som var misforngyd med den hjelpen de fikk.

Mange ME-pasienter har kognitive problemer som konsentrasjonsvansker og problemer med korttidsminnet.
Mange av fritekstsvarene dreier seg om at de ME-syke opplever at teksten i brev og sgknader er vanskelig a
forsta, og mange sier at de opplever det som vanskelig, naermest uoverkommelig, a sette seg inn i Navs
regelverk. Blant svarene pa hva ME-pasienter mener Nav kan gjgre bedre er god og riktig informasjon om
rettigheter og god hjelp til utfylling av sgknader.

2.2.7 Bytte av saksbehandler
50 % byttet saksbehandler i Igpet av sgknadsprosessen, og 20 % hadde mer enn to saksbehandlere.

17 % av dem som byttet saksbehandler mente det var en fordel a bytte, mens 46 % opplevde problemer i
forbindelse med byttet. 37 % mente byttet fgrte til lengre saksbehandlingstid. 54 % av dem som byttet mente
det var en helsemessig utfordring a forholde seg til stadig nye personer. Det er i dag ikke anledning for
brukeren a velge a bytte saksbehandler i tilfeller der forholdet mellom saksbehandler og bruker ikke fungerer,
enten det er av faglige eller personlige arsaker. Brukerne opplever imidlertid at Nav skifter ut saksbehandlerne
ofte, slik at brukerne ma forholde seg til stadig nye saksbehandlere over relativt kort tid.

20



ME-pasienters mgte med Nav - en spgrreundersgkelse Norges Myalgisk Encefalopati Forening, 2014

Opplevelse av a bytte saksbehandler

Det er stor forskjell pa
saksbehandlere i Nav

Det var en belastning helsemessig !

é métte forhOIde Seg til Stadig nye .--_I
personer

Jeg opplevde at byttet av
saksbehandler fgrte til lenger
saksbehandlingstid

Byttet av saksbehandler var uten
problemer

Det var en fordel 3 bytte
saksbehandler

0% 20% 40 % 60 % 80 % 100 %
B Svert uenig  ®Uenig ™ Hverken enig eller uenig ™ Enig ™ Svaert enig ™ Ikke relevant

Figur 6 Opplevelse av bytte av saksbehandler

2.2.8 Kommunikasjon med Nav
Nesten halvparten har opplevd at viktige papirer eller sgknader forsvinner, og at Nav ber om informasjon som
allerede er levert.
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Kommunikasjon mellom Nav og brukerne
[ J | | 1 | | | | II
Det er forskjell pa kunnskapsnivaet blant de Nav- I.-_I
ansatte jeg har veert i kontakt med
Det er lett & f& informasjon om status for en --lll
sgknad
Navs spknadsskjemaer er lette a fylle ut _-.|I
Navs sgknadsskjemaer er lette a forsta _--|I
Det er lett a forsta innholdet i vedtak fra Nav ---Il
Ved telefonkontakt far jeg god og fullstendig --.Il
informasjon om ytelser og rettigheter
Det er lett & finne den informasjonen jeg trenger ---|I
pa Navs nettside

0% 10 % 20 % 30 % 40 % 50 % 60 % 70 % 80 % 90 %100 %

Jeg har bedre kunnskap om mine rettigheter enn
de Nav-ansatte jeg har hatt kontakt med

B Sveert uenig ® Uenig ™ Hverken enig eller uenig ™ Enig ™ Svzert enig ™ lkke relevant for meg

Figur 7 Kommunikasjon mellom Nav og brukerne

2.3 Hva ble det sgkt om?

Hva sgkte pasientene om? Nesten halvparten av sgknadene (47 %) dreiet seg om arbeidsavklaringspenger
(AAP). Nesten en tredjedel (32 %) dreiet seg om ufgretrygd. 6 % av sgknadene dreide seg om ung ufgr. 3 %
hadde pargrende som hadde spkt om pleiepenger. 4 % hadde sgkt pa hjelpestgnad. 3 % hadde sgkt pa
grunnstgnad.
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SIST du sgkte om en ytelse fra Nav, hvilken ytelse gjaldt det?
n=1000

¥ Arbeidsavklaringspenger
B Rehabiliteringspenger
" Ung ufgr

H Ufgrepensjon/ufgretrygd
¥ Hjelpestgnad

¥ Grunnstgnad

\/ " Bilstgnad

Figur 8 Sist du sgkte om en ytelse fra Nav, hvilken ytelse gjaldt det?

De aller fleste respondentene har i Igpet av den tiden de har vaert syke sgkt om enten AAP eller ufgretrygd, i
tillegg til minst én annen ytelse. Den ytelsen flest hadde sgkt om var AAP, fulgt av de forskjellige formene for
ufgretrygd / ufgrepensjon, og ytelsen «ung ufgr».

Ca. 1/3 av respondentene husket ikke sikkert hvor mange maneder det tok & fa svar. Tabellene under er basert
pa de resterende svarene. Langt de fleste sgknadene dreiet seg om ufgretrygd og AAP, og det kan vaere
interessant a se naermere pa disse.
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Ventetid i maneder sist det ble sgkt pa en ytelse,
AAP og ufgretrygd,
prosentandel av antallet som haddde sgkt pa ytelsene
25%
20%
15% /*
>% N\ -/R\
O % T T T T T T T T . T . T wl\l‘_\
1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12
== AAP
== Ufgretrygd/ufgrepensjon

Figur 9 Ventetid i maneder pa vedtak, AAP og Ufgretrygd

Som man kan se, er det i hovedsak betydelig lenger ventetid pa behandling av sgknad om ufgretrygd enn pa
AAP, selv om noen far svar sveert raskt.

Det kommer frem at selv om saksbehandlingstiden i seg selv opplevdes som akseptabel i mange tilfeller,
opplevde mange stor usikkerhet i den perioden de ventet pa vedtak. 65 % opplevde ventetiden som en
belastning, og 53 % mente at denne belastningen fgrte til en forverring av deres sykdomssituasjon. De som
opplevde at saksbehandler hadde en darlig holdning til dem selv eller til ME som alvorlig sykdom opplevde mer
usikkerhet, og fortalte oftere at de opplevde at ventetiden pavirket helsen negativt.

Det er relativt fa som far avslag pa AAP, 90 % av respondentene fikk ytelsen innvilget pa fgrste forsgk. Ventetid
pa vedtak er relativt kort. 78 % av respondentene fikk innvilget ufgretrygd pa fgrste forsgk. 30 % (270
personer) av respondentene har pa et eller annet tidspunkt anket en avgjgrelse fra Nav.

15 % har fatt avslag pa én eller flere sgknader, men har valgt a ikke anke avgjgrelsen. Mange er svaert
misforngyd med informasjonen de far i forbindelse med avslaget.
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Antall anker i forhold til antall som har sgkt pa ytelsen

Pleiepenger

Bilstgnad

Grunnstgnad
Hjelpestgnad
Ufgrepensjon/ufgretrygd
Ung ufer
Rehabiliteringspenger

Arbeidsavklaringspenger

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45% 50%

Figur 10 Antall anker sett i forhold til antall personer som har sgkt pa ytelser
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2.4 AAP og arbeidsutprgving - darlig tilpasset kronisk syke
87 %, nesten 9 av 10, av de spurte mottar eller har mottatt AAP. Svaert mange av respondentene mener
ordningen med AAP, aktivitetsplan og meldekort er darlig tilpasset kronisk syke.

Kun 1 % av respondentene hadde kommet tilbake i arbeid som et resultat av de aktivitetene de hadde deltattiii
regi av Nav.

2.4.1 Aktivitetsplan - darlig tilpasset ME-pasienter

Bare 1 % av respondentene mente aktivitetsplanen hadde bidratt til 8 fa dem tilbake i arbeid. 17 % mente at
aktivitetsplanen hadde bidratt til et hgyere funksjonsniva, og aktiviteten for mange av disse pasientene var
«hvile». 40 % mente aktivitetsplanen hadde pavirket funksjonsnivaet i negativ retning.

Bare 15 % opplevde at jevnlige mgter med Nav var positivt. 18 % av de mildt til moderat syke mener Nav har
manglende forstaelse for at pasientene er for syke til 8 delta i mgter. Andelen blant de alvorlig syke er 30 %

Pasientene med alvorlig ME opplever at de mgter mindre forstaelse enn dem med mild eller moderat ME.

2.4.2 Arbeidsutprgving og andre tiltak

50 % av respondentene som mottar eller har mottatt AAP har blitt bedt av Nav om 3 delta i arbeidsprgving eller
andre tiltak med hensikt 8 komme tilbake til arbeidslivet. 75 % av de som Nav gnsket skulle delta i ulike tiltak
endte opp med a gjgre det (37 % av alle som mottar eller har mottatt AAP). 64 % av respondentene som deltok
i ulike tiltak mener at dette forverret funksjonsevnen deres betraktelig. Ogsa blant alvorlig syke ME-pasienter
blir 50 % bedt om a delta i ulike tiltak, og 71 % av dem som deltar opplever betydelig forverring i
sykdomstilstanden. Ingen med alvorlig ME opplevde bedring.

Pasienter med mild eller moderat ME opplever i stgrre grad tiltakene som noe positivt, og setter pris pa a ha
kontakt med arbeidslivet, likevel opplever 60 % av denne gruppen betydelig forverring av sykdomstilstanden
som en fglge av tiltakene Nav palegger dem & delta i.

1 % av deltakerne i tiltak mener tiltakene har hjulpet dem tilbake til arbeid eller skole. 64 % av deltagerne i
tiltak mener tiltakene har bidratt til lavere funksjonsniva.

2.4.3 Meldekort

ME-pasienter opplever betydelige kognitive problemer, szerlig med korttidsminne og konsentrasjonsevne, og
70 % av dem som mottar AAP opplever det som vanskelig a fylle ut meldekortene riktig. 78 % av dem som ma
sende inn meldekort synes det er vanskelig a huske a sende inn meldekortene pa riktig dato. 25 % har gatt glipp
av utbetalinger fordi meldekort har blitt sendt inn for sent eller blitt fylt ut feil. Sveert fa far fritak fra a sende
meldekort.
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2.5 Utbetalinger

2.5.1 Utbetalinger
De fleste opplever at utbetalingene kommer til riktig tid nar vedtak fgrst er fattet. Det kan imidlertid vaere en
langvarig og tung prosess a fa rettet opp i feil.

2.5.2 Uten ytelser
72 % av respondentene har alltid hatt en eller annen form for ytelse fra nav i perioden etter at de fikk ME.

28 % av respondentene har opplevd a blitt staende helt uten ytelser fra Nav i perioder etter at de fikk ME. Bare
7 % av dem som ble staende uten ytelser har fatt hjelp av Nav sosial, selv om 66 % av alle respondentene sier
de har darlig eller sveert darlig gkonomi. De som har blitt stdende uten ytelser i perioder beskriver at
situasjonen i stor grad pavirker helsen og sykdomssituasjonen.

2.6 Total opplevelse av Nav

45 % av respondentene mente at deres siste kontakt med Nav bidro til a forverre sykdomstilstanden deres. Selv
de som fgler seg godt ivaretatt opplever i mange tilfeller kontakten med Nav som en belastning, og da serlig
ventetiden for vedtak.

Min erfaring med Nav er n=864

¥ Sveert darlig

‘ ® Darlig
" Hverken god eller darlig
¥ God
B Sveert god

Figur 11 Samlet erfaring med Nav
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Kontakten med Nav har bidratt til a gjgre meg sykere
n=924

B Sveert uenig

H Uenig

= Hverken enig eller uenig
H Enig

B Sveert enig

4
v

Figur 12 Hvordan har mgtet med Nav pavirket helsetilstanden?
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2.7 Fritekstsvar

En stor andel av svarene i undersgkelsen var i form av fritekst. Det var anledning til a gi ekstra kommentarer til
de fleste spgrsmalene, og det ble spurt om beste og verste opplevelse med Nav, og hva ME-pasientene mente
Nav kunne gjgre bedre.

Bade de beste og de verste opplevelsene knyttet seg ofte til saksbehandler, dennes kunnskap, og hvordan
vedkommende mgtte ME-pasienten. Saksbehandleren personifiserer Nav for brukeren, og en god
saksbehandler med god kunnskap kan i stor grad bidra til 3 gjgre prosessen til en god opplevelse.

Det kommer ogsa fram at fa mener AAP er en ordning tilpasset kronisk syke. Mange opplever at de blir presset
ut i tiltak de opplever gjgr dem sykere, under trussel om at ytelser ellers vil stoppes. Kun 1 % mener at
ordningen har bidratt til at de har kommet tilbake til utdanning eller arbeid.

Andre gnsker dreiet seg om tilrettelegging med hensyn til ME-sykes behov, som tilrettelagte mgtelokaler med
tanke pa lyd og lys, mulighet for hjemmebesgk eller elektronisk kontakt, fritak for meldekort mm.

2.8 ME-pasientenes gnsker til forbedringer:
ME-pasientenes forslag til forbedringer hos Nav er:

*  Hjelpe, ikke bidra til at allerede syke mennesker blir sykere
For a oppna det, mener ME-pasientene at Nav ma arbeide mot dette:

* Sgrge for god og oppdatert kunnskap om ME pd alle nivéer i organisasjonen

* Gialle saksbehandlere ngdvendig oppleaering, slik at de mgter de ME-syke pa en verdig mate

*  Finne frem til ordninger som er bedre tilpasset kronisk syke menneskers behov enn AAP, og la de
kronisk syke slippe G sende meldekort hver 14. dag

*  Vise forstdelse for ME-sykes spesielle situasjon, saerlig med hensyn til PEM (Post-exertional malaise
eller anstrengelsesutlgst sykdomsfglelse / symptomforverring), og ikke presse ME-syke ut i aktiviteter
som bidrar til forverring av sykdom

*  Vise forstdelse for at ME-syke opplever kognitive problemer, og lette kommunikasjonen med Nav.

*  Forstd at ME pavirker hele familien, og tilby eller tilrettelegge for ordninger som ivaretar hele familiens
behov.
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3 Hvem er ME-pasientene? Demografisk informasjon

* Utvalget md anses G veere representativt for norske ME-pasienter generelt ut fra sammenligning med
norske demografiske data og med det man vet om alders- og kignnsfordeling hos ME-pasienter
generelt.

e 1275 personer har svart pG undersgkelsen.

* 88 % av respondentene var kvinner.

* Geogrdfisk fordeling tilsvarer befolkningsfordeling i Norge.

*  Utdannelsesnivd ligger noe hgyere enn gjennomsnittet i Norge.

Som det vises under, er respondentene representative for de ME-syke i Norge. Geografisk fordeling tilsvarer
befolkningsfordelingen i Norge. Respondentenes utdannelsesniva ligger noe over norsk giennomsnitt.

Kjgnnsfordeling og alder pa pasientene er forenelig med det man vet om kjgnnsfordeling og sykdomsdebut for
ME-pasienter.

Man vet ikke med sikkerhet hvor mange ME-pasienter det er i Norge, men basert pa utenlandske
prevalensstudier har antallet blitt anslatt til mellom 10.000 og 20.000 personer. Et utvalg pa 1221 personer
burde derfor kunne anses som representativt for pasientgruppen.

3.1 Kjgnnsfordeling, alder, utdannelse, bosted og bostatus

3.1.1 Kjgnnsfordeling

147 menn og 1129 kvinner svarte pa undersgkelsen. Dette er forenelig med hva man vet om kjgnnsfordelingen
blant ME-pasienter generelt. ME rammer personer av begge kjgnn, men det er en klar overvekt av kvinner
blant pasientene. En norsk undersgkelse (Bakken et al. 2014) basert pa Norsk pasientregister i perioden 2008 til
2012fra viste et forhold mellom kvinnelige og mannlige pasienter pa 3,2:1. Undersgkelsen viste ogsa to topper
for sykdomsdebut, én mellom 10 og 20 ar, og én mellom 30 og 40 ar.

Forholdet mellom menn og kvinner blant respondentene er 7:1.

Kjonnsfordeling
n=1276

¥ Mann

B Kvinne

Figur 13 Kjgnnsfordeling blant respondentene
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3.1.2 Alder
Min alder er
n=1275
35%
30%

25 %

20%

15 %

10%

1

0% - ; : : : — . : .

11-20 21-30 31-40 41-50 51-60 61-70 71-80 81 ogover

Figur 14 Respondentenes alder

65 % av respondentene er mellom 31 og 50 ar gamle. Gjennomsnittsalder for respondentene er 37.6. Dette
stemmer overens med hva man vet om alder for sykdomsdebut og varighet av sykdommen.

Studier gjort av varighet antyder at for mange er sykdommen av sveert lang varighet (Brown et al. 2012), og at
mange har stor symptombyrde etter 25 ar.

9 % av respondentene er ungdommer under 20 ar. Svaert fa over 60 har svart pa undersgkelsen. Dette kan
skyldes rekrutteringsformen, som favoriserer personer som er aktive pa nett og i sosiale media.
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3.1.3 Fordeling pa helseregioner

Helseregion
n=1232

H Helse Sgr-@st
B Helse Vest
“ Helse Midt

® Helse Nord

Figur 15 Fordeling pa helseregioner

Fordelingen av respondenter pa fylker stemmer meget godt overens med Statistisk sentralbyras oversikt over
befolkningsfordelingen i Norge. Den stgrste andelen respondenter bor i Helse Sgr-@st.

3.1.4 Utdanningsniva

Hva er ditt hgyeste utdanningsniva?
n=588

Hgyskole/universitet mer
enn 4 ar

Hgyskole/universitet inntil 4
ar

Videregaende skole

Grunnskole/ungdomsskole

1||i

0% 5% 10 % 15% 20% 25% 30% 35%

Figur 16 respondentenes utdanningsniva

Utdanningsnivaet blant respondentene ligger noe hgyere enn utdanningsnivaet blant befolkningen i Norge for
gvrig. Spesielt er det en stgrre andel med hgyskole / universitetsutdanning over 4 ar. Blant respondentene var
andelen 19 % mot 8 % i befolkningen for gvrig. Om dette er representativt for ME-pasienter generelt er ikke
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kjent. Denne fordelingen kan ogsa komme av rekrutteringsmetoden, som favoriserer personer som fglger
aktivt med og er til stede pa nettet.

3.1.5 Bostatus

Hva er din bostatus | DAG?
n=886 ® Jeg bor alene

® Jeg er aleneforelder

¥ Jeg bor sammen med partner/
ektefelle

¥ Jeg bor sammen med partner/
ektefelle og barn

¥ Jeg bor sammen med nare
familiemedlemmer (sgsken/
foreldre)

¥ Jeg bor pa institusjon

Annet (vennligst spesifiser)

Figur 17 Respondentenes bostatus

Fra fritekstsvarene under «annet» kommer det frem at sykdommen i mange tilfeller drastisk pavirker bostatus:

«Jeg er samboer, men ndr jeg blir sengeliggende flytter jeg hjem til foreldre pga. at jeg ikke klarer G ta vare pG
meg selv. Ma ha hjelp til alt: toalettbesgk, mat.»

«Samboer, hans barn pa deltid. Jeg var for syk og Nav sa at det var uansvarlig av meg d fa barn, sa det har jeg
ikke fatt.»

«Jeg er aleneforelder for min sgnn, men mine foreldre er mine naboer og tar like mye ansvar for meg og min
sgnn.»

«Ble ngdt a flytte fra Vestlandet og hjem til sgsken og foreldre da jeg ble syk.»

«Pga. at jeg venter pd svar pd ufgresgknaden, sa tgr jeg ikke G leie noe eget. Har adresse hos en av foreldrene,
men det er egentlig ikke plass der. Har et gammelt, lite hus, men det er i en annen kommune, sd jeg kan ikke bo
der. Da md jeg jo bytte NAV-kontor. Sa jeg har ikke noe ordentlig hjem for tiden, og bor mest i koffert.»

«Jeg bor alene, men ma dra til mine foreldre i lengre perioder for G klare meg. En uke hjemme og to uker hos
dem er vel i neerheten av sannheten. »
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3.2 Sykdomsgrad, varighet av sykdom pa det tidspunktet undersgkelsen
foregikk
*  Gjennomsnittlig tid siden diagnose hos respondentene var ca. 5 dr.
* 12 % av respondentene hadde veert syke i 11 dr eller mer.
e 22 % av respondentene har mild grad av ME.
* 59 9% har moderat ME.
* 18 % har alvorlig ME.
* 1% har sveert alvorlig grad av ME.

3.2.1 Alvorlighetsgrad
ME deles inn i fire alvorlighetsgrader, mild, moderat, alvorlig og sveert alvorlig.

Svarvalg Svar

22,07%
Mild grad. Aktivitetsnivaet er redusert med minst 50 % sammenlignet med for
sykdomsdebut. Pasientene er mobile, selvhjulpne, kan ta vare pa seg selv og utfere enkle
gjeremal i hjemmet med noe besvar. Enkelte kan veare i stand til a jobbe, men for a klare
dette, ma de ofte velge bort fritidssysler og sosialt samvaer, og fridager og helger brukes til
a hvile for a kunne klare hverdagene. Pasientene kan ha mange plagsomme fysiske
symptomer i tillegg til nedsatt energiniva. De har ogsa ofte sgvnvansker, smerter og
kognitive problemer.

59,08%
Moderat grad. Pasientene har redusert mobilitet og er hemmet i alle aktiviteter i dagliglivet.
Aktivitets- og energinivaet er sterkt redusert. Vanligvis har pasienter i denne gruppen
sluttet a jobbe. Ofte har de svingninger i funksjonsniva (bunner og topper), avhengig av
symptomgraden. Nattesgvnen er generelt darlig og forstyrret. Symptomene kan vare noe
mer uttalte enn det som forekommer hos dem som er rammet i mild grad, ogsa de
kognitive. Disse pasientene er mye bundet til huset, og ofte har de behov for hvile noen
timer om dagen.

17,66%
Alvorlig grad. Pasientene er bare i stand til a utfere minimalt av daglige aktiviteter, vaske
ansiktet, pusse tennene og fa i seg mat. Det er behov for a ligge i mye av dagen, ofte i form
av en veksling mellom a ligge pa sofaen eller i sengen. Pasientene plages av alvorlige
fysiske og kognitive problemer og mange er avhengige av rullestol for 8 komme seg rundt.
Disse personene makter bare a reise hjemmefra i sjeldne tilfeller, og denne anstrengelsen
medferer alvorlige langvarige ettervirkninger.

1,19%

Sveert alvorlig grad. Pasientene er ofte ute av stand til selv a utfere noen personlige
oppgaver. De ligger til sengs mesteparten av tiden og er pleietrengende. Pasientene har
behov for hjelp til personlig hygiene og matinntak. Enkelte har behov for sondeernaring
som foelge av alvorlig energimangel og nedsatt styrke til a tygge eller svelge mat. Disse
pasientene er meget emfintlige for sanseinntrykk. De taler ikke stey og er ekstremt
felsomme for lys. Selv lett bergring kan utlese en uutholdelig symptomstorm. Den
kognitive svikten er meget uttalt og pasientene har ofte ikke energi til 8 snakke (be om noe
eller svare pa noe).

Ca. 80 % av respondentene mente de hadde mild eller moderat ME.
17 % mente de hadde alvorlig grad av sykdommen.

Bare 7 personer svarte at de hadde alvorlig grad av ME i dag. Det lave antallet sveert alvorlig syke blant
respondentene skyldes trolig at disse pasientene er pleietrengende, og avhengig av at andre fyller inn
undersgkelsen for dem. Alvorlige syke er ute av stand til 3 gjgre selv svaert enkle gjgremal. Pasienter i denne
situasjonen vil kanskje heller ikke ha fatt vite om undersgkelsen.
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| sammenheng med spgrsmal om alvorlighetsgrad av ME kommenterer mange at sykdomstilstanden svinger,
bade over tid og fra dag til dag:

«Ndr jeg har krysset av for graden av min ME, sa krysset jeg pG moderat, men sd at dette med a ligge
mesteparten av dagen gikk under alvorlig grad. Jeg ma ligge mesteparten av dagen, opptil 80 % for G kunne
fungere som moderat grad. Men kan ha dager innimellom hvor jeg er mer aktiv, men da blir jeg darligere
etterpd(passer da alvorlig grad). »

«Forklar saksbehandlere at selv om man har ME hender det faktisk at man har en god dag hvor man prgver
late som man har ett liv, uten at man er trygdesnylter av den grunn.. Er ille nok G leve halve livet i ei seng om
man ikke skal fa darlig samvittighet for at man faktisk klarer G gjgre noe en dag...»

I hvilken grad er du rammet av ME i dag? n=589

Sveert alvorlig

Alvorlig

Mild

0% 10 % 20% 30 % 40 % 50 % 60 % 70 %

Figur 18 Respondentenes sykdomsgrad
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3.2.2 Tid siden diagnosen ble satt

Varighet pa sykdommen pa undersgkelsestidspunktet,
2014
n=1275

Mer enn 40 ar
Mer enn 30 ar
Mer enn 20 ar
19-20 ar
17-18 ar
15-16 ar
13-14 ar

11-12 ar

9-10 ar

7-8 ar
5-6 ar
3-4ar
1-2ar

Mindre enn 1 ar

0% 5% 10 % 15% 20% 25%

Figur 19 Sykdommens varighet pa undersgkelsestidspunktet

Gjennomsnittlig tid siden diagnose hos respondentene var ca. 5 ar.

Tallene viser at de fleste har fatt diagnosen de siste 10 arene. Dette samsvarer med tall fra Norsk
Pasientregister fra 2015 som viser en sterk gkning i antall ME-diagnoser siden 2008 blant unge under 30, se
figur 20. @kingen er stgrst blant barn og unge under 20. Om denne gkingen skyldes at gkende kunnskap fgrer
til at flere tilfeller blir identifisert, eller om det er en reell gking i tilfeller vet man ikke.
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Utviklingen i antall ME-diagnoser satt i spesialisthelsetjenesten
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Figur 20 @king i antall ME-diagnoser satt i spesialisthelsetjenesten siden 2008. Tall fra Norsk pasientregister

Grafen i figur 21 er hentet fra ME-foreningens brukerundersgkelse fra 2012 (Bringsli, Gilje, Wold 2012), og viser
at mange ME-pasienter hadde veert syke i svaert lang tid fgr de fikk diagnose. Et stort antall respondenter fikk
diagnosen i lppet av 2009, 2010 og 2011. Bringsli nevner ogsa at det i de siste drene har veert en opphopning av
ME-tilfeller i tiden etter svineinfluensavaksinen og etter giardiaepidimien i Bergen.
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Graf 4. Hvor lang tid mener du det gikk fra du ble syk til du
eventuelt fikk diagnosen?
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Figur 21 Tid fra sykdomsdebut til diagnose, tall fra ME-foreningens brukerundersgkelse fra 2012

Tall fra Sintef-undersgkelsen fra 2011, «Status for helse- og omsorgstilbudet til pasienter med CFS/ME i Norge»
(Lippestad, Kurtze, Bjerkan 2011) viser at i 2009 og 2010 fikk 1883 pasienter hvert ar diagnosen G93.3 postviralt

utmattelsessyndrom.

Dette kan gjenspeile at det var en «oppdemming» av ME-syke uten diagnose, og gkende kunnskap om ME og
akseptants av ME som diagnose fgrte til en at mange som tidligere ikke hadde fatt diagnose na fikk den. Dette
forklarer imidlertid ikke den enorme gkingen av tilfeller hos barn og unge under 20 ar.

Det kan virke som om Nav vil mgte en gkende mengde ME-pasienter i drene framover.
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3.3 Ytelser og gkonomi
* 96 % av respondentene mottar AAP eller ufgretrygd.
* 1% avrespondentene arbeider i mer enn 50 % stilling.
* 13 % avrespondentene er i en eller annen form for arbeid eller utdanning.
* De som arbeider deltid, arbeider i de fleste tilfellene bare noen fa timer hver uke.
*  Fd ME-pasienter mottar andre former for ytelser eller hjelpemidler. Mange er ikke klar over at slike
tilbud eksisterer.

3.3.1 Grad av ufgrhet

Hva er din situasjon | DAG?
n=890

Annet (vennligst spesifiser)
Skole eller utdanning 100 %
Skole eller utdanning, deltid

Arbeid 100 %
Deltidsarbeid, mer enn 50 %

Deltidsarbeid, opp til 50 %

100 % ufer

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70%

Figur 22 Respondentenes situasjon med tanke pa arbeid, skole mm. pa undersgkelsestidspunktet
13 % av respondentene er i arbeid eller utdanning.
Under 1 % av respondentene er i fulltids arbeid eller utdanning.

Under «annet» finner man mange som mottar AAP, er under utredning, eller venter pa avklaring av ufgregrad
hos Nav. Det kan se ut som om spgrsmalet har skapt noe forvirring ift. om man snakker om sykdomsgrad eller
grad av ufgrhet som definert av Nav. Det er mange som svarer «100 % AAP». En annen skriver:

«100 % ufgr, men ikke fatt innvilget ufgretrygd. Sengeliggende i mgrkt rom, sitter i rullestol, avhengig av hjelp
fra familie, trenger hjelp til personlig hygiene osv.»

«Er ikke i studie eller jobb, gdr pd AAP. (hvis dette tilsier 100 % ufgr, sa er det kanskje det jeg skulle ha trykket
her)»

«Har ikke fullfgrt ungdomsskolen eller videregdende skole. Prgvde meg pd videregdende skole, men fikk ikke
karaktergrunnlag. Har sterkt gnske om a fullfgre videregdende og prgve meg pé nytt, men NAV vil ikke stgtte
meg i dette. De mener jeg ikke er attraktiv pa jobbmarkedet.»

«Jeg er ikke i arbeid da jeg er for syk, mistet jobben etter 1 drs sykmelding og et ar med permisjon uten Ignn.»

«Tar ett fag pa videregdende via nett, har samtaler med terapeut 1 t i uke og psykomotorisk fysioterapi ndr jeg
orker, som regel 1 g pr md.»
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«Har en 10 % stilling, men har veert for syk til G jobbe det siste halve dret.»

3.3.2 Hvilke gkonomiske ytelser mottatt ME-pasientene i dag?
* 34 % av respondentene mottar ufgretrygd
* 62 % mottar AAP
e Deterunder 10 % av respondentene som mottar andre ytelser enn AAP eller ufgretrygd.

Hvilke gkonomiske ytelser mottar du i dag?
n= 879
Mine pargrende mottar
pleiepenger
Bilstgnad
Grunnstgnad
Hjelpestgnad
Ufgrepensjon/ufgretrygd
Ung ufer
Rehabiliteringspenger
Arbeidsavklaringspenger
0% 20 % 40 % 60 % 80 %

Figur 23 Ytelser mottatt pa undersgkelsestidspunktet

3.3.3 Hvordan oppfatter de ME-syke sin gkonomi?

Hvordan opplever du din gkonomi | DAG?
n=886

Meget god i

God

Tilfredsstillende

Sveert darlig

0% 10% 20% 30% 40 % 50 %

Figur 24 Respondentenes opplevelse av egen gkonomi
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66 % av respondentene oppfatter sin gkonomi som darlig eller svaert darlig.
«Minstesatsen av AAP er ikke nok til a leve av nar man ikke klarer G jobbe.»

Flere kommenterer at de har langt hgyere utgifter med ME enn som friske. Na er de avhengig av a kjgpe
tjenester de fgr kunne utfgre selv, eller de opplever mage- og tarmproblemer som forutsetter en dyrere diett.
Samtidig blir inntekten svaert redusert. Som man kunne se under avsnittet om bostatus, er det en betydelig
andel ME-syke som har sett seg ngdt til a flytte tilbake til foreldrene fordi de ikke har gkonomi til 3 klare seg
alene.

3.3.4 Hvilke andre former for hjelp mottar ME-pasientene?
68 % av respondentene forteller at de i dag ikke mottar noen form for hjelp eller assistanse ut over de
gkonomiske ytelsene de mottar fra Nav.

«Utrolig slitsomt G veere sd syk, I6 7 md. pd et mgrkt rom uten G klare noe, ingen kom hverken lege eller nav
veldig skremmende, veert syk siden ungdomskolen men 100 % ufgr i snart 8 dr, byttet fra rehabiliteringspenger
til midlertidig ufgr og AAP flere ganger pd denne tiden.»

Under «annet» er det flere som forteller at de kjgper tjenester privat:
«Kjgper praktiske tjenester til ytre ting hus / hage.»

«Betaler venner privat for hjelp, men har ikke midler nok til G fG den hjelpen jeg trenger. Det kan vere til
innkjgp, kjgring, gjgre ting i hjemmet og min del av husarbeid, som min mann ikke ser eller ikke kan.»

«Mamma og pappa betaler for vaskehjelp i leilighet hvor min kjeereste bor og hvor jeg tilbringer mesteparten av
tiden min nd. Jeg liker 6 ha det ryddig og rent og bruker mye energi pé det selv. A ha vaskehjelp frigjgr mye tid
og energi for meg, slik at jeg kan studere. A studere har alltid veert viktig, og jeg har villet studere ernaering
siden jeg var 14, lenge far jeg ble syk. Sa det funker!»

«l tillegg til at jeg betaler for privat vaskehjelp har jeg god hjelp av en nabo og en slektning som handler, henter
post, baerer ut sgppel, stavsuger etc. i darlige perioder.»

Noen far hjelp via andre organisasjoner enn Nav:

«Sgnnen vdr blir hentet i barnehagen og passet av en dame gjennom Home-start én dag i uken, dette er til stor
hjelp for oss som familie.»

Mange er avhengig av hjelp fra familie eller venner for a klare seg:
«Foreldre som bistdr. De bor ved siden av oss»
«Foreldre / familie som stiller opp og avlaster / hjelper til bade gkonomisk og med renhold / barnepass.»

«Foreldrene mine ma hjelpe meg med veldig mye, men de bor langt unna sd i det er i perioder at jeg far hjelp til
mat og stell.»

«Jeg er helt avhengig av min manns hjelp, til husarbeid, kjgring, handling, og alt utenom egenpleie.»
Noen skriver at de ikke har hjelp fordi de opplever det som en for stor belastning a sgke pa ytelsene:

«Men det er perioder jeg svaert gjerne kunne trengt hjelp. Men & sgke om hjelp til dette, har jeg vurdert som
altfor energikrevende.»
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Har du noen form for hjelp eller assistanse | DAG? Velg de
alternativene som passer.

Annet (vennligst spesifiser)

Ja, hjemmesykepleie/hjelp fra hjemmetjenesten
Ja, personlig assistent

Barnepass/avlastning

Ja, privat vaskehjelp e.l.

Ja, hjemmehjelp via kommunen

Nei, ingen

0% 20% 40 % 60 % 80 %

Figur 25 Andre former for hjelp og assistanse ut over Navs ytelser

3.3.5 Hvilke hjelpemidler har de ME-syke i dag?

Blant tekstsvarene pa spgrsmalet «Hva kan nav gjgre bedre?» er det svaert mange kommentarer som gar pa
behovet for a fa god og riktig informasjon om rettigheter. Pa de stedene i undersgkelsen der vi har spurt om
hjelpemidler og forskjellige former for assistanse fremgar det av svarene at mange ikke er klar over at disse
tilbudene eksisterer.

Andre som kjenner til tilbudene sier at de ikke har sgkt fordi de ikke har energi til 3 sette seg inn i hvordan de
sgker, eller i det hele tatt spke.

«Jeg aner ikke hva jeg har krav pd.»
«Nei, ikke fatt tilbud om noe, har spurt, men vanskelig G kommunisere med NAV i kommunen.»

«Har fatt et TNS-apparat fra hjelpemiddelsentralen, med hjelp fra kommunens fysioterapeut, skal teste det ut
for smerter. Hadde ellers trengt noen hjelpemidler, men har problemer med G akseptere at jeg kan trenge hjelp,
- og har fortsatt "frykt" for G ikke bli trodd, slik at det & sgke om slik hjelp sitter langt inne....»

«Kjokken arbeidsstol. Men trenger nytt sete til den, og har fatt beskjed om at da jeg ma sgke om ny stol, og det
klarer jeg ikke, sG den er ubrukelig for meg nd. Skulle hatt sosionom til G hjelpe meg med sgknad om
grunnstgnad (trenger TT-kort og st@dtte til annen taxikjgring), og ergoterapeut pd hjemmebesgk. Det er 2,5 dr
siden jeg tok det opp med legen min, men henvisning til ergoterapeut er ikke sendt enda. Har ikke energi til
forfalge saken. ME avdelingen burde tilbudt sosionom og ergoterapeut til alle som far diagnosen, slik at ting blir
tilrettelagt fort og sa tidlig som mulig etter diagnose.»
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Hjelpemidler

Annet (vennligst spesifiser)
Handikapparkeringskort utstedt fra kommunen
TT-kort

Bil fra NAV

Mobilitetsscooter

Rullestol (manuell eller elektrisk)

Trillebord, kjgkkenredskap, dusjstol eller andre
hjelpemidler
Sykehusseng eller annet utstyr til pleie i
hjemmet

Nei, ingen

0% 20 % 40 % 60 % 80 %

Figur 26 Hjelpemidler

Under «annet» nevnes bl.a. stol tilpasset kjgkkenarbeid, filterbriller, formstgpte grepropper,

«Vi bruker ekstremt mye penger pa kosttilskudd,( som vi ser at hjelper oss G holde energi niva). alternative
behandlinger og de bar dekkes av Nav. AAP strekker ikke til ,enten man kutter behandlinger, eller det gdr ut
over familiebudsjettet. Seerlig kosttilskudd Q10 koster ekstremt mye.»
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4 Mgtet med Nav

Hovedavsnittet i undersgkelsen dreiet seg om hva som skjedde sist respondenten sgkte om en gkonomisk
ytelse fra Nav. Denne spgrsmalsformen ble valgt fordi vi gnsket a gi et bilde av hvordan Nav mgter de ME-syke i
dag. Mange av respondentene har vaert syke i relativt lang tid. For dem som har veert syke lenge, kan mange av
opplevelsene angaende Nav knytte seg til ytelser som ikke lenger eksisterer, eller de kan ha skjedd fgr Nav-
reformen. Disse historiene er interessante, fordi de kan fortelle oss hvorvidt Nav har blitt flinkere eller darligere
til 3 mgte ME-pasienter, men de forteller oss lite om hvordan tilstanden er i dag. Vi valgte derfor a spgrre i
detalj om respondentenes siste opplevelse med Nav, i hap om at dette ville gi et riktigere bilde av dagens
situasjon enn om vi skulle spgrre om alle opplevelser angdende alle ytelser.

71 % av respondentene hadde sgkt om en ytelse i Igpet av 2012, 2013 og 2014. 20 % hadde sgkt i 2010 eller
2011. Ca. 90 % av svarene dreier seg dermed om opplevelser i Igpet av de fem siste arene, og burde gi et
relevant bilde av den navarende situasjonen.

4.1.1 Hvordan forholdt Nav seg til diagnosen din?
At Nav ikke godtar ME-diagnosen er et giennomgdende tema i de henvendelser ME-foreningen mottar.

4.1.2 Hvem stilte den endelige diagnosen

Hvem stilte den endelige ME-diagnosen?
n=1232

¥ Fastlege

B | okalt/regionalt sykehus

¥ Spesialist ved
universitetssykehus
(Haukeland, Oslo, Ahus,
Stavanger, St. Olav, UNN)

B Regionalt ME/CFS senter

¥ Privatpraktiserende
spesialist, vennligst
spesifiser

Figur 27 Hvem stilte den endelige diagnosen?

Fritekstsvarene avspeiler at det ikke er én enkelt spesialistdisiplin som tar ansvar for ME. Det samsvarer med
det ME-foreningen har erfart, nemlig at det er relativt tilfeldig hvilken avdeling som tar ansvar for ME pa
sykehusene, og at det er steder det derfor ikke finnes et tilbud til ME-pasienter. Dette gjenspeiles ogsa i
bevilgningene.

«Fastlegen hadde mistanke lenge, men etter vi hadde utelukket andre tilstander via nevrolog hos Volvat og
psykiater, sa var det psykiateren som fgrst satte diagnosen skriftlig pa papir.»

«Nevropsykolog»
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«Nevropsykologisk senter pd @kern i Oslo.»
«Nevrologer. »

«Indremedisiner.»

«Psykolog i samarbeid med fastlege.»
«Revmatolog.»

«Bdde nevrolog jeg ble henvist til fra fastlege (og valgte da privat pga. kortere ventetid), og privatpraktiserende
ME-spesialist. Fastlegen var ogsd med a stille diagnosen. »

«Revmatolog i Tgnsberg. Fibromyalgi med kronisk tretthetssyndrom og en ME-spesialist pG Notodden satte ME-
diagnosen. »

«Husker ikke navnet pd legen. Men diagnosen ble stilt pd Volvat Medisinske i Oslo etter G ha veert kasteball i tre
ar.»

«Fastlegen har stilt diagnosen. Har ogsd veert hos nevropsykolog og hun stilte samme diagnose, men det er ikke
nok for Nav. De forlanger ogsa utredning fra nevrolog. (venteliste, tar ett Gr)»

Flere beskriver a ha vaert innom mange spesialister fgr de far endelig diagnose

«Indremedisiner m.fl. Hadde diagnosen fibromyalgi, men revmatologen var enig i ME. Mange dr senere var jeg
hos en nevropsykolog pa Gaustad som ogsa konkluderte med ME etter omfattende testing.(Jeg var hos
psykiatriker da jeg sgkte ufgr. Han lurte pd hva jeg gjorde der.)

En stor andel ME-pasienter opplever at de ikke far hjelp i det offentlige helsevesenet, eller at det tar for lang
tid, og spker hjelp hos privatpraktiserende spesialister. ME-foreningens brukerundersgkelse fra 2012 viste at
mange pasienter gikk svaert lenge fgr de fikk diagnose, og mange opplevde at de ikke ble tatt alvorlig i det
offentlige helsevesenet. Mange sgker derfor etter private leger med kunnskap om sykdommen. Informasjon
om hvilke spesialister som har god kunnskap om ME spres i sosiale medier, og pasientene sgker seg dit. Svaert
mange skriver at de har fatt diagnose hos Dr. Gunnar Aasen, Dr. Pal Kavli, eller hos Dr. Mette Johnsgaard. Et
relativt stort antall av respondentene i 2012 var ogsa pasienter hos Kenny De Meirleir.

«For meg ordnet mye seg da jeg fikk diagnose hos Gunnar Aasen. Sykemeldt i mange dr uten G forstd hva som
var galt. Ingen jeg mgtte i helsevesenet visste noe om ME. Mente jeg skulle trene og bruke antidepressiva, som
selvfglgelig ikke hjalp.

4.1.3 Godtok Nav diagnosen din? AAP og ufgretrygd / ufgrepensjon

Ved siste sgknad pa ulike ytelser fra Nav, opplevde 63 % at Nav godkjente diagnosen, uten 3 stille krav om
ytterligere utredning eller erklaeringer. Siden dette spgrsmalet i hovedsak er interessant for ytelsene AAP og
ufgretrygd, gjelder tallene under for disse to ytelsene.

* 7% fikk krav om @ utredes av psykolog.

* 4 % mdtte utredes videre av en spesialist utpekt av Nav.

* 5% fikk beskjed om at diagnosen var for ggmmel.

* 22 % fikk underkjent diagnosen av andre grunner, eller hadde en annen saksgang.

«Nav godtok diagnosen fgrst etter at jeg skaffet de samme papirene de allerede hadde fdtt. Ikke nyere papirer,
de samme gamle papirene!»

«Ga meg ufar pga. annen sykdom da de ikke mente ME var relevant.»
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«[Nav] krevde kognitiv adferdsterapi, gradert fysisk trening og psykomotorisk fysioterapi.»
«Godtok ME som diagnose, men sier den ikke er "tilstrekkelig kronisk"»
Ikke alle opplevde Navs ekstra spgrsmal som negative:

«Nav-legen syntes dokumentasjonen fra fastlegen var for ddrlig og krevde spesifikasjon, noe jeg syns var meget
bra. Jeg setter pris pd at Nav-legen vil ha korrekt og fullstendig dokumentasjon, bla. krevde han a vite hvilke
diagnosekriterier legen min hadde fastsatt diagnosen etter, og dét liker jeg!»

SIST du sgkte om en gkonomisk ytelse fra Nav, hvordan forholdt Nav
seg til diagnosen din?

B Nav godtok ME-diagnosen min
uten spgrsmal

B Nav mente diagnosen var for
gammel og stilte krav om ny
utredning

™ Nav godtok ikke diagnosen og
stilte krav om at jeg skulle
utredes av spesialist utpekt av
Nav

® Nav stilte krav om at jeg skulle
utredes av psykolog/psykiater,
selv om dette allerede var gjort
som en del av den opprinnelige
utredningen for ME

¥ Annet (vennligst spesifiser)

Figur 28 Hvordan forholdt Nav seg til diagnosen din sist du sgkte om en ytelse?

Hvorvidt diagnosen blir godtatt, avhenger bade av hvem som har stilt den, og hvilken ytelse det sgkes pa. Det
er noe lavere krav til dokumentasjon og arsakssammenheng ved sgknad om AAP enn ved sgknad om
ufgretrygd.
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Figur 29 Antallet som fikk diagnosen godkjent uten spgrsmal sett i sammenheng med hvem som stilte diagnosen

Om diagnosen blir godkjent, avhenger til en viss grad av hvem som har stilt den.

* 52 % avdem som har sin ME-diagnose fra fastlegen far diagnosen underkjent av Nav.
* 45 % avdem som har sin ME-diagnose fra privatpraktiserende spesialist far diagnosen underkjent.
*  Nav ser ut til G stole mest pd lokale / regionale sykehus.

Tabellene over viser hvordan Nav har forholdt seg til respondentenes diagnose ved sgknader om AAP og
ufgretrygd / ufgrepensjon. Prosentandelen er regnet ut fra antallet som har sgkt pa en gitt ytelse med diagnose
fra en gitt instans i helsevesenet.

Nar det gjelder sgknad om AAP, er kravet til arsakssammenheng lavere enn ved ufgretrygd, og det stilles faerre
spgrsmal til diagnosen. Det ser ogsa ut til at det spiller mindre rolle hvem som stilte den endelige ME-
diagnosen. Nar det gjelder sgknader pa ufgretrygd / ufgrepensjon er det strengere krav til dokumentasjon og
arsakssammenheng, og brukerens ME-diagnose blir oftere trukket i tvil. Det kan se ut som om Nav har mindre
tiltro til fastleger og privatpraktiserende spesialister enn spesialister tilknyttet lokale / regionale sykehus eller
universitetssykehus. Tallene nar det gjelder de regionale ME/CFS sentrene er sa sma at de ikke kan anses som
representative.

«Md gjennom ny utredning pd Aker. Nav var ikke forngyd med den utredningen jeg hadde, s jeg star i ett
ingenmannsland nu og vet ikke hva eller hvordan.»

«[Nav] krevde a fa journalen min fra det lokale ME-senteret. Stilte krav om fersk erkleering fra psykolog. Dette
opplevdes som uproblematisk for meg.»

ME-foreningen har mottatt en rekke henvendelser fra personer som har blitt utredet av privatpraktiserende
spesialister, og som opplever at diagnosen blir underkjent av Nav. Som man ser av figuren svarte 25 % av
respondentene at de har fatt ME-diagnose av privatpraktiserende spesialist. Grunnen til at s3 mange oppsgker
privatpraktiserende spesialister er en kombinasjon av lange ventelister i det offentlige helsevesenet og mangel
pa kunnskap, som dokumentert i Sintef-rapporten fra 2011. Det finnes i dag en handfull privatpraktiserende
spesialister som har opparbeidet seg god kunnskap om ME, og de blir naturlig nok oppsgkt av pasienter som
mistenker at de har ME, men som har opplevd a ikke bli tatt alvorlig i det offentlige helsevesenet. ME-
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foreningen har fatt beskrevet at Nav mistenkeliggjgr diagnoser stilt av disse legene fordi de stiller «for mange»
ME-diagnoser. Dette virker noe merkelig, da antallet ME-diagnoser har ssmmenheng med antall ME-pasienter
som oppsgker en gitt lege, og ikke at denne legen har en lemfeldig holdning til diagnosen.

ME-foreningen kjenner ogsa til tilfeller der Nav har krevet ny utredning i tilfeller der ME-diagnosen er stilt av
enten fastlege eller privatpraktiserende spesialist. | flere tilfeller har disse pasientene blitt avvist av de
regionale sentrene fordi de allerede er utredet. Pasientene havner dermed i en svart vanskelig situasjon.

4.1.4 Nav-legens rolle

Mange av fritekstkommentarene omhandler tilfeller der en ME-diagnose satt av enten fastlege eller spesialist
blir underkjent av Navs radgivende lege. Mange stiller spgrsmal til hvordan det kan skje at en lege som aldri
mgter pasienten kan overprgve fastlegen, som har jevnlig kontakt med den syke, eller en spesialist som har
stgrre kompetanse innen det aktuelle omradet enn Navs lege har.

«Navs bruk av radgivende leger som totalt overser behandlende legers vurderinger er sveert belastende. Nav
burde som et minstekrav bruke lege som har kompetanse pG omradet og ikke for eksempel allmennlege som er
spesialist pd ortopedisk kirurgi! Fgles noe rart at en lege uten tilstrekkelig kompetanse skal avgjgre var skjebne i
Nav-systemet ut fra noen minutters gjennomgang av dokumentene og uten en eneste konsultasjon (hverken
med pasient eller behandlende lege).»

4.1.5 Krav om utredning hos psykolog, selv om dette allerede er foretatt som en del av
sykdomsutredningen

Utredning hos psykolog for a utelukke psykiske lidelser som arsak til sykdommen er en del av utredningen for

ME.

* 30 % av sgkerne om “ung ufar”’-tillegget blir av Nav likevel sendt til ekstra utredning hos psykolog.
* 25 % av sgkerne om ufgretrygd blir sendt til psykolog av Nav.

Andel av spkere som blir sendt til psykolog av Nav, selvom
vurdering av psykolog var en del av utredningen for ME

i ¥ |kke til psykolog

Ufgr 2004-2010

|

0% 20 % 40 % 60 % 80% 100 %

Figur 30 Andel av sgkere som blir sendt til psykolog av Nav, selv om vurdering av psykolog var en del av utredningen for
ME
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ME har overlappende symptomer med alvorlig depresjon, sa utelukkelse av depresjon og andre psykiske
lidelser som kan forklare symptomene er en del av en normal utredning, og skal vaere foretatt fgr pasienten far
diagnosen. Bade sgkere om «ung ufgr» og ufgrepensjon blir likevel relativt ofte sendt til psykolog av Nav for
utredning som en del av sgknadsprosessen, selv ndr evaluering av psykolog allerede har funnet sted som en del
av utredningsprosessen for ME, og det har blitt bekreftet at pasienten ikke lider av psykisk sykdom. 30 % av
spkerne om «ung ufgr» og 25 % av sgkerne om ufgrepensjon ma gjennom denne prosessen.

Mange av pasientene opplevde kravet om ekstra erklaering fra ny psykolog som en belastning i retning av et
overgrep, og et tegn pa at Nav mistrodde bade dem, legen som hadde stilt diagnosen og eksistensen av ME-
diagnosen i det hele tatt. Mange beskriver at de tar dette kravet som et tegn pa at Nav anser ME som en
psykisk sykdom.

«Nav sa at det var en psykisk sykdom og at jeg trengte nytt tankemgnster, selv om jeg til og med har gatt
gjennom psykologisk test med resultat at jeg ikke lider av noen psykisk sykdom. »

«Kommunelegen skrev ogsd at "det vites ikke om pasienten har prgvd Lightning Prosess". Noe han ikke har lov
til, som ikke er en godkjent behandling, og som jeg faktisk dro til England for ca. ti dr siden og gjennomfgrte.
Far det kom til Norge. Ble MYE verre.»

«De gir dessverre ikke opp dette. | mgter med Nav er det et veldig stort fokus pd mitt psykiske stdsted og ikke pa
hvordan jeg fungerer kroppslig i hverdagen. Om jeg prgver @ fortelle hvor fysisk syk jeg er, blir jeg ledd av. De
har ogsa ringt min fastlege uten mitt samtykke og antydet at jeg lider av noe psykisk og ikke ME, dette fikk jeg
vite da min lege plutselig fortalte at saksbehandler hadde ringt henne og deretter spurte min lege meg om jeg
ville dra til hypokonderspesialist. Jeg vil da understreke at tester jeg har tatt har pavist immundefekt, hematuri
og borrelia. Jeg klarer nesten ikke ga eller spise, kaster opp av den minste anstrengelse, men likevel virker det
som Nav prgver @ snu min lege mot meg. Nav respekterer ikke at jeg er syk pd noen mdte. Jeg er redd dem.»

«Dette var en ungdig og vond ekstra belastning. Psykiateren trodde ikke det fantes noen sykdom ved navn ME.»
| det overveiende flertallet av sakene godtok imidlertid Nav attesten fra utredningen.

Det er i Buskerud, Nord-Trgnderlag, Sgr-Trgnderlag, @stfold og Vestfold at flest pasienter blir sendt til ekstra
utredning hos psykolog.

4.1.6 Tilleggssykdommer, pavirkning pa saksbehandlingstid

* 65 % av respondentene hadde diagnose pd minst én annen sykdom enn ME.

*  Respondentene som hadde en fysisk diagnose ved siden av ME opplevde at det forlenget
saksbehandlingstid kun i liten grad.

*  Ventetid pa vedtak er betydelig lengre for ME-pasienter som i tillegg har en psykisk diagnose
enn for dem som bare har ME-diagnose.

* 61 % av spkerne med ME og psykisk diagnose fikk innvilget ufaretrygd / ufgrepensjon pd
farste forsgk, mot 80 % av sgkerne med bare ME-diagnose.
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Andre sykdommer i tillegg til ME

Annet (vennligst spesifiser)
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Figur 31 Respondenter med andre sykdommer i tillegg til ME

En betydelig andel ME-pasienter har andre diagnoser i tillegg til ME. Bare 35 % av respondentene hadde ME
som eneste diagnose pa det tidspunktet de sist sgkte om en gkonomisk ytelse fra Nav. Disse tilleggsdiagnosene
virker inn pa saksbehandlingstiden, sarlig hvis ME-pasienten har en psykisk diagnose i tillegg til ME-diagnosen.

Det ble ikke spurt om disse tilleggsdiagnosene oppsto fgr eller etter sykdomsdebut for ME, bare om de var til
stede sist ME-pasienten sgkte pd en gkonomisk ytelse fra Nav. | fritekstsvarene beskriver imidlertid flere at de
har blitt deprimerte i etterkant av a ha fatt ME.

Hvis man sammenligner ventetiden pa vedtak om ufgretrygd for dem med bare ME-diagnose, dem som har
ME-diagnose og annen fysisk lidelse, og dem som har ME og en psykisk lidelse, ser man at det er mye lenger
behandlingstid for personene som ha ME sammen med en form for psykisk lidelse. En av disse pasientene
skriver:

«Arrogant, kald, lite vennlig saksbehandler som gjorde meg redd og engstelig. Hun sa klart og tydelig at jeg
hadde en tynn sak, og at jeg ikke burde regne med innvilget sgknad. »

Av dem som sist sgkte pa ufgretrygd fra Nav, fikk 61 % av sgkerne med ME og psykisk diagnose innvilget
spknaden pa fgrste forsgk, mot 80 % av dem med bare ME-diagnose. 25 % av dem med ME og psykisk lidelse
fikk innvilget «ung ufgr»-tillegget pa fgrste forsgk, mot 32 % av dem med bare ME-diagnose. Forskjellen er
mindre nar det gjelder AAP: 90 % av dem med ME og en psykisk diagnose fikk innvilget AAP pa fgrste forsgk,
mot 93 % av dem med bare ME-diagnose.

Som vist under avsnittet om opplevelse av ventetiden pa vedtak, opplever mange ME-pasienter stor usikkerhet
mens de venter pa vedtak, serlig i forbindelse med sgknad om ufgretrygd. Ventetiden pa vedtak utgjgr en stor
belastning og mange opplever at ventetiden og usikkerheten bidrar til a gjgre dem sykere.
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Ventetid i maneder pa vedtak om ufgretrygd, prosentandeler av
antallet som har har de ulike diagnosene
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Figur 32 Tilleggsdiagnosers innvirkning pa saksbehandlingstid

4.1.7 Mann med ME

Personer som har fatt invilget en ytelse pa f@rste gangs sgknad,
prosentandel av antallet som har sgkt pa en gitt ytelse

Pleiepenger for pargrende —I
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Figur 33 Antall respondenter som har fatt innvilget ytelser pa fgrste gangs sgknad

Ut fra svarene i undersgkelsen kan det se ut som om det er litt vanskeligere a veere mann med ME enn kvinne.
Nar det gjelder ytelsen der det er mange respondenter, ser det ut til at det er noe lettere a fa innvilget ytelser
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nar man er kvinne med ME enn mann med ME. Det var ingen mannlige respondenter som fikk innvilget
permanent ufgretrygd i perioden 2004-2010. | denne perioden fikk alle de mannlige respondentene som
hadde sgkt pa ytelsen tidsbegrenset ufgrestgnad i stedet.
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4.2 Mgtet med saksbehandler

* 48 % av respondentene opplevde at saksbehandler hadde ddrlig kunnskap om sykdommen ME.

* 19 % av respondentene opplevde at saksbehandler hadde god eller svaert god kunnskap om ME.

* 37 % opplevde at saksbehandler hadde en god holdning til ME som en alvorlig og invalidiserende
sykdom.

* 39 % opplevde at saksbehandlers holdning til ME som alvorlig sykdom var ddrlig eller svaert ddrlig.

*  Saksbehandlers kunnskap om, og holdning til, ME har direkte sammenheng med hvordan
respondentene opplever sitt mgte med Nav.

Mgtet med saksbehandler er den faktoren som i stgrst grad bestemmer om mgtet med Nav oppleves som godt
eller darlig av den ME-syke.

Faktorer som spiller inn er: saksbehandlers kunnskap om ME og eget regelverk, holdning til den ME-syke og til
ME som alvorlig sykdom, tilgjengelighet, og hvor mange saksbehandlere den ME-syke mgter. | avsnittene der
det ble spurt om respondentenes beste og verste opplevelser med Nav, dreide de fleste kommentarene seg om
saksbehandlers kunnskap og oppfarsel.

ME-pasienters opplevelse av saksbehandler,
n=950

Saksbehandlers kunnskap om Navs | | | | |
Fesone g skt om g egier | [
ytelsene du sgkte om — og regler

som gjelder for ME?

Saksbehandlers holdning til ME

sykdom?

paaetttael | | | |
som person?

med saksbehandler? 1 | | | |

e bebebandier p telefont L [ [
med saksbehandler pa telefon?

0% 20% 40 % 60 % 80 % 100 %

® Svaert darlig ™ Darlig ™ Hverken god eller darlig ™ God ™ Svaertgod ™ Ikke relevant

Figur 34 ME-pasientenes opplevelse av saksbehandler

For Nav-brukeren personifiseres Nav av saksbehandleren. Saksbehandleren er brukerens primaere kontakt med
Nav, og saksbehandlerens evne til empati, tilgjengelighet, kunnskap om Navs regelverk og ikke minst kunnskap
om sykdommen ME, ser ut til & veere avgjgrende for om mgtet med Nav blir godt eller darlig for brukeren.
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4.2.1 Sammenheng mellom saksbehandlers holdning og den totale opplevelsen av Nav
Det ser ut til 3 veere en direkte sammenheng mellom hvordan den ME-syke opplever saksbehandlerens
holdning til ME som en alvorlig, invalidiserende sykdom og den ME-sykes totale oppfatning av mgtet med Nav.

Sammenheng mellom saksbehandlers holdning til ME og den totale
opplevelsen av Nav

30%
25%
® Min erfaring med Nav er
20%
15% B Saksbehandlers holdning til ME
som en alvorlig invalidiserende
0,
10 % sykdom?
5%
0% T
Sveert Darlig Hverken God Sveert god
darlig god eller
darlig

Figur 35 Sammenheng mellom saksbehandlers holdning til ME og den totale opplevelsen av Nav

Blant brukerne som opplevde saksbehandlerens holdning som darlig eller meget darlig, rangerte 80 % sin totale
Nav-opplevelse som darlig eller sveert darlig.

Blant brukerne som opplevde saksbehandlerens holdning til ME som god eller svaert god, rangerte 78 % sin
Nav-opplevelse som god eller sveaert god.

Det er ogsa en klar sammenheng mellom hvordan respondentene opplevde saksbehandlers holdning til ME
som alvorlig sykdom og hvordan de opplevde saksbehandlerens holdning til dem selv som person. Blant dem
som opplevde at saksbehandler hadde god eller sveaert god holdning til ME, mente 95 % at saksbehandler ogsa
hadde god holdning til dem selv.

En saksbehandler som viser forstaelse og kunnskap, kan bidra til at brukeren fgler seg trygg. 52 % av
respondentene opplevde at saksbehandleren viste en god holdning til den ME-syke som person sist de sgkte pa
en gkonomisk ytelse fra Nav.

«Min saksbehandler sa tidlig i sgkeprosessen at jeg ikke ville bli uten gkonomisk stgtte dersom det tok lang tid &
fa behandlet min sgknad (selv om jeg gikk over grensen for arbeidsavklaringspenger). Dette gjorde stresset /
belastningen ved @ vente pd svar mindre.»

«Alltid fatt ytelser uten store problemer. Bade rehabiliteringspenger og AAP. Og til slutt varig ufgr. Veert
ekstremt heldig med mine to hovedsaksbehandlere. Ren flaks at disse to hadde litt kunnskap om ME. Noe det
ikke burde vaere.»

«Jeg har alltid blitt trodd! All min kontakt med lokalt Nav har veert preget av gjensidig tillit. Meningslgse
meldekort, firkanta regler og seert telefonsystem er ikke deres skyld. Alt seert og kjipt med systemet kan tdles
hvis man bare mgter et godt menneske. Jeg tror faktisk ogsd at de Nav-ansatte har opplevd trivsel pé jobb i
mgte med meg. Og jeg har selvsagt alltid vaert dpen og zerlig og har gjort mitt beste.»
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En saksbehandler som mangler kunnskap, og som ikke er hjelpsom, kan derimot bidra til usikkerhet og

utrygghet:

«[...]Jen tidligere saksbehandler som hadde en svart ovenfra-og-ned-holdning. Kom med mange negative

uttalelser og ba meg skjerpe meg.»

«[...Jen saksbehandler gikk til personangrep pd et mgte (da jeg fortsatt var veldig ung og sdrbar), og jeg grdt i
en time etterpd. Det var andre til stede pd mgtet og de var sjokkerte over saksbehandlers oppfarsel.»

Figurene under viser at de ME-pasientene som opplevde at saksbehandleren hadde kunnskap om ME og
godtok ME som en alvorlig sykdom, opplevde en langt mindre grad av usikkerhet i ventetiden pa vedtak, og
faerre sa at denne tiden forverret sykdomstilstanden deres.

Opplevelse av saksbehandlingstid hos brukere med saksbehandler med
darlig holdning til ME

forverret sykdomstilstanden min

vedtaket som en belastning
jeg ventet pa vedtak

0% 20% 40 % 60 % 80 % 100 %

B Svert uenig  ®Uenig ™ Hverken enig eller uenig M Enig ™ Sveert enig

Figur 36 Opplevelse av saksbehandlingstid blant brukere med saksbehandler med darlig holdning til ME
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Opplevelse av saksbehandlingstid hos pasienter med empatisk
saksbehandler
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Figur 37 Opplevelse av saksbehandlingstid hos pasienter med empatisk saksbehandler

Mye av den usikkerheten brukerne fgler mens de venter pa svar pa sgknader, kan fgres tilbake til forholdet til
saksbehandler, og kvaliteten pa den hjelpen vedkommende fikk fgr innsending av sgknad.

«Etter mye motgang fikk jeg plutselig en saksbehandler som var fantastisk. Hun s behovet mitt og stilte seg
tilgjengelig pd e-post for kommunikasjon. Jeg fikk levert ssknad pé ny (hadde sgkt ufgr siden 2004) og den gikk
videre med positiv innstiling lokalt. Noe ventetid fgr vedtaket ble avgjort, men ventetiden var kortere enn jeg
ble forespeilet.»

En lite hjelpsom saksbehandler kan gjgre mgtet med Nav svaert vanskelig:

«Den fgrste saksbehandleren viste ingen forstdelse og ba meg sgke sosialstgnad. Jeg fikk ingen informasjon og
ble overlatt helt til meg selv. En forferdelig tid som gjorde meg mye ddrligere.»

4.2.2 Kunnskap om ME og holdning til ME som alvorlig sykdom.

Sintef-rapporten, «Status for helse- og omsorgstilbudet til pasienter med CFS/ME i Norge» (SINTEF, Lippestad,
Nanna Kurtze og Anne Mette Bjerkan 2011), slar fast at det er mangelfull kunnskap om ME i helsevesenet. Det
kan se ut som om dette ogsa er tilfellet i Nav. Bare 16 % av respondentene ansa saksbehandleren for & ha god
eller meget god kunnskap om ME, mens hele 51 % mente saksbehandleren hadde darlig eller sveert darlig
kunnskap. Litt over en tredjedel (36 %) mente saksbehandleren hadde darlig eller svaert darlig holdning til ME
som en alvorlig, invalidiserende sykdom. Bare 20 % opplevde at saksbehandler hadde en god holdning til ME
som alvorlig sykdom.

Blant fritekstsvarene pa spgrsmalet om hva Nav kan gjgre bedre, er det sveert mange som papeker at
kunnskapsnivaet hos saksbehandlerne, Navs radgivende leger, Nav forvaltning og Nav sentralt ma gkes nar det
gjelder ME. De pdpeker at den manglende kunnskapen gjgr at ME-syke utsettes for belastninger som gjgr dem
sykere, og at Nav dermed bidrar til 8 skade dem de skulle hjelpe. Myter om at ME «brenner ut» eller at «de
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fleste blir friske etter et par ar» florerer, og gj@r det vanskelig for de ME-syke a bli tatt pa alvor. En betydelig
andel skriver at de har opplevd a fa avslag pa varige ufgreytelser fordi sykdommen ikke ansees som varig.

Saksbehandlers holdning kan fa store konsekvenser for brukeren:

«Et ar var de sa besatt pa at jeg var frisk nok til G arbeide at de holdt mine utbetalinger i nesten et dar for @
tvinge meg ut i arbeid igjen. Mye klager og styr gjorde at jeg ble vesentlig ddrligere fordi jeg brukte krefter jeg
egentlig ikke hadde pG G giennomga sakspapirer og skrive klager. Leverte ogsa inn direkte klage pa Nav ansatte
i denne perioden.»

Det er imidlertid ikke ngdvendigvis sammenheng mellom saksbehandlerens kunnskap om ME og
vedkommendes holdning til sykdommen eller den syke. Flere forteller om saksbehandlere som mangler
kunnskap, men som er interessert i a laere og som lytter til brukerne. Det kan se ut som om saksbehandlerens
vilje til a leere og oppspke kunnskap er svaert viktig. En respondent beskriver det slik:

«Saksbehandleren / veilederen min (har kun hatt én) var hyggelig og respektfull. Hun var ogsa eerlig pé at hun
ikke hadde kunnskap om sykdommen, noe som var fint hun var erlig pa.»

«Jeg har pd ndvaerende tidspunkt en veldig hyggelig og empatisk saksbehandler, men hun kan dessverre svaert
lite om ME/CFS. Det har blitt slik at det i samtaler er jeg som informerer henne om hva som «skjer» pd ME-
fronten. Jeg er sykepleier.»

4.2.3 Alminnelig hgflighet

Pa tross av mange tilbakemeldinger om saksbehandleres darlige holdning til ME som alvorlig sykdom og om
uhgflige Nav-ansatte, sier halvparten at de er enig eller sveert enig i at Nav har stolt pd dem og deres
fremstilling av funksjonsnedsettelse og sykdom.

Uavhengig av saksbehandlerens kunnskapsniva burde det vaere grunnleggende at brukerne blir mgtt med
alminnelig hgflighet og respekt. | fritekstsvarene, og i den seksjonen der ME-pasientene ble bedt om si hva de
opplevde som mest negativt med Nav, er det imidlertid hundrevis av kommentarer som gar pa at
saksbehandleren var frekk, ubehagelig eller ufglsom.

«Var / forsommer 2011 sgker (vdr datter red. anm.) om varig ung ufgr. Som farste svar paG sgknaden blir hun
oppringt av saksbehandler (ny igjen). Saksbehandler mener hun skal trekke sgknaden, ME gir ikke grunnlag for
ufdrepensjon. Hun svarer at hun vil ikke trekke den. Saksbehandler sier da at hun kjenner en med ME som ble
frisk etter seks dr, sd det er bare d vente, sa trekk ssknaden. Hun svarer at hun ikke vil trekke sgknaden, den
skal behandles. Saksbehandler svarer da at da legger hun sgknaden nederst i sine papirer, sa vil hun sende
avslag om fire mdaneder.

Var datter mottok denne telefonen tilfeldigvis da hun var her, og jeg var tilfeldigvis til stede. Selv
stemmebruken til den som ringte nddde meg — mdten stemmen ble brukt pG gjorde denne historien langt verre
enn den kan skrives.»

«Saksbehandler kom med frekke kommentarer og mange pdstander om ME som han overhodet ikke har peiling
pa. ... Han har ved hvert mgte kommet med morsomheter og upassende kommentarer, som: ‘Hva skal du gjgre
ndr du bare skal g hjemme? Du fdr ha middagen og tgflene klare ndgr mannen din kommer hjem, i alle fall’[...]»

4.2.4 Hjelp med sgknadsprosessen, kunnskap om eget regelverk
Som man ser av tabellen er det mange av respondentene som tviler pa saksbehandlers kunnskap om eget
regelverk.
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Naermere 80 % av respondentene kontaktet Nav for a fa hjelp med sgknaden. Det er stor variasjon i hvor
forngyde brukerne var med den hjelpen de fikk.

Hvordan oppfattet du Navs hjelp med sgknadsprosessen sist du sgkte
pa en gkonomisk ytelse fra Nav?

Navs hjelp med
spknadsprosessen var

[ ]

0% 20% 40 % 60 % 80 % 100 %

B Sveert darlig ™ Darlig Hverken bra eller darlig ™ God ™ Sveert god

Figur 38 Oppfattelse av Navs hjelp med sgkeprosessen

Mange ME-pasienter har kognitive problemer som konsentrasjonsvansker og problemer med korttidsminnet.
Mange av fritekstsvarene dreier seg om at de ME-syke opplever at teksten i brev og sgknader er vanskelige a
forsta, og mange sier at de opplever det som vanskelig, naermest uoverkommelig, 3 sette seg inn i Navs
regelverk. Blant svarene pa hva ME-pasienter mener Nav kan gjgre bedre er god og riktig informasjon om
rettigheter og god hjelp til utfylling av sgknader.

40 % av respondentene mener i tillegg at saksbehandleren har darlig eller svaert darlig kunnskap om Navs eget
regelverk, bade generelt og nar det gjelder ME. | fritekstsvarene er det sveert mange eksempler pa at
respondentene mener de har fatt feilaktig eller mangelfull informasjon om hvilke ytelser de kan sgke om, og
hvilke rettigheter de har. Mange mener ogsa a ha fatt feil informasjon om sgknadsfrister, vedlegg, ankefrister
og arsaker til avslag pa sgknader. De opplever at Nav-ansatte viser lite vilje til 3 hjelpe og rettlede. Sveert mange
kommentarer omhandler reglene rundt arbeidsutprgving, aktivitetsplan og AAP, og dette vil bli omtalt i et eget
avsnitt, .

Respondentene skriver:

«Fikk direkte feilinformasjon.»

«Sprikende rdd, mange rad om «vent og se» ndr tidsfrist for behandling for lengst var utlgpt.»
«Lite kunnskap hos saksbehandler, usikker pd hva jeg hadde krav pg.»

«Fikk beskjed om @ finne ut av det selv pd Nav.no»

En tredjedel av respondentene fglte at Nav hadde vist stor vilje til 3 veilede og rettlede, og de er svaert forngyd
med hjelpen.

«De sgkte for meg. Jeg ordnet bare med erkleering fra fastlegen min.»

«Det varierte med hvem som hjalp. Fgrst mgtte jeg lite stgtte, men fra jeg fikk en annen saksbehandler (da
saken min gikk over i en annen avdeling) har jeg fatt stralende hjelp. Til og med telefon med forklaring om hva
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brevene jeg fikk betydde slik at jeg ikke skulle veere redd fordi jeg kunne misforsta. Jeg fikk ogsG hennes
direktenummer slik at jeg kunne ringe ndr som helst om det var noe. Sa det varierer med personene man
mgter».

Andre har opplevd a fa darlig hjelp:
«Spurte om hjelp til é skrive sgknad, ble ledd av.»

«Jeg fik hjelp med selve sgknaden, men jeg lever stadig pd samme ddrlige gkonomi, og mine problemer med G
innfri alle Navs skjemakrav ble aldri forstatt. Du skal bare fylle ut dét, dét, dét og dét, og sende inn dette og
dette, osv. Ikke sjans.»

«Fikk ikke avtalt hjelp eller kontakt med saksbehandler og matte forholde meg til fire—fem andre Nav-ansatte
fra rundt omkring i kongeriket som hadde en annen agenda enn meg: "har du sgkt pa jobber?", "du har ikke
signert sgknaden", "du har ikke dokumentert perioden vedtaket var stoppet"; Alt dette var direkte feil, jeg
hadde gjort min del av jobben og vel sa det! Slitsomt og totalt ungdvendig!»

4.2.5 Tilgjengelighet

En forutsetning for a fa hjelp av saksbehandler er at man kan komme i kontakt med vedkommende. Hadde man
kunnet snakket med saksbehandler, kunne sikkert en del usikkerhet blitt unngatt, men halvparten av
respondentene mente det var darlig eller sveaert darlig mulighet for 3 komme i kontakt med saksbehandler pa
telefon.

«Nav rotet bort den fgrste sgknaden min, svarte ikke pd henvendelser per e-post, og beskjeder som ble lagt
igjen per telefon ble ikke fulgt opp. Dessuten ble jeg henvist til ny saksbehandler hver gang jeg tok kontakt.»

Selv i tilfeller der det er avtalt telefonkontakt kan dette medfgre problemer:

«Telefonoppringning to ganger uten at det sendes sms om ndr de skal ringe. Har bedt Nav om G endre rutiner.
Man glemmer hvor telefonen er, man kan ha sldtt den av, man star kanskje i dusjen og rekker ikke G svare. Da
md man ringe Nav sentralt og avtale G fG ny oppringning og man vet fortsatt ikke ndr de ringer.»

Nar man tenker pa at sveert mange med ME har store problemer med 8 komme seg ut av huset, er dette et
stort problem. | tillegg opplevde nesten en tredjedel (29 %) at det var svaert vanskelig eller vanskelig a fa et
mgte med saksbehandler.

«Saksbehandler klarte ikke ordne time for samtale / hjelp til ssknad for det var gatt fire maneder.»
«Selv om jeg har ringt og skrevet om behov for veiledning om sgkeprosess og ytelser har jeg aldri fatt dette.»

En skriver:
«Umulig G oppnd kontakt med saksbehandler.»

4.2.6 Bytte av saksbehandler
* 50 % byttet saksbehandler i Igpet av sgknadsprosessen.
* 20 % hadde mer enn to saksbehandlere.
* 17 % av dem som byttet saksbehandler mente det var en fordel G bytte.
* 46 % opplevde problemer i forbindelse med byttet.
* 37 % mente byttet farte til lengre saksbehandlingstid.
* 54 % av dem som byttet mente det var en helsemessig utfordring a forholde seg til stadig nye
personer.
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Det er i dag ikke anledning for brukeren a bytte saksbehandler i tilfeller der forholdet mellom saksbehandler og
bruker ikke fungerer, enten det er av faglige eller personlige arsaker. Brukerne opplever imidlertid at Nav ofte
skifter ut saksbehandlerne, slik at brukerne ma forholde seg til stadig nye saksbehandlere over relativt kort tid.

Opplevelse av a bytte saksbehandler

Det er stor forskjell pa
saksbehandlere i Nav
Det var en belastning helsemessig
é métte forhOIde Seg til Stadig nye ..--_I

personer

Jeg opplevde at byttet av

saksbehandlingstid

problemer
Det var en fordel 3 bytte
saksbehandler

0% 20% 40 % 60 % 80 % 100 %

B Svert uenig  ®Uenig ™ Hverken enig eller uenig ™ Enig ™ Svaert enig ™ Ikke relevant

Figur 39 Opplevelse av a bytte saksbehandler

Blant dem som sgkte om AAP eller ufgretrygd, opplevde halvparten @ matte bytte saksbehandler i Igpet av
prosessen, og 20 % hadde mer enn to saksbehandlere.

17 % opplevde at det var en stor fordel a bytte saksbehandler, fordi de hadde hatt sveert negative opplevelser
med sin fgrste saksbehandler.

46 % av dem som hadde mer enn én saksbehandler opplevde problemer i forbindelse med byttet. Dette kunne
ha flere arsaker. Noen opplevde det som belastende a matte forholde seg til en ny person, andre opplevde at
viktig informasjon ikke ble formidlet fra én saksbehandler til en annen, andre igjen fikk en saksbehandler som
de opplevde hadde mindre kunnskap enn den de hadde hatt.

37 % av dem som byttet saksbehandler mente at byttet fgrte til lenger saksbehandlingstid. Vi har allerede sett
at sveert mange opplever ventetiden som belastende og sykdomsfremkallende, sa dette ble sett som en stor
ulempe. 54 % av respondentene som hadde mer enn en saksbehandler mente ogsa at det var en helsemessig
utfordring @ matte forholde seg til nye saksbehandlere.
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Hele 80 % av dem som byttet, er enig i at det er stor forskjell pa saksbehandlerne i Nav.

«Overfgringen fra Nav i X i Oppland til Y i Vestfold ble vanskelig pga. svak saksbehandler pd X-kontoret. Hun har
hele min sykdomsperiode veert sveert arrogant og full av mistro til meg og min sykdom. Jeg har knapt klart @ sta
pad bena ndr jeg har vaert hos henne, men hun mente jeg ville ha godt av @ komme meg ut i arbeidstrening. "Du
har ikke godt av G vaere sd mye alene". Det at jeg grat ndr jeg var pd hennes kontor tok hun som et tegn pd at
jeg var psykisk ustabil, og at det var grunnen til min sykdom. Ved overflytting til nytt kontor unnlot hun @ fylle ut
ngdvendige papirer, og jeg ble stdende uten stgnad i noen uker. Gudskjelov har jeg né fatt en forstdelsesfull,
kunnskapsrik og imgtekommende mannlig saksbehandler som ga meg et utvidet AAP-vedtak».

4.2.7 Hvem opplever flest problemer nar det gjelder saksbehandler?

Det er dem med moderat og alvorlig grad av ME som sier de har hatt flest darlige saksbehandlere. Man kan
anta at de som har mild ME har lettere for a delta i mgter, og lettere for a gjennomfgre de tiltakene Nav
palegger dem. Med moderat og alvorlig ME vil pasienten ha stor symptombyrde, men kan se relativt frisk ut i
forhold til hvor stor grad sykdommen pavirker yteevnen deres, og opptre «friskt» i korte perioder. Slike
pasienter kan ha sveert vanskelig for 8 kommunisere hvor alvorlig sykdommen deres faktisk er, og kan oppleve
problemer med 3 fa aksept for at sykdommen er alvorlig. De svaert alvorlig syke pasientene er synlig og
utvilsomt syke. Na er det relativt fa svaert syke som har svart pa undersgkelse, da mange i denne gruppen er alt
for syke til 3 kunne gjgre det. Man skal derfor ikke se bort fra at det finnes problemer ogsa i denne gruppen

De fylkene som peker seg ut med flest misforngyde brukere er Buskerud, Mgre og Romsdal, Nordland og Oslo.
Finnmark, Hordaland og Sogn og Fjordane peker seg ut i positiv retning.
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4.3 Nar ble det sgkt, og om hva

Hvilke ytelser har du spkt om?
Hvilke ytelser mottar du i dag?

Pleiepenger for pargrende
Bilstgnad

Grunnstgnad
Hjelpestgnad

Ufgr tter 2010

Ufgr 2004 - 2010
Ufgrepensjon fgr 2004
Ung ufgr

Rehabiliteringspenger

AAP

0% 20 % 40 % 60 % 80 % 100 %

B mottaridag M sgkt

Figur 40 Hvilke ytelser har det blitt sgkt om, og nar ble det sgkt?

Tabell 40 viser alle ytelsene respondentene har sgkt pad noen gang, sammen med hvilke ytelser de mottar i dag.
Svaert mange av respondentene har sgkt pa mer enn én ytelse, og en andel har gatt over fra
rehabiliteringspenger eller AAP til permanente ufgreytelser. Noen respondenter har sgknader inne til
behandling pa tidspunktet for undersgkelsen.

Et av inklusjonskriteriene for undersgkelsen var at respondenten hadde sgkt pd en gkonomisk ytelse fra Nav.
Det ble videre stilt spgrsmal knyttet til de ytelsene som ville vaere aktuelle for personer med ME: AAP,
ufgretrygd, «ung ufgr», grunnstgnad, hjelpestgnad, bilstgnad og pleiepenger for pargrende. Siden mange ME-
pasienter er syke over svaert lang tid, ble det ogsa spurt om de historiske ytelsene rehabiliteringspenger og de
forskjellige formene for ufgretrygd fgr 2010.

Opplevelser knyttet til historiske ytelser og fgr Nav-reformen vil kunne gi en idé om Nav imgtekommer ME-
pasienters behov pa en bedre mate i dag enn tidligere, men gir ikke et bilde av situasjonen i dag. | denne
undersgkelsen valgte vi derfor a spgrre i detalj om den siste gangen respondentene sgkte pa en ytelse fra Nav.

71 % av respondentene hadde sgkt pa en ytelse i Igpet av 2012, 2013 eller 2014. 20 % hadde sgkt i 2010 eller
2011. Ca. 90 % av svarene dreier seg dermed om opplevelser i Igpet av de fem siste arene, og burde gi et
relevant bilde av den navarende situasjonen.

* Nesten halvparten av sgknadene (47 %) dreiet seg om arbeidsavklaringspenger (AAP).
* Nesten en tredjedel (32 %) dreiet seg om ufgretrygd.

* 6 % avsgknadene dreide seg om tilleggsytelsen ung ufar.

* 3% hadde pargrende som hadde sgkt om pleiepenger.

* 4 % hadde sgkt om hjelpestgnad.

* 3% hadde sgkt om grunnstgnad.
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SIST du sgkte om en ytelse fra Nav, hvilken ytelse gjaldt det?
n=1000

® Arbeidsavklaringspenger

B Rehabiliteringspenger

" Ung ufgr

H Ufgrepensjon/ufgretrygd
B Hjelpestgnad
H Grunnstgnad

Bilstgnad

Mine pargrende sgkte om
pleiepenger

Figur 41 Hvilken ytelse ble det sgkt om sist du sgkte om en gkonomisk ytelse fra Nav?

Siden langt de fleste sgknadene dreier seg om permanente ufgreytelser og AAP, vil resten av dette kapitlet i
hovedsak dreie seg om opplevelsen av mgtet med Nav i forbindelse med disse ytelsene.

4.3.1 Hvilke ytelser har det blitt sgkt om?

De aller fleste respondentene har i Igpet av den tiden de har vaert syke sgkt pa enten AAP eller ufgretrygd, i
tillegg til minst én annen ytelse. Den ytelsen flest hadde sgkt pd var AAP, fulgt av de forskjellige formene for
ufgretrygd / ufgrepensjon, og tilleggsytelsen «ung ufgr».

Det vil derfor bli satt mest fokus pa disse ytelsene videre i denne rapporten. Som det vil framga, er det ogsa i
forbindelse med disse ytelsene de fleste ME-syke Nav-brukerne mgter problemer. | svarmaterialet kommer det
frem at flere respondenter har opplevd utfordringer i forbindelse med sgknader pa bilstgnad og pleiepenger,
men tallmaterialet er begrenset.

4.3.2 Saksbehandlingstid siste gang du sgkte pa en ytelse fra Nav
Ca. 1/3 av respondentene husket ikke sikkert hvor mange maneder det tok for a fa svar. Tabellene er basert pa
de resterende svarene.
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Ventetid pa vedtak, alle ytelser,
n=635
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Figur 42 Saksbehandlingstid, alle ytelser

Det er til dels store regionale forskjeller i saksbehandlingstid.
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Gjennomsnitt ventetid i md. pa vedtak, siste ssknad om gkonomisk
ytelse

Pstfold
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Telemark
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Figur 43 Gjennomsnittlig ventetid pa vedtak, fordelt pa fylker, siste sgknad

Langt de fleste sgknadene dreiet seg om ufgretrygd og AAP, og det kan vaere interessant a se naermere pa
disse.
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Ventetid i maneder sist det ble sgkt pa en ytelse,
AAP og ufgretrygd,
prosentandel av antallet som haddde sgkt pa ytelsene
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Figur 44 Saksbehandlingstid, AAP og ufgretrygd / ufgrepensjon

Som man kan se, er det i hovedsak betydelig lenger ventetid pa behandling av sgknad om ufgretrygd enn pa
AAP, selv om noen far svar sveert raskt.

Stort sett ser det ut som om sgknadsprosessen om AAP er relativt smertefri, og kravet til dokumentasjon er
noe mindre enn for spknad om ufgretrygd. Kommentarer knyttet til ssknader om AAP dreier seg i mange
tilfeller om at man ma sgke sa ofte, og at det bidrar til usikkerhet. Det er en rekke kommentarer som mener at
denne ordningen er darlig tilpasset kronisk syke.

«A kun fé innvilget seks md. AAP, da Nav-ordningen ble forandret, og vi som var pd rehabiliteringspenger skulle
over pd AAP. Etter G ha blitt ddrligere etter bade arbeidsutprgving fra Nav og etter opphold pé
rehabiliteringssenter, og veert syk i Gtte dr, sG ma Nav forsta at man ikke blir frisk vips pG seks md.»

Ellers er kommentarene positive:

«Ndr diagnosen var pa plass var det ingen problemer.»

«Gikk rett over til dette (AAP) fra rehabiliteringspenger.»

Noen opplever likevel problemer pa steder der Navs radgivende lege mener at sykdommen ikke eksisterer:

«[...] avslatt (AAP red anm.) nd etter nesten fire dr fordi Nav-legen mener jeg er 100 % frisk. Er bevist 100 %
ufar.»

«Legen hos Nav mente jeg var frisk, til tross for at det tydelig fremkom i rapporten fra fastlege og to spesialister
at jeg var sveert utmattet og trengte mye hvile og at jeg mest sannsynlig hadde ME. Jeg kan ikke huske at jeg
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trengte ny erkleering fra legen, men jeg samlet alle erklaeringene og sendte inn ny sgknad. Denne gangen ble
den innvilget. Hadde dermed flere mdneder uten noen stgtte fra Nav. Kunne fort blitt krise.»

For noen er overgangen fra AAP til ufgretrygd smertefri, og noen skriver at de har opplevd saksbehandlingstid
pa ned til én uke:

«Nav satte meg over pa ufgrepensjon da tiden for arbeidsavklaringspenger gikk ut. Dette da det ikke var
utsikter til bedring.»

Andre gar en lang vei:

«Jeg har sgkt pé ufgr tidligere, men det ble avsldtt og jeg fikk noen flere runder med tidsbegrenset + AAP i
stedet. Ble tilslutt vedtatt ufér sommeren 2011.»

«Bare det G overtale saksbehandlerne til G gé med pd & sgke ytelser har jo veert en kamp - pa tross av god
utredning og dokumentasjon i fleng. Etter G ha veert invalidiserende syk i 11 Gr, og AAP var pa vei ut, ble jeg
plutselig bedt om & sgke ufgr. Seknad innvilget pd dtte dager! Det viser seg i etterkant at Navs egen, radgivende
lege to ganger, de to foregdende drene, har anbefalt dem @ gi meg ufgre pga. ME og min sterkt reduserte
helse.»

«Ble anmodet om @ trekke sgknaden igjen. Hadde ikke krefter til G std i mot, sa gjorde det. NG, under ett dr
etter, har Nav funnet ut at jeg bgr sgke pd nytt.»

«Navs rddgivende lege lar meg ikke sgke, men na har vi endelig advokat pd saken.»

«Min er til behandling nd. Sendt i januar og fikk beskjed om at det kom til G ta inntil Gtte mdneder fgr jeg fdr
svar.»

«Prosessen tok fem uker lenger enn fristen, fikk ikke beskjed om utsettelsen annet enn at de var forsinket da jeg
spurte saksbehandler.»

Noen forteller at de ikke fikk lov @ sgke, men sgkte likevel:
«Fikk ikke lov av min saksbehandler og sgke, da det var ingen vits, fordi Nav legen mente jeg kunne bli frisk.»
Kommentarene under gjelder ufgretrygd:

«Har veert giennom mange sgknadsrunder fra jeg farste gang sgkte i 2004, til jeg fikk det innvilget i 2013. Har
opplevd G sta uten penger i opptil dtte mdneder mens sgknader behandles.»

«Jeg har mdttet anke tre ganger. Sgknaden er nd i trygderetten. Nav XX mener jeg ikke har ME selv om tre
solide epikriser fra tre forskjellige spesialister fastsldr at jeg har ME. Nav XX har uttalt at jeg ved G sgke ufgr ikke
VIL bli frisk.»

«Det tok meg lang tid G fa lov til G seke om ufgrepensjon. Da jeg farst tok det opp med Nav saksbehandleren og
hun spurte Nav-legen som da var ansatt, fikk jeg vite at jeg ikke kunne sgke om ufgrepensjon. Det svaret ble jeg
irritert over og insisterte pd a fa til et mgte med saksbehandler, Nav-legen og min lege. Det tok meg trekvart ar
d fa til et mgte med (den nye) Nav-legen og min lege. Etter det mgtet gikk det fort!»

«Brukte ni ér av det dyrebare livet mitt pa d forhandle med det som den gang var trygdekontoret. Opplevde
minst én gang drlig at trygden ble stoppet pa tross av anbefaling fra lege / spesialist. Vi var gkonomisk
avhengig av at jeg bidro til gkonomien. Mange dyre behandlinger og pr@ver. Det skjedde flere ganger at
trygden ble stoppet for sommerferie eller fgr jul. Jeg ble mistrodd og beskyldt for de verste ting. Etter ni dr og 25
spesialister konkluderte endelig "autorisert" spesialist at jeg hadde ME!»
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4.3.3 Opplevelse av saksbehandlingstid: AAP og ufgretrygd / ufgrepensjon
* 65 % av ME-pasientene opplever ventetiden pd vedtak som en belastning.
* 53 % opplevde at den belastningen ventetiden medfgrte farte til forverring av deres
sykdomstilstand.

Opplevelse av saksbehandlingstid, AAP

Usikkerheten rundt vedtaket
forverret sykdomstilstanden min

Jeg opplevde usikkerheten rundt -_
vedtaket som en belastning

Jeg opplevde stor usikkerhet -
mens jeg ventet pa vedtak

Saksbehandlingstiden var -_
akseptabel

0% 20% 40% 60% 80% 100%

B Sveert uenig/uenig ™ Ngytral ™ Enig/sveert enig

Figur 45 Opplevelse av saksbehandlingstid, AAP
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Opplevelse av saksbehandlingstid, ufgretrygd/ufgrepensjon

Usikkerheten rundt vedtaket -
forverret sykdomstilstanden min | |
Jeg opplevde usikkerheten rundt --

vedtaket som en belastning {

leg opplevde stor usikkerhet --
mens jeg ventet pa vedtak

Saksbehandlingstiden var -
akseptabel | [ 1 |

0% 20% 40 % 60 % 80 % 100 %

B Sveert uenig/uenig ™ Ngytral Enig/svaert enig

Figur 46 Opplevelse av saksbehandlingstid, ufgretrygd / ufgrepensjon

«Jeg har levert inn sgknad om ufgretrygd nd, men venter pa svar. Det har gatt seks md. siden sgknaden ble
levert. Denne gangen opplever jeg ventetiden og usikkerheten sveaert belastende, selv med en solid sgknad med
uttalelser fra flere spesialister har jeg fatt beskjed fra saksbehandleren min at jeg mest trolig far avslag farste
gang. Dette er fryktelig belastende, G vite at man trolig ma bruke energi pG anke, ndr man er s@ syk.»

Figuren over viser opplevelsen av saksbehandlingstid for respondentene sist de sgkte pa en gkonomisk ytelse
fra Nav. Det kommer frem at selv om saksbehandlingstiden i seg selv opplevdes som akseptabel i mange
tilfeller, opplevde mange stor usikkerhet i den perioden de ventet pa vedtak. 65 % opplevde ventetiden som en
belastning, og 53 % mente at denne belastningen fgrte til en forverring av deres sykdomssituasjon.

De som opplevde at saksbehandler hadde en darlig holdning til dem selv eller til ME som alvorlig sykdom
opplevde mer usikkerhet og fortalte oftere at de opplevde at ventetiden pavirket helsen negativt.

Situasjonen er noe forskjellig fra ytelse til ytelse. Sgkerne pa ufgretrygd fglte betydelig mer usikkerhet enn
spkerne pa AAP, og det var flere av disse sgkerne som mente at de hadde blitt sykere som et resultat av den
belastningen og usikkerheten ventetiden medfgrte.

Fritekstkommentarene vitner om at det finnes gode opplevelser, kjennetegnet av stgtte fra saksbehandler og
overholdte tidsfrister:

«Jeg ble informert om saksbehandlingstiden i et mgte med Nav, de holdt seg innenfor fristen.»
«Var veldig heldig med saksbehandler, hun sgrget for at AAP ble viderefgrt uten at jeg mdtte bidra.»

«Lokal trygdelege var selvmotsigende i sin argumentasjon angdende ufgretrygd. Fikk god hjelp av
saksbehandler og trygdejurist slik at endelig vedtak ble ufgretrygd.»

«Etter mye motgang fikk jeg plutselig en saksbehandler som var fantastisk. Hun s@ behovet mitt og stilte seg
tilgjengelig pd e-post for kommunikasjon. Jeg fikk levert sgknad pé ny (hadde sgkt ufgr siden 2004) og den gikk
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videre med positiv innstiling lokalt. Noe ventetid far vedtaket ble avgjort, men ventetiden var kortere enn det
jeg ble forespeilet.»

Andre opplever at saksbehandlingstiden ble betydelig lenger enn det som ble forespeilet:

«Den lange ventetiden og usikkerheten om det ble innvilget var en stor belastning. Hadde fatt brev om at det
bare skulle ta tre mdneder. Noe det ikke gjorde.»

I noen tilfeller gar alt bra etter en lite lovende start:

«Ble opprinnelig fortalt at jeg mdtte fa ny spesialisterklaering for @ fa stgnad (ikke mulig pga. tilgjengelighet av
spesialist samt umulig d reise), men dette viste seg heldigvis G ikke stemme. »

«Jeg sendte inn ufgresgknad etter lang sykemeldingsperiode, fikk innvilget midlertidig ufgretrygd som
etterhvert ble omgjort til arbeidsavklaringspenger, mens jeg ventet pd ufgretrygd. Etter flere purringer fikk jeg
rede pd at Nav hadde rotet bort sgknaden. Jeg sendte kopi av sgknaden og da gikk det ikke lang tid fgr alt var i
orden.»

Noen historier vitner om svaert vanskelige opplevelser. Det er flere som skriver kommentarer som:

«utmattende og nedverdigende», «Nav-mgtet sG traumatisk at jeg ikke orker mer», og «uutholdelig og suicidalt
fremkallende».

Flere pasienter gir uttrykk for at de var sa syke at de hadde vanskelig for a forholde seg til sgknadsprosessen:
«Var sa ddrlig at jeg ikke husker»

Det er mange som har skrevet lange historier til dette spgrsmalet, der de beskriver bade sgkeprosess og anker.
Noen av disse hgrer bedre hjemme under andre spgrsmal, og er tatt med der, men her er noen:

«Det tok ett @r for jeg fikk svar (avslag), sd nye 1 1/5 dr, altsé 2 1/2 ar for ankesaken var ferdig og jeg fikk
innvilget ufgrepensjon, 2 1/2 drs mareritt, sykdommen ble bare verre og verre, da jeg endelig fikk innvilget
ufdrepensjon sd hadde sykdommen blitt sa alvorlig at jeg var helt sengeliggende og siden vert det, nd er jeg
avhengig av hjelp til alt.»

«De tidligere rundene med Nav som flere ganger har endt med advokat (fatt god advokat omsider, fri rettshjelp
da advokaten ogsd ga god hjelp underveis i grunnlag for G fa fri rettshjelp) gir god grunn til usikkerhet i forhold
til hvordan fortsettelsen ville bli, selv om saksbehandler sist gang var tydelig og vi kommuniserte bra. Det
arbeidet jeg la ned i sgknaden om ufgrepensjon nd sist gang, har veert en viktig meddrsak til at jeg igjen er
sengeliggende med ME, dog ikke 100 % pleietrengende som tidligere.»

«Det var bare grusomt. Hadde fra fgr tre mdneders vedtak i Grevis. Fikk beskjed av trygdelegen om d sgke
ufdrepensjon. Samme trygdelege avslo denne sgknaden. Jeg var i fglge dem for syk for rehabiliteringspenger, og
for frisk for ufgrepensjon, og hadde derfor ikke krav pa noe. Ble sendt til en ny trygdelege som var sa ubehagelig
at jeg reiste meg og gikk. Jeg endte opp med G gi hele saken til en jurist som slo fast at jeg hadde nesten ti drs
prosess hvor det var saksbehandlingsfeil i nesten alt av vedtak og uttalelser fra Trygdekontoret. Jeg vant
gjennom i trygderetten, og siden har jeg sluppet G ha noe med dette systemet @ gjgre.»

«Jeg fikk et sykdoms-krasj av denne sgknadsperioden som enda ikke er over. Da min samboer meldte fra til Nav
at jeg hadde blitt alvorlig mye verre grunnet denne saken og hvordan de behandlet den, satte enhetsleder pa
XXX i gang et enda stgrre press og tok plutselig fra meg mitt livsopphold uten advarsel eller lov. Jeg hadde aktiv
ufgr-sak. Jeg madtte leve pd kredittkort og min samboer. Jeg ble truet i mgter med at jeg var psykisk syk og at
jeg aldri kom til G fa ufagretrygd. De sa jeg mdtte slutte G «ville vaere syk» og jeg fikk et ultimatum om at jeg
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mdtte begynne G jobbe igjen. Kroppen greide derfor ikke mer. Jeg er na sykere enn jeg i utgangspunktet var,

takket vaere Nav.

Som man ser under avsnittet om mgte med saksbehandleren, har saksbehandlers opptreden, kunnskap og vilje
til 3 hjelpe sveert stor betydning for hvor mye usikkerhet den ME-syke opplever i Igpet av sgknadsprosessen.
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4.4 Resultat av sgknaden

4.4.1 AAP og ufgretrygd / uferepensjon

Det er relativt fa som far avslag pa AAP, 90 % av respondentene fikk ytelsen innvilget pa fgrste forsgk. Ventetid
pa vedtak er relativt kort, og de fleste opplever ikke store problemer i forhold til saksgangen fgrste gangen de
spker pa AAP. De respondentene som opplever problemer i forbindelse med denne ytelsen, gjgr det i hovedsak
i forbindelse med utarbeidelse av aktivitetsplan, deltagelse i ulike tiltak i Nav-regi, eller i forbindelse med a ha
jevnlig kontakt med Nav. Dette vil bli behandlet i et kapittel avsnitt om AAP.

78 % av respondentene fikk innvilget ufgretrygd pa fgrste forsgk. Svarene viser at mange ME-pasienter som
gnsket 3 sgke pa ufgretrygd mgtte motstand hos saksbehandler, og matte gjennom ytterligere utredning, blant
annet hos psykolog, fgr de fikk lov av saksbehandler til 3 sgke. Spkerne som opplevde at saksbehandler hadde
darlig forstaelse for at ME er en alvorlig sykdom, opplevde stor grad av usikkerhet mens de ventet pa vedtak.

Andel som far vedtak om ytelse pa fgrste gangs sgknad, sett i

sammenheng med hvem som stilte diagnosen
| | | |

Privatpraktiserende spesialist —_

I I R

Regionalt ME/CFS senter —_——

I N A

Spesialist ved universitetssykehus

Lokalt / Regionalt sykehus

Fastlege

0% 20% 40 % 60 % 80 % 100 %
B AAP ® Ufgr

Figur 47 Andel som far vedtak om ytelse pa fgrste gangs sgknad, sett i sammenheng med hvem som stilte diagnosen

Det er en sammenheng mellom hvorvidt Nav godtar diagnosen fra en gitt instans, og om en ytelse blir innvilget
ved fgrste gangs sgknad. | gruppen som har diagnosen fra fastlegen er det feerrest som far godkjent diagnosen,
og det er faerrest som far innvilget ufgrepensjon / ufgretrygd pa farste forsok.

Igjen er tallmaterialet ang. de regionale ME/CFS sentret sa lite at det ikke kan anses som representativt.

4.4.2 Ungufgr
* Ung ufgr er den ytelsen der det knytter seg mest misngye til saksbehandlingstid og saksbehandlers
kunnskaper.
* Ung ufgr er den ytelsen der forholdsmessig flest benytter seg av advokathjelp.
*  Halvparten av respondentene fikk avslag pd sgknaden pad farste forsgk.

64 respondenter hadde sgkt om «ung ufgr» sist de sgkte om en gkonomisk ytelse fra Nav. En av fire fikk
innvilget ytelsen pa forste forspk, og ytterligere én av ti etter anke. Omtrent halvparten fikk avslag pa forste
forsgk, og ytterligere 12 % etter anke.
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Fra fritekstkommentarene knyttet til «ung fgr» (alle tidspunkt, ikke bare siste) kan man se at dette er en av
ytelsene der det er mest misngye med Navs saksbehandling, mgtet med saksbehandler og Navs kunnskap om
egne regler. | denne gruppen er det ogsa relativt mange som har benyttet seg av advokat. Det er et par
fritekstsvar der respondenten sier at de har fatt avslag fordi sykdommen ikke anses som «varig».

«Fikk avslag da jeg sgkte farste gang da jeg hadde AAP. Nd er ufdrepensjon innvilget og jeg har fatt hjelp av
advokat til G klage pd at ung ufar ikke ble innvilget. Klagen er ennd ikke behandlet av Nav. Advokaten mener jeg
har en god sak.»

«Har ventet i 2,5 dr pd a fa vite om jeg far UU-tillegg pG AAP. Har hele veien blitt motarbeidet og "glemt". |
desember ble avslag anket via advokat i siste liten - nG i april fikk jeg vite at den anken ikke ble sendt videre fra
mitt lokale kontor fgr ng.»

«Sgkte om "ung ufar" etter at jeg fikk TU og oppdaget at den ikke var beregnet etter "ung ufgr" reglene, anket
hele veien, fikk medhold i trygderetten.»

«Vivalgte G ikke sgke ung ufgr da Nav informerte om at dette var vanskelig G fé igiennom pga. ME-diagnose.
Nav informerte om at man mistet AAP hvis man ikke fikk innvilget ung ufér og matte da sgke dette pa nytt. Nar
den syke er for syk selv til G sgke og pdr@rende for slitne, orker man ikke sgke. Er dette en bevisst strategi fra
Nav?»

Her, som andre steder, er det positive erfaringer:
«Det tok kun én uke fra sgknad til innvilgelse.»

«De fikset det etter noen dr uten at jeg ba om det og jeg fikk etterbetalt noe. Tror det var et annet kontor enn
mitt lokale som gjorde dette etter at jeg hadde kontaktet dem om noe annet.»

4.4.3 Hjelpestgnad
*  Hjelpestgnad behandles raskt, de fleste fikk svar innen to mdaneder
*  Fire av ti fikk innvilget hjelpestgnad pd farste forsgk.

42 personer sgkte om hjelpestgnad siste gang de sgkte om en gkonomisk ytelse fra Nav.
Man kan fa hjelpestgnad hvis man har et saerskilt behov for pleie og tilsyn pa grunn av sykdom.

Sgknadene om hjelpestgnad ble behandlet relativt fort, og de fleste fikk svar innen to maneder, og bare et par
respondenter sier det tok over seks maneder a fa svar. 38 % fikk godkjent hjelpestgnad, mens 68 % fikk avslag
pa sgknaden, avdem 12 % etter anke.

Nar det gjaldt de alvorlig syke, fikk halvparten innvilget hjelpestgnad, mens halvparten fikk avslag, 17 % av dem
etter a ha anket avgjgrelsen.

Pa Navs nettside star det at man har krav pa hjelpestgnad nar:

* Narevna til d klare seg utan tilsyn sviktar, bade inne og ute, bade dag og natt.
*  Ndr ein har behov for hjelp til personleg stell / hygiene og hjelp i samband med madltid.

En respondent skriver:

«Jeg fdr ikke hjelpestgnad fordi jeg ikke har hjelp i huset, for jeg har ikke rad til G ha hjelp i huset sénn at jeg kan
sgke om hjelpestgnad.»
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Flere respondenter skriver at de gnsker seg stgtte til barnepass eller en form for husmorvikar, men at de far
beskjed at dette ikke dekkes av hjelpestgnaden. Det er flere respondenter som sier at de ikke har sgkt pa
ytelsen fordi de ikke har visst at ytelsen eksisterte:

«Hadde hjelpestgnad noen dr da eg var pa det sykeste, sa fikk eg ikkje mer. Tror eg fikk pa forste forsgk, men er
sd langt tilbake, sd er usikker. Fikk vite av hjelpepersonell at eg mdtte sgke pd dette. Far ikkje vite noe av Nav ka
du kan ha rett paG ...»

4.4.4 Grunnstgnad
31 personer spkte pa grunnstgnad siste gang de sgkte pa en gkonomisk ytelse fra Nav.

Grunnstgnad skal kunne dekke fordyret kosthold, slitasje pa sengetg@y, ekstra transport eller drift av egen bil
hvis man ikke kan bruke offentlig transport, drift av tekniske hjelpemidler.

Mange ME-pasienter opplever a fa nye matintoleranser, og mange har problemer med mage og tarm. Mange
ma legge om kostholdet, og opplever fordyret kosthold pa grunn av dette. Imidlertid mangler det en spesifikk
ME-diett, og mange opplever store problemer med 3 oppna grunnstgnad til 3 dekke utgifter til kosthold.

«Sgkte pa grunnlag av spesialdiett. Dokumentert ngdvendig av to leger og samtlige matkvitteringer for et helt
ar. Fikk avslag. Men fikk samtidig innvilget en symbolsk sum for transportutgifter som plaster pa sdret. Det siste
hadde jeg ikke engang s@kt om og hadde null dokumentasjon. Saksbehandleren sa "det var det eneste hun
kunne gjgre for meg, fordi ingen hjemler dekket mitt tydelige og godt dokumenterte behov". Altsd ikke diabetes
eller cgliaki.»

Flere respondenter skriver i fritekstsvarene at de mottar grunnstgnad pa grunn av slitasje pa sengetgy, eller til
drift av egen bil.

Ogsa nar det gjelder grunnstgnad blir omtrent halvparten (48 %) avslatt, ytterligere 6 % ble avslatt etter anke,
mens 16 % av sgknadene ble innvilget etter anke.

Flere beskriver i fritekstsvarene at de ma ga mange runder med Nav f@gr grunnstgnad innvilges, med stadige
krav om ny dokumentasjon. Belgpene det dreier seg om er imidlertid sma, og flere beskriver at de gir opp a
sgke, fordi det ikke er verdt bryet. Flere forteller ogsa at de har vurdert advokathjelp, men siden det vil koste
mer enn de vil motta, lar de veere:

«Da grunnstgnad for transport ble avslatt — pga. sykdommen ikke ble ansett som varig, det var hdp om bedring
- sd ga jeg opp d s@ke om andre hjelpeordninger / stenader jeg kunne hatt krav pd. Det tok alt for mye krefter
og ble helt uoverkommelig, ikke verdt G prgve nar en md kjempe sé mye for sa lite.»

4.4.5 Bilstgnad
33 personer spkte om bilstgnad sist gang de sgkte om en gkonomisk ytelse fra Nav.

Saksbehandlingstiden for denne ytelsen var variabel, med jevn fordeling fra en maned til ett ar. Bare litt over
én av fire av de 33 personene som sgkte om bilstgnad (27 %) fikk innvilget ytelsen pa fgrste forsgk. 66 % fikk
avslag, 25 % fikk avslag etter anke.

Sgkeprosessen oppleves som lang og svaert vanskelig:
«Har klaget for tredje gang, og venter pa svar.»

«Etter snart to ar (!!!) under behandling, er ssknaden om bilstgnad né hos Nav klage Midt-Norge til absolutt
siste vurdering.»
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«Dette ble en drelang kamp mot systemet. Saken gikk til slutt til trygderetten og jeg vant.»

«Jeg fikk ikke sgke. De fortalte meg at det ikke var vits. At jeg sikkert ikke hadde rett til det. Jeg har ingen
krefter, er veldig ddrlig. Og datteren min er veldig syk, husbundet, men de ler nesten av meg og bruker det imot
meg i helsevesenet, at jeg har forespurt ang dette temaet. Jeg far ikke noe hjelp.»

«Nav skjgnner ikke at en rullestolbruker trenger G ha med rullestolen utenfor husets fire vegger, sd jeg ble
kraftig motarbeidet og Nav underslo viktige opplysninger for meg ndr jeg spurte dem om ting angdende
sgknad, sa det hele ble en lang smgrje og det tok tre dr far jeg fikk bil. Navs ansatte underslo (stakk vekk) lege
og fysioterapeuts attester, og gjorde kort sagt det de kunne for a stikke kjepper i hjulene for meg hele vegen.
Jeg matte lese meg opp pa lovverket selv, og jeg ble ogsd forsgkt nektet @ levere inn sgknader. Bdde pd bil og
andre sgknader.»

ME-pasienter kan oppleve det vanskelig a benytte seg av offentlig transport av mange grunner. Transporttiden
er ofte betydelig lenger enn ved bruk av egen bil, i tillegg kommer ev. gangdistanse til og fra transportmidlet.
For en del pasienter kan det vaere vanskelig a sta oppreist og vente pa buss eller tog. | tillegg blir lyden,
trengselen og bevegelsen oppfattet som en belastning. Ved bruk av offentlig transport bindes man ogsa til
faste tider, noe som kan vaere vanskelig nar formen kan variere fra time til time.

Noen ME-pasienter beskriver at de mottar stgnad til drift av egen bil giennom ordningen med grunnstgnad.
Sammen med bevis for HC-parkering kan dette vaere en stor hjelp, hvis man har rad til egen bil i
utgangspunktet.

En betydelig andel av de ME-syke far el-scooter gjennom hjelpemiddelsentralen, noe som bidrar til gkt
mobilitet i neermiljget, men som ikke kan erstatte bil. Scooteren bidrar ogsa til gkte utfordringer nar den skal
tas med i bilen pa stgrre utflukter.

4.4.6 Pleiepenger

Totalt 28 respondenter hadde pargrende som hadde sgkt om pleiepenger sist det ble spkt om en gkonomisk
ytelse fra Nav. Av disse fikk vel halvparten (53 %) avslag. 32 % fikk innvilget pleiepenger ved fgrste forsgk, og
enda 4 % fikk innvilget pleiepenger etter anke.

Ti av sgkerne oppgir at de hadde moderat grad av ME, 11 hadde alvorlig og tre sveert alvorlig grad av ME. Av de
tre med alvorlig ME fikk én innvilget sgknaden pa fgrste forsgk, mens de to andre fikk avslag. Det ene avslaget
er anket.

Blant dem med alvorlig ME, har fire fatt innvilget sgknad pa fgrste forsgk, mens atte fikk avslag, to etter anke.
Et vedtak er under ankebehandling.

Ogsa blant pasientene med moderat ME er det fire som har fatt innvilget pleiepenger pa fgrste forsgk, mens
seks fikk avslag, én etter anke. Tre saker er under ankebehandling.

| de tilfellene pargrende sgkte om pleiepenger for en moderat syk ME-pasient, var pasienten i ni av ti tilfeller
under 20 ar. Av disse fikk halvparten medhold og halvparten avslag. Alle som fikk medhold bor i helseregion
Ser-@st. Antallet er imidlertid sa lite at det er vanskelig & si om dette utgjgr et mgnster, eller om det er tilfeldig.

Det ser ikke ut som det er noen sammenheng mellom utfallet av ssknadene om pleiepenger og sykdomsgrad
eller alder pa pasienten. Det kan se ut som om det er hvor man bor i landet som har stgrst innflytelse for
resultatet av sgknad om pleiepenger for pargrende.

Noen av fritekstsvarene forteller om vanskelig saksgang:
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«Innvilget ved farste forsgk, men senere - ved behov for forlengelse - stoppet med tilbakevirkende kraft. SG med
advokathjelp anket - fikk svar at behandling ville ta sju md. - fikk nytt svar etter 10 md. at det ville ta noe mer
tid - fikk etterhvert avslag - anket avslag - fikk overraskende raskt medhold. Dvs. etter 18 md. fikk vi medhold i
at vi skulle hatt pleiepengepermisjon 18 md. tilbake i tid! Ikke ddrlig det. Far kanskje igjen adv utgifter - ennd
ikke avklart.»

«Fikk innvilget da jeg var totalt pleietrengende og ikke rgrte meg pd ni md. nd ligger jeg 23 t/d@gn, ingen
gkonomisk ytelse sG mor kan vaere hjemme.»

«Hadde mgte og min mann fikk beskjed det var ikke godt nok grunnlag til G sgke. CFS er ikke en alvorlig sykdom
i flg. mitt Nav kontor.»
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4.5 Anker
Har du anket et avslag?
n=901
HJa
¥ Nei, jeg har valgt ikke a anke
/ ™ Nei, jeg har aldri hatt behov for
a anke

4.5.1 Ved hvilke ytelser er det flest anker?
* 30 % av respondentene (270 personer) har pa et eller annet tidspunkt anket en avgjarelse fra Nav.
* 15 % har fatt avslag pd én eller flere sgknader, men har valgt @ ikke anke avgjgrelsen.

Hvilke ytelser har du anket avgjgrelsen pa? Velg de alternativene som
passer.
Prosentandel av antallet som anket n=269

Pleiepenger
Bilstgnad
Grunnstgnad

Hjelpestgnad

Ufgrepensjon/ufgretrygd
Ung ufgr

Rehabiliteringspenger

Arbeidsavklaringspenger

0% 5% 10 % 15% 20% 25% 30% 35%
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Antall anker i forhold til antall som har sgkt pa ytelsen

Pleiepenger

Bilstgnad

Grunnstgnad
Hjelpestgnad
Ufgrepensjon/ufgretrygd
Ung ufgr
Rehabiliteringspenger

Arbeidsavklaringspenger

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45% 50%

De fleste ankene gjaldt enten arbeidsavklaringspenger eller ufgrepensjon, men bilstgnad, pleiepenger og ung
ufgr er de ytelsene der det er flest anker i forhold til hvor mange som har sgkt. Av alle som har sgkt om «ung
ufgr» (ikke bare siste gang de sgkte pa en ytelse) fikk 60 % avslag pa spknaden pa fgrste forsgk. En av tre som
fikk avslag valgte a anke, og tre av fire av dem som anket fikk avslag pa anken. Ut fra fritekstsvarene kan det se
ut som om det er flere saker angaende denne ytelsen enn andre ytelser som ender i trygderetten.

Tre fjerdedeler av dem som sgker pa bilstgnad far avslag, og en tredjedel av dem velger a anke. Det er
imidlertid ikke s3 mange som sgker pa denne ytelsen.

Rundt halvparten far avslag pa pleiepenger, nesten 1 av 3 velger a anke.

Av alle som har sgkt om AAP, er det rundt 7 % som har fatt avslag. Nesten alle velger a anke, og de fleste far
medhold.

Nar det gjelder ufgretrygd, dreier det seg her om tre forskjellige ytelser med noe forskjellige regelverk. Fgr
2004 fikk 24 % avslag pa sgknad ved fgrste forsgk, mens 10 % av det totale antallet sgkere sier de fikk innvilget
ytelsen etter anke. 8 % anket, men fikk avslag pa anken.

Mellom 2004 og 2010 fikk 66 % innvilget tidsbegrenset ufgrestgnad, og 16 % fikk permanent ufgrepensjon pa
forste sgknad. 16 % fikk avslag pa sgknad pa f@rste forsek, 7 % av det totale antall sgkere fikk innvilget ytelsen
etter anke, 3 % av det totale antallet spkere fikk avslag etter anke.

Av dem som har sgkt om ufgrepensjon etter 2010, far 27 % avslag pa spknaden. 6 % av det totale antallet
spkere far innvilget ytelsen etter anke, og 4 % av det totale antallet spkere far avslag etter anke.

Ikke alle som mener de har krav pa en ytelse anker. Det er en del kommentarer der respondenten sier at de
enten har blitt fortalt av Nav at det er nyttelgst a anke, eller der de opplever at de ikke har krefter til 4 gjgre
det:

«Jeg var en uke for sein med meldekortet mitt. Fikk ikke pengene. Skrev en sgknad hvor jeg forklarte
situasjonen. Fikk avslag. Dette fgles som at Nav har rett pd G stjele pengene vdre. Har ikke sG mye @ leve for fra
far av. Orket ikke anke, da de skrev at en anke ikke ville na frem. »

4.5.2 Informasjon om ankerett, tidsfrister mm.
Respondentene er ikke forngyde med Navs evne til @ informere brukerne nar det gjelder ankerett, hvilke
skjemaer som ma fylles ut, hvilke dokumenter som skal vedlegges, tidsfrister eller hvor anken skal sendes.
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Et fremtredende symptom ved ME er kognitive problemer: konsentrasjonsproblemer, problemer med
korttidsminnet og «hjernetake». | fritekstsvarene skriver flere at de hadde problemer med a forsta avslagene.
Enkelte har vaert sa syke at de ikke klarte a lese eller forsta innholdet i de brevene de har mottatt fra Nav.
Andre forteller at de har blitt bedt om a henvende seg til sitt Nav-kontor for ev. a fa hjelp til a sette opp en
anke, men har blitt avvist der. Flere mener at det var vanskelig a fa satt opp en anke fordi de ikke fikk innsyn i
sakspapirene og dermed ikke visste hva som var hovedgrunnen til avslaget pa sgknaden.

| denne seksjonen er det ikke én eneste positiv kommentar blant de 63 fritekstsvarene.

Etter avslag, hvor god var informasjonen om ulike forhold rundt
mulighetene for a anke?
n=260
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«Det var selve avslaget som var vanskelig G forstd. Klagerettigheter gikk tydelig frem.»
«Fikk tilsendt standardpapirer med info i posten, hadde aldri kontakt med davaerende saksbehandler.»

«Jeg fikk ingen beskjed om hva jeg skulle gjgre. Saksbehandler tok ikke telefonen og ringte aldri tilbake pa flere
mdneder.»

«Saksbehandler trodde at anken skulle sendes Nav forvaltning, men den skulle behandles lokalt fgrst.»
«Nav forvaltning og Nav lokalt ville ikke hjelpe til med & ordne anke. Jeg klarte ikke ordne dette selv.»
«Savner info om hvor mye dokumentasjon vi ma skaffe, samt hva som er viktigste begrunnelse for avslaget.»

«Min lokale saksbehandler aldri involvert i prosessen. Men saksbehandler fra bilkontoret. Jeg var for syk
(kognitiv svikt) til G forstd hva som sto i brevene som kom med avslaget sa trengte hjelp fra en venn til  lese det
og forklare meg kortfattet hva jeg kunne gjgre videre.»
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«Jeg klagde pa trekk i utbetaling. Jeg purret pa svar pa klagen min i 2014, tre ar etter at jeg sendte den inn. Fikk
til slutt svar, som sa at jeg ikke hadde klaget innen klagefristen.»

Neste figur viser hvor lang tid det tok a fa svar pa anker.

Hva er den lengste ventetiden du har opplevd fgr du fikk svar pa en
anke? Ventetid i maneder.

40 %

35%

30 % \

25% \

20% \

15 % \ /
10 % \\\ /

O % T T T T T 1
0-6 7-12 13-18 19-24 mer enn 25 husker ikke

17 personer opplevde at det tok mer enn 25 maneder a fa svar pa en anke. Ti av disse sakene gjaldt AAP, mens
fem gjaldt ufgretrygd / ufgrepensjon.

En enkelt respondent forteller at det tok fem &r fra anken ble levert til den var ferdig behandlet.
Som en av respondentene skriver:
«Alltid kort anketid, mens Nav bruker mange mdneder og dGr pa G svare!»

4.5.3 Juridisk bistand
* Ung ufgr er den ytelsen der flest benytter seg av juridisk bistand i forbindelse med sgknad eller
anke.
*  Mange opplever et stort behov for juridisk bistand, men har ikke gkonomi til G engasjere advokat.

Tallene i dette avsnittet gjelder for alle ytelser respondentene har sgkt pa i den perioden de har veert syke.

24 % av sgkerne pa ytelsen «ung ufgr» forteller at de har mattet ty til juridisk bistand i forbindelse med
spknadsprosessen. Ytterligere 20 % sier at de hadde behov for juridisk bistand, men matte avsta fra det pa
grunn av darlig gkonomi.

Mange forteller at de har gjort en vurdering av hva det vil koste a engasjere advokat mot hva de kan oppna. For
ytelser som ikke gir store utbetalinger, velger de fleste a la veere a benytte seg advokat. Nar man ser bort fra
«ung ufgr», er det flere som gnsket 3 benytte seg av advokat enn som faktisk gjorde det.

80



ME-pasienters mgte med

Nav - en spgrreundersgkelse

Norges Myalgisk Encefalopati Forening, 2014

Behov for juridisk bistand.
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5 AAP og arbeidsutprgving
* 87 %, nesten ni av ti, av de spurte mottar eller har mottatt AAP.
*  Sveert mange av respondentene mener ordningen med AAP, aktivitetsplan og meldekort er ddrlig
tilpasset kronisk syke.
* Kun 1 % av respondentene hadde kommet tilbake i arbeid.

5.1 aktivitetsplan
* 1% mente aktivitetsplanen hadde bidratt til  fG dem tilbake i arbeid.
* 17 % mente at aktivitetsplanen hadde bidratt til et hgyere funksjonsnivd, mange av disse pasientene
hadde «hvile» som aktivitet.
* 15 % opplevde at jevnlige mgter med Nav var positivt.
* 40 % mente aktivitetsplanen hadde padvirket funksjonsnivdet i negativ retning.

*  Pasientene med alvorlig ME opplever at de mgter mindre forstdelse enn dem med mild eller moderat
ME.

Pa Navs egne nettsider star det:

«Arbeidsavklaringspenger skal sikre deg inntekt i perioder du pé grunn av sykdom eller skade har behov for
bistand fra Nav for G komme i arbeid. Bistanden kan bestd av arbeidsrettede tiltak, medisinsk behandling eller
annen oppfalging fra Nav.»

Mens en Nav-bruker mottar AAP skal det utarbeides en aktivitetsplan som skal fglges av brukeren, med mal om
a komme tilbake i arbeid. Sa lenge brukeren mottar AAP skal det sendes inn meldekort hver 14. dag. | fglge Nav
er formalet med meldekort & se om det er behov for endring i aktivitetsplanen, og a kartlegge hvor mye
brukeren arbeider. | Igpet av den perioden brukeren mottar AAP skal ogsa arbeidsevnen kartlegges.

Telefoner til ME-foreningens kontor gir indikasjoner pa at bade innsendingen av meldekort og utarbeidelse /
oppfelging av aktivitetsplan er problemomrader for mange ME-pasienter.

Spgrreundersgkelsen ga et noe mer positivt bilde av situasjonen rundt AAP enn forventet.

5.1.1 Aktivitesplan
* 50 % mener aktivitetsplanen er realistisk i forhold til deres sykdomsniva.
* 50 % som mottar AAP mener saksbehandler har forstdelse for deres sykdomssituasjon.
*  bare 4 % hadde gatt glipp av utbetalinger fordi de ikke maktet @ folge aktivitetsplanen.
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Halvparten av dem som mottar eller har mottatt AAP opplevde at saksbehandleren hadde forstaelse for deres

sykdomssituasjon, og samme andel mente at den aktivitetsplanen som ble utarbeidet var realistisk i forhold til

deres funksjonsniva. Andelen som mener aktivitetsplanen er realistisk er hgyere blant pasienter med mild eller

moderat ME enn blant dem med alvorlig ME. Det ble ikke spurt om hvilke aktiviteter som utgjorde en realistisk

aktivitetsplan, men fra fritekstsvarene ser man at det er en del som har «hvile» eller «medisinsk oppfglging»

som aktiviteter.

Selv om respondentene opplever at aktivitetsplanen er realistisk i forhold til sykdomsnivaet, betyr ikke det at

den pavirker funksjonsevnen pa en positiv mate.

Blant respondentene med mild eller moderat grad av ME, er det 17 % som er enig eller svaert enig i at

aktivitetsplanen har bidratt til gkt funksjonsniva, og 40 % som er uenig eller svaert uenig. Blant ME-pasientene

med alvorlig sykdomsgrad, er det en stgrre andel som mener at aktivitetsplanen har bidratt til gkt

funksjonsniva, 19 % var enig eller sveert enig i at aktivitetsplanen hadde pavirket funksjonsnivaet pa en positiv

mate. Det er imidlertid ogsa en stgrre andel som er uenig eller svaert uenig.
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Forhold mellom realistisk aktivitetsplan og gkt funksjonsniva
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Figur 48 Forholdet mellom aktivitetsplan og gket funksjonsniva

Hvis man ser pa fritekstsvarene fra den gruppen som opplevde at aktivitetsplanen pavirket helsen deres i
positiv retning, forteller de fleste svarene om ro og hvile som de viktigste punktene pa aktivitetsplanen:

«Jeg fikk kun hvile som aktivitet.»
«Jeg har fatt aktivitetsplan som har gatt ut pa d fa utredning og diagnose, sa det har veert veldig bra.»

«Min aktivitetsplan per i dag er ingen faste behandlinger eller avtaler. Kun hvile og klare meg i hverdagen. Det
fungerer bra for meg.»

«Jeg laget forslaget til aktivitetsplan selv. Fgr mgtet. Den ble godtatt / applaudert.»

Aktivitetsplanene til de ME-syke virker ikke som et effektivt verktgy hvis malet er a bringe dem tilbake til
arbeidslivet. 70 % av alle respondentene som hadde mottatt av AAP, uavhengig av sykdomsgrad, mente
aktivitetsplanen ikke hadde hatt noen innflytelse pa eller hadde pavirket funksjonsnivaet deres i negativ
retning. Ro og hvile sammen med medisinsk oppfglging ser ut til 8 veere de elementene som har best effekt nar
det gjelder a gke funksjonsniva.

Det som kommer frem av fritekstsvarene er, som sa mange andre steder, at den individuelle saksbehandleren
avgjgr om aktivitetsplanen blir et godt verktgy for den ME-syke. Noen har sveert gode opplevelser med dyktige
og kunnskapsrike saksbehandlere:

«Den tredje saksbehandleren som jeg né har, har god kunnskap om ME. A lage aktivitetsplanen sammen med
saksbehandler kan vaere en bra Igsning sd lenge saksbehandler forstdr begrensninger og kapasitet. Man er jo
prisgitt de saksbehandlerne man fdr, heldigvis har jeg de siste drene hatt en imgtekommende og god
saksbehandler. De tidligere saksbehandlerne har ikke vaert like dyktige til G se og forsta situasjonen. »

Som nevnt over, har en andel ME-pasienter aktivitetsplaner som bare sier at de skal hvile, eller ga til
behandling som pasienten allerede vet fungerer for dem.
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«Min aktivitetsplan har vaert G avvente svar om diagnosen fra overlegen i Tromsg, etter diagnosen ble stilt har
jeg ikke hatt noe kontakt med Nav.»

«Aktivitetsplanen sier bare at jeg skal hvile.»
«Aktivitetsplanen min er G folge medisinsk behandling, ellers 100 % arbeidsufgr.»

«Jeg har kjempet for d fa inn aktivitetsavpasning og energigkonomisering i planen. NG ndr jeg har disse
innlemmet i planen kan jeg konsentrere meg om bedringsprosessen.»

Andre opplever saksbehandlere som hverken forstar ME eller den sykes situasjon

«Har blitt truet med G miste AAP om jeg ikke fulgte rddet om & gd ut i arbeidsutprgving. Gjentatte ganger pd ett
mgte ble dette tatt opp. Til slutt mdtte jeg si at jeg setter helsen fgrst, og er i utgangspunktet ikke avhengig av
Nav da jeg bodde hos mine foreldre og var for syk til G bo alene. Nav som hadde tre personer pd mgtet ble da
enige om at jeg ikke trengte arbeidsutprgving enda. Jeg kunne se at to av de Nav-ansatte ikke var enig i
truslene hun ene kom med, og virket flau over kollega.»

Enkelte har mistet ytelser fordi de ikke kunne fglge aktivitetsplanen, eller fordi saksbehandler ikke har fulgt opp
brukeren godt nok:

«Mistet barnetilsynstillegg fordi jeg ikke kunne gd pa kurs eller annet tiltak for G komme i jobb, men det som
kan gjgre meg friskere og fG meg tilbake i jobb er G ikke overanstrenge meg og @ holde meg innen for 70 % (av
det jeg kan klare, red. anm.). Syns det er synd det ikke gir meg rett pd barnetilsynstillegg. Fagler jeg blir straffet
fordi jeg har en sykdom som man ikke blir frisk av pé den samme mdte som de fleste andre sykdommer.»

«Jeg hadde ikke gyldig aktivitetsplan lengre, og Nav hadde ikke gitt meg beskjed om at jeg mdtte ha det for G fa
utbetalinger. Nav kalte heller ikke inn til mgte for G lage ny aktivitetsplan, fgr pengene uteble.»

En sveert alvorlig syk ME-pasient skriver:

«Hvis det & sende meldekort er en del av d fglge aktivitetsplanen, sd har jeg mistet ytelser i en periode da jeg
var for syk til @ sende meldekort.»

5.1.2 Jevnlige mgter
* 44 % er uenig eller sveert uenig i at de jevnlige mgtene med Nav er en positiv opplevelse.
* 15 % opplever mgtene med Nav som noe positivt.
* 20 % opplevde at Nav ikke hadde forstdelse hvis de var for syke til G gé pG mgter.
* 3% hadde mistet ytelser fordi de var for syke til G mgte Nav.

Det var bare 15 % som opplevde de jevnlige mgtene med Nav som noe positivt. Ca. 20 % av respondentene
som mottar, eller har mottatt, AAP opplevde at Nav hadde manglende forstaelse hvis de var for syke til a ga pa
oppfelgingsmgter. Flere fritekstsvar forteller om ME-pasienter som har blitt truet med at ytelser vil bli stoppet
hvis de ikke kommer til mgter pa Nav-kontoret, men bare 3 % hadde mistet ytelser fordi de ikke hadde orket a
ga pa moter.

Det er flere arsaker til at ME-pasientene opplever mgtene pa Nav-kontoret som en belastning. Avhengig av
sykdomsgrad, opplever mange reisen og oppholdet pa Navs kontor som fysisk belastende, uavhengig av mgtets
innhold. Flere fritekstkommentarer forteller om a veaere sa sliten etter reisen at den ME-syke ikke klarer a fglge
med pa mgtet, om stgyende venterom med tv pa hgyt volum, og mgterom med skarpt lys og darlig akustikk.
Uavhengig av saksbehandlers innstilling og mgtets innhold vil dette veere en stor pakjenning for den syke.
Mange gnsker seg mulighet for telefonkontakt, elektronisk kontakt eller hjemmemagter, eller i det minste
tilrettelagt mgtelokaler hos Nav.
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Nav viser forstaelse hvis jeg er for syk til a komme pa
oppfelgingsmoter,
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Figur 49 Nav viser forstaelse hvis jeg er for syk til 8 komme pa oppfalgingsmater

Pasientene med mild grad av ME har sjelden problemer med a stille i mgter med Nav. Dette er imidlertid en
sveert aktuell problemstilling for pasientene med moderat eller alvorlig grad av ME. 36 % av de alvorlig syke har
mgtt manglende forstaelse for at de er for syke til 3 mgte opp. En del saksbehandlere viser forstaelse for
varierende dagsform, og ME-pasienters ekstreme trettbarhet. De er villige til & utsette mgter eller ta mgter pa
telefon hvis ME-pasienten er for syk til 3 mgte opp.

«Har vore for ddrlig til 6 gé pd mgter, men har alltid blitt mgtt med respekt. Fatt nytt mgte utan at eg har tapt
penger.»

«Har mgter med Nav hjemme med lege / psykolog til stede. Har ikke vaert pG Nav-kontor etter at jeg fikk ME,
fordi jeg er for syk.»

En del ME-pasienter er avhengig at pargrende stiller opp for dem pd mgter.
«Nav har akseptert at mine foreldre stiller og ordner opp.»

«Jeg har kun veert pa et farstegangsmgte med Nav og de har ikke villet mgte meg pd nytt, sa pd to dr har jeg
hatt noen fa samtaler per telefon for G avklare aktivitetsplan. Jeg har tilbudt dem G komme pa mgte og ha med
lege, men saksbehandler sa at det ikke var behov.»

Selv om det er et stort antall forngyde brukere, er det ogsa et betydelig antall som har darlige opplevelser. Det
gjelder saerlig ME-pasienter som opplever at Nav mener at de er friske nok til a arbeide eller komme pa mgter,
selv om pasienten og dennes lege sier noe annet. Selv om det er fa som faktisk har mistet ytelser, er det flere
som svarer at de har opplevd a bli truet til 3 gijennomfgre mgter de selv mener ville gjgre dem sykere, av redsel
for @ miste ytelser. Noen har mattet sende foreldrene sine pa mgter i stedet. De som opplever dette, fgler det
som en stor belastning.
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«Matte mgte opp uansett hvor syk jeg var, hvis ikke ville Nav stoppe all skonomisk stgtte. Saksbehandler som
sa dette.»

«Men blitt truet av saksbehandleren med & miste pengene, sG har matte presse meg for G mgte alikevel.»
«Jeg fikk beskjed om at de ville stanse AAP hvis jeg ikke deltok pa tiltak.»
«Jeg mistet nesten AAP, men min mor mgtte opp alene.»

«Gikk pd et sdnt mgte for en del dr siden, og da matte jeg ligge over to stoler, og greide ikke snakke. Hadde
skrevet noe pd en lapp som saksbehandler las. Slapp flere mgter, ble sengeliggende i mange dr etterpad.»

«Har presset meg til G dra pd mgtene selv om jeg har vaert sa syk at min mann har mdttet fysisk hjelpe meg inn
pa Nav-kontoret, har holdt pG G besvime flere ganger.»

«Var 100 % ufar og sengeliggende, men de forlangte personlig frammgte, tross legeerkleering. Da min mann sa
ok vi kommer, men sykebil ma hente og bringe, samt at han matte veere tolk da jeg var ute av stand til G snakke
selv.»

I noen fa tilfeller har AAP blitt stoppet:
«Jeg kom ikke pd et mgte, og enda jeg sa i fra ble AAP stoppet.»
En ME-pasient forteller at vedkommende far problemer enten hun deltar eller ikke:

«l journalen min stdr det at jeg ikke skulle fG mer ytelser fordi jeg ikke kunne delta i mgter, selv om min samboer
og mor stilte. Sa i et annet utsagn skriver de at jeg ma veere fysisk bedre i form enn det jeg sier siden jeg deltar i
mgter. ... Det er en tap-tap situasjon.»
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5.2 Arbeidsutprgving og lignende tiltak

* 50 % av respondentene som mottar eller har mottatt AAP har blitt bedt av Nav om a delta i
arbeidsutpraving eller andre tiltak med hensikt G komme tilbake til arbeidslivet.

* 75% avdem som Nav gnsket skulle delta i ulike tiltak endte opp med G gjore det. (37 % av alle som
mottar eller har mottatt AAP)

* 64 % av respondentene som deltok i ulike tiltak mener at dette forverret funksjonsevnen deres
betraktelig.

* 0gsa blant alvorlig syke ME-pasienter blir 50 % bedt om a delta i ulike tiltak, og 71 % opplever
betydelig forverring av sykdomstilstanden.

*  Pasienter med mild eller moderat ME opplever i stgrre grad tiltakene som noe positivt, og setter pris pd
4 ha kontakt med arbeidslivet, likevel opplever 60 % i denne gruppen betydelig forverring av
sykdomstilstanden som en fglge av tiltakene.

| Ippet av den perioden en Nav-bruker gar pa AAP, skal det foretas en grundig vurdering av restarbeidsevnen.
I Navs egne retningslinjer angaende ME star det:
«Behandling av ME

Det er ingen kjent spesifikk behandling for sykdommen, men kognitiv terapi og gradert treningsterapi er i flere
fagmiljger ansett som gunstig. Mestringskurs kan vare nyttig for noen pasienter. Individuell plan vil kunne sikre
pasienten ngdvendig oppfalging og statte.»

For ufgrtrygd kan gis, kreves det:

«Legeerklaering fra fastlege / spesialist i allmennmedisin og som hovedregel fra en annen relevant spesialist i
tillegg, med dokumentasjon av gjennomgdtt medisinsk utredning og behandling (eks. gradert trening, kognitiv
terapi, mestringskurs).

Grundig funksjonsvurdering og dokumentasjon pa at sykdommen har fart til en funksjonsnedsettelse som har
vart i minst tre dr uten sikker bedring.»

Sveert mange av de telefonhenvendelsene ME-foreningen mottar angaende Nav, gjelder nettopp vurderingen
av restarbeidsevne gjennom arbeidsutprgving og lignende tiltak. Mange av dem som tar kontakt har opplevd,
eller er bekymret for, at disse tiltakene skal forverre sykdomssituasjonen. | denne undersgkelsen har vi derfor
hatt et gnske om a se pa hvor stort dette problemet er.
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Har Nav krevd at du skulle giennomfgre tiltak som
arbeidsutprgving, kurs eller behandling? n=909

HJa

¥ Nei

Figur 50 Andel som har blitt palagt a delta i ulike tiltak

50 % av respondentene har ikke deltatt i arbeidsutprgving eller lignende tiltak. | fritekstsvarene fremgar det at
denne gruppen er todelt. Noen har enna ikke kommet sa langt i prosessen med Nav, mens i andre tilfeller har
Nav mottatt legeerklaeringer eller annen dokumentasjon som har gjort at videre vurdering av arbeidsevnen ikke
er ngdvendig.

50 % av respondentene svarte at Nav ville at de skulle delta i ulike former for tiltak.

«For tiden er jeg gravid og jeg har prgvd G fa hjelp fra min saksbehandler med hensyn til hva som skjer nér
barnet er fgdt og min AAP. Hun hadde ikke nok kunnskap og kunne ikke hjelpe meg sé da md jeg kontakte noen
som ikke kjenner min tilstand og vi vet jo alle hvordan det er. Jeg fikk beskjed om at siden jeg er gravid sa skulle
de sette kravene mht. AAP pd vent. Noen uker senere far jeg en ny telefon hvor hun forteller meg at de na vil at
fastlegen min skal sende meg til kognitiv terapi og smertemestringskurs. Nar fastlegen min ringer meg sier han
at de ogsd ber om @ sende meg pa et rehabiliterings program. Fastlegen min synes det hele er tull og jeg forstdr
ikke hvorfor de vil gjgre alt dette da de ikke engang har snakket med meg om hvordan situasjonen min er. De
har bare bestemt seg for det ene etter det andre.»
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| utgangspunktet, hva slags tiltak krevde Nav at du skulle delta pa?
n=453

Andre typer kurs
Gradert trening
Kognitiv terapi
Mestringskurs
Aktiv sykemelding

Arbeidsrettet attfgring

Arbeidsutprgving

0% 10 % 20% 30% 40 % 50 % 60 % 70 %

Figur 51 Hvilke tiltak gnsket Nav at du deltok pa?

Pasientenes reaksjon pa a bli palagt a delta i ulike tiltak:
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Hvordan reagerte du da Nav pala deg a delta pa tiltakene?

¥ Jeg syntes det var en god idé.

¥ Jeg informerte Nav muntlig om at jeg risikerte a fa ytterligere nedsatt funksjonsevne som
folge av arbeidsutprgving eller andre tiltak.

" Jeg informerte Nav skriftlig om at jeg risikerte a fa ytterligere nedsatt funksjonsevne som fglge
av arbeidsutprgving eller andre tiltak.

¥ Jeg hadde legeerkleering om at jeg risikerte a fa ytterligere nedsatt funksjonsevne som fglge
av arbeidsutprgving eller andre tiltak og ga den til Nav.

¥ Annet (vennligst spesifiser)

/

Figur 52 Hvordan reagerte du pa a bli bedt om a delta pa ulike tiltak?

Det er flere som skriver at de var positivt innstilt til alt som kunne hjelpe dem tilbake til jobb, og ville gjerne
forsgke. Dette sitatet illustrerer imidlertid en situasjon som flere har opplevd:

«Det @ skulle dra til mitt tidligere arbeidssted, men ikke makte G giennomfare / mgte opp, har bidratt til at jeg
har fatt en forsterket sorgreaksjon over det G ikke mestre jobben som jeg har veert sa glad i. | tillegg har det
veert utrolig trist @ fgle at man "skuffer" tidligere kollegaer. De ble sé glade for é "ha meg tilbake", men jeg
klarte ikke G leve opp til forventningene. I tillegg ble det et voldsomt indre stress, "Jeg MA bli bedre i morgen sG
jeg greier @ dra pd jobben!" Dette har igjen fgrt til forverring av sykdommen / symptomer.»

Stgrsteparten av dem som ble bedt om 3 delta i ulike tiltak var imidlertid sveert bekymret for hvordan dette
ville pavirke sykdomssituasjonen:

«Saksbehandler ville jeg skulle ut i arbeidstrening. Jeg sa meg villig til det dersom jeg fikk en skriftlig garanti fra
Nav som ville sikre meg all den hjelp jeg trengte gratis, for G komme tilbake til davaerende helsetilstand. Jeg
gjorde det klinkende klart at slik trening ville garantert gjgre en ME-pasient ddrligere. Da var det plutselig ikke
ngdvendig med arbeidstrening. Tragisk at sdnt skal veere avhengig av at du kan std opp for deg selv og snakke
for deg. Det var kanskje en fordel at det var Nav som ville jeg skulle spke ufgretrygd ogsd.»

Det er flere som skriver at de opplevde a bli truet med a miste ytelser hvis de ikke deltok i de tiltakene de ble
palagt:
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«Jeg informerte Nav muntlig om at jeg risikerte d fa ytterligere nedsatt funksjonsevne. Men risikerte G miste
AAP, sG giennomfa@rte mestringskurs og arbeidsutprgving»

341 respondenter, 75 % av dem som Nav gnsket skulle delta, endte opp med a delta pa forskjellige tiltak i Nav-
regi.

I 13 % av de tilfellene Nav gnsket pasientene skulle delta i ulike tiltak, tok Nav hensyn til ME-pasientens
legeerklaering eller til pasientens egen vurdering av sin helsesituasjon.

12 % av dem som ble palagt a delta i ulike tiltak, nektet.

En del pasienter endte opp med a delta i mer enn én type tiltak.

Hvilke tiltak endte du opp med a delta pa? Velg de alternativene som
passer.

Andre typer kurs, spesifiser under
Gradert trening

Kognitiv terapi

Mestringskurs

Aktiv sykemelding

Arbeidsrettet attfgring

Arbeidsutprgving

0% 20% 40 % 60 % 80 %

Figur 53 Huvilke tiltak deltok du pa?

Andre typer kurs er bl.a. yoga, mindfulness og Lightning Process, jobbsgkerkurs.
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Har tiltakene du har deltatt pa bidratt til a bringe deg tilbake i
arbeid eller utdannelse?

¥ Ja, jeg har kommet tilbake i
jobb/utdannelse fulltid

® Ja, jeg har kommet tilbake i
jobb/utdannelse deltid

" Nei, jeg har samme ufgregrad
som fgr

® Nei, ufgregraden min er
hgyere enn fgr tiltakene

Figur 54 Har tiltakene bidratt til gkt funksjonsniva?

Det ser ikke ut som om de tiltakene Nav krever ME-syke skal delta i er szrlig vellykket med tanke pa a hjelpe
brukeren tilbake til arbeid eller utdannelse. 91 % av respondentene som har deltatt i ulike tiltak, har samme
eller hgyere ufgregrad enn fgr tiltakene. Bare 8 % sier at de har fatt hjelp til 3 komme tilbake til skole eller
utdanning pa deltid, og dette er ofte i sveert lav stillingsprosent, som to timer i uken. Siden det er mange
pasienter som har deltatt i mer enn én type tiltak i Nav-regi, er det ikke mulig a8 se noen direkte sammenheng
mellom type tiltak og i hvilken grad de pavirket den ME-sykes funksjonsevne.

Tiltakene gjorde min funksjonsevne betydelig darligere

Tiltakene gjorde min funksjonsevne
betydelig darligere

0% 20 % 40 % 60 % 80 % 100 %

B Sveert uenig ™ Uenig ™ Hverken enig eller uenig ™ Enig ™ Sveert enig ™ lkke relevant

Figur 55 Tiltakenes innvirkning pa funksjonsniva

Uavhengig av hva slags tiltak de deltok i, opplevde 64 % av de respondentene som deltok i noen form for tiltak
at tiltakene gjorde funksjonsnivaet betraktelig darligere.
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Hvis man skiller mellom de ME-pasientene som Nav vil skal delta i arbeidsutprgving eller andre kurs og tiltak,

og de som slipper dette, ser man at det er svaert stor forskjell i hvordan disse to gruppene oppfatter

saksbehandlers holdning bade til ME som sykdom og til ME-pasienten.

Man kan spekulere om det er saksbehandlers manglende forstaelse for at ME er en alvorlig sykdom som gjgr at

de insisterer pa at de ME-syke skal giennomfgre tiltak.

Saksbehandlers
kunnskap om Navs
eget regelverk nar det
gjelder de ytelsene du
spkte om — og regler
som gjelder for ME?

Saksbehandlers
kunnskap om ME?

Saksbehandlers
holdning til ME som
en alvorlig
invalidiserende
sykdom?

delta i kurs eller tiltak

Opplevelse av saksbehandler blant ME-pasientene som ikke matte

0% 20 % 40 %

B Sveaert darlig ™ Darlig ™ Hverken god eller darlig ™ God

60 %

80 %

B Sveert god

100 %

" |kke relevant

Figur 56 Opplevelse av saksbehandler blant ME-pasienter som ikke matte delta pa kurs eller tiltak
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Opplevelsen av saksbehandlers kunnskap om og holdning til ME
blant de ME-pasientene som Nav ville skulle delta i ulike tiltak

Saksbehandlers
kunnskap om ME?

Saksbehandlers

holdning til ME som
en alvorlig
invalidiserende —’——’—’—’——

Saksbehandlers
kunnskap om Navs
eget regelverk nar det
gjelder de ytelsene du
spkte om — og regler
som gijelder for ME?

sykdom?

0% 20 % 40 % 60 % 80 % 100 %

B Svaert darlig ™ Darlig ™ Hverken god eller darlig ™ God ™ Sveertgod ™ Ikke relevant

Figur 57 Opplevelsen av saksbehandlers kunnskap om og holdning til ME blant de ME-pasientene som Nav ville skulle
delta i ulike tiltak

5.2.1 Arbeidsutprgving og alvorlig grad av ME
* 50 % av de som svarte at de hadde alvorlig grad av ME (stort sett husbundet, og problemer med a
klare daglige, ngdvendige gj@gremdl) svarte at de har blitt bedt av Nav om g delta i ulike tiltak.
* 60 % av disse endte opp med G delta i de tiltakene de ble pdlagt.
* 71 % av de alvorlig syke som deltok i tiltak mente at tiltakene bidro til betydelig forverring i deres
sykdomssituasjon.

| denne spgrreundersgkelsen var det 23 % som oppga at de hadde alvorlig grad av ME sist de sgkte pa en
gkonomisk ytelse fra Nav. Alvorlig grad av ME medfgrer at pasienten bare er i stand til 8 utfgre minimalt med
daglige aktiviteter, som a pusse tenner og spise. Pasientene har alvorlige fysiske og kognitive problemer, og
mange er avhengig av rullestol. Pasientene er stort sett husbundne. Det ville vaere nzerliggende a tro at det i
disse tilfellene var liten grunn til at ME-pasienten skulle behgve a delta i tiltak for & vurdere restarbeidsevne.

50 % av dem som hadde alvorlig ME hadde blitt bedt av Nav om 3 delta i arbeidsutprgving eller andre tiltak.

Blant de alvorlig syke ME-pasientene som Nav gnsket skulle delta i tiltak, ville Nav at vel 75 % av tilfellene skulle
gjennomfgre arbeidsrettet attfgring eller arbeidsutprgving, og rundt 33 % av pasientene opplevde at Nav
gnsket 3 sende dem pa enten gradert trening, kognitiv terapi eller mestringskurs. | noen fa andre tilfeller ble
ME-pasienter med alvorlig grad av sykdommen bedt om 3 gd pa Qigong-kurs, eller rett og slett ga pa tur.

Bare 10 % av respondentene med alvorlig ME var enige i at det var en god idé a delta pa tiltakene Nav pala
dem, mens 40 % av pasientene med alvorlig ME informerte Nav muntlig eller skriftlig om at dette var en darlig
idé. Noen lot vaere a protestere fordi de oppfattet det som nyttelgst.,
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«Jeg klagde ikke til Nav. Jeg ble pdlagt @ signere pad aktivitetsplanen og det framgdr klart av info fra Nav om at
ytelse kan trekkes tilbake hvis man ikke signerer. [...] Synes det er uforskammet at Nav tvinger ME-pasienter til
en type behandling som de tvinger sveert fG andre grupper til. Jeg blir irritert hver gang disse aktivitetsplanene
skal signeres, og lei meg, men signerer for @ slippe mer brdk med Nav. »

«Husker ikke hva slags tilbakemelding jeg ga til Nav, men jeg innsa selv at giennomfgring var urealistisk. Var
imidlertid forberedt pa G prgve slik at de kunne se hvor ddrlig jeg var.»

«Jeg falte meg forpliktet etter regelverket, men gnsket ogsd selv  prgve ut aktiv sykmelding for G se om det var
mulig @ komme tilbake i jobb. Etter & ha prgvd aktiv sykmelding i tre médneder (som avtalen var), sgkte jeg om
nye tre maneder med aktiv sykmelding. Jeg ble gradvis sykere og symptomene gkte. Nye symptomer dukket
opp. Etterpa sa fastlegen at: "Hadde jeg visst det jeg vet i dag, hadde du ikke fatt lov @ ga tilbake pa jobb, ndr
jeg nd ser at aktiv sykmelding har fart til en forverring av tilstanden. Fastlegen hadde ingen erfaring med
tilstanden fra for.»

60 % av de alvorlig syke pasientene som Nav ville ha ut i ulike tiltak endte opp med a delta i de tiltakene de ble
palagt av Nav. Flere fritekstsvar beskriver situasjoner der pasientene har blitt truet med a bli fratatt alle ytelser
om de ikke deltar. To av ti nektet likevel & delta i tiltak, av bekymring for a forverre en allerede svaert darlig
sykdomssituasjon.

Hvilke tiltak endte du med a delta pa? ME, alvorlig grad.

Andre typer kurs, spesifiser under
Gradert trening

Kognitiv terapi

Mestringskurs

Aktiv sykemelding

Arbeidsrettet attfgring

Arbeidsutprgving

0% 10 % 20% 30% 40 % 50 % 60 %

Figur 58 Hvilke tiltak deltok du pa? Alvorlig ME

| etterkant er bare 7 % av pasientene med alvorlig grad av ME enige i at tiltakene var en god idé. Ingen er enig i
at tiltakene bidro til 3 gke arbeidsevnen. Ingen opplevde at de gjennom tiltakene fant at de hadde bedre
funksjonsevne enn de trodde fra fgr. Hele 75 % mener derimot at tiltakene gjorde funksjonsevnen deres
betydelig darligere. 71 % mener at de har hgyere ufgregrad na enn fgr tiltakene.

Flere skriver at de desperat savnet jobben sin, og gnsket a forsgke alt som kunne fa dem tilbake til jobb. Likevel
fikk tiltakene ugnskede fglger helsemessig:
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«Jeg gnsket meg inderlig tilbake i jobb, og hadde en mild grad av ME. Jeg giennomfgrte, pd Navs initiativ, men
etter eget gnske, arbeidsutprgvning i seks md. Etter det har jeg hatt alvorlig grad av ME i over to dr. Jeg tror
ikke Nav ville presset meg, vi hadde veldig god dialog.»

« Tiltaket var en positiv opplevelse, men jeg ble mye verre og hadde ikke bedre kapasitet enn ventet.»

«Jeg har stilt meg positiv til alle tiltak, og opplevde det som positivt  delta i et arbeide og et arbeidsmiljg igjen.
Jeg fikk midlertidig tilbakefall etter en tid i ordinaert arbeide, jeg klarte rett og slett ikke arbeide selv ndr
stillingen var redusert.»

«Jeg falte jeg ikke kunne nekte, men har bare greid & gijennomfgre to ganger pa fire md.»

«Jeg deltok pG mindfulness, samtaler med psykolog og trening hos fysioterapeut over ti uker. Jeg samlet alt jeg
hadde av krefter for G klare G komme til disse timene. Spesielt fysioterapeut ble vanskelig og jeg hadde ikke sG
mange timer hos ham (grunnet energilgshet). For ca. 1/2 Gr siden skulle jeg ha arbeidsutprgving som sekreteer.
Da ble jeg sd syk at jeg matte slutte etter veldig kort tid.»

| flere tilfeller blir tiltakene avsluttet etter kort tid pa grunn av pasientens tilstand.

«Fikk legeerklaering, etter noen ukers utprgving av tre timer én dag i uka, om forverring, og tiltaket med
tilbakefgring til egen arbeidsplass ble avsluttet.»

«(Jeg deltok ) i noen dager til jeg mdtte sykehusinnlegges.»

«Jeg var i tiltak fgr jeg ble godt kjent med min egen sykdom. Jeg hadde diagnose, men var til "behandling" hos
psykosomatisk poliklinikk ved Rikshospitalet, hvor det aldri ble rddet meg G hvile / unngd symptomgkning /
minimere stress osv. Tvert i mot ble jeg fortalt at jeg var i en situasjon etter eget gnske og vilje, og jeg gjorde
selvsagt alt jeg kunne for G bli bedre, men alle tiltak / behandlinger gjorde meg bare verre. Til slutt ble jeg totalt
sengeliggende i ett Gr.»

5.2.2 Arbeidsutprgving og mild til moderat ME

Hvis man ser pa pasientgruppen med mild til moderat ME, er situasjonen noe lysere. Vel en tredjedel av denne
gruppen er «enig» eller «svaert enig» i at tiltakene var en god idé. Blant fritekstsvarene er det tilbakemeldinger
om svart gode opplevelser, og om personer som med Navs hjelp har maktet a beholde kontakt med
arbeidslivet.

«Det var veldig viktig for meg @ fa komme i et tiltak. Jeg fikk tilrettelagt sammen med sjefen og Nav, hvor jeg
kunne bestemme selv hvor mange timer i uken, og hvilke dager jeg ville komme. Og de dagene jeg ikke var i
form, gav jeg beskjed til sjefen, og det ble tatt hensyn til og godtatt. Dette har veert utrolig viktig for meg
gjennom 2,5 ar med sykdommen. Jeg hadde en plass jeg kunne komme til, gigre de oppgavene jeg hadde
kapasitet til og bli forstdtt og godtatt av kolleger og sjefen. Jeg klarte ikke G gke kapasiteten mer enn, pa det
meste, én hel dag i uka, fra pd det minste to timer i uka. Men dette har bidratt til ¢ fremme min helse, og til G
forebygge forverring av tilstanden. Det er uhyre viktig & ha en sosial arena og fd mgtt folk, man blir utrolig
deprimert av a bli sittende hjemme og se livet ga forbi»

Det er flere som etterlyser en form for arbeidspraksis der man kan holde kontakten med arbeidslivet, selv om
man ikke klarer a gke stillingsprosenten.

«Jeg fikk beskjed sist jeg snakket med saksbehandler at jeg bare kunne ha arbeidspraksis i et visst antall dr (tror
det var tre). Jeg klarte pa dette tidspunktet G jobbe to timer i uka. Dette er av enorm verdi for meg, det fGr meg
til G klare a ville leve. For alternativet er G vaere hjemme, for det meste liggende alene uten sosial kontakt
overhodet. Jeg mener man md bruke skjgnn! Saksbehandler var forsévidt enig med meg, men far pa sin side
problemer med regelverket, som sier at to timer i uken er for lite til at det kvalifiserer som arbeidspraksis! Jeg er
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kiempemotivert, og vil for alt i verden komme meg ut i jobb igjen. Hvis de fjerner den arbeidspraksisen, da tar
de vekk det lille hdpet og livsgleden jeg har. Jeg har troen pad at jeg skal klare 6 komme meg ut i en eller annen
jobb igjen, men det avhenger av at det vises forstdelse, og talmodighet! Jeg klarer det kanskje ikke om noen
mdneder, men kanskje om et dar? Det hdper jeg av hele mitt hjerte!»

Likevel er det bare 1 % av ME-pasientene med mild eller moderat ME som deltok i tiltak som svarer at tiltakene
har bidratt til 3 fa dem tilbake i jobb eller utdannelse, og bare 7 % som mener tiltakene var en positiv
opplevelse.

60 % av respondentene med mild eller moderat ME som deltok i tiltak i Nav-regi svarte at tiltakene bidro til 3
gjgre funksjonsevnen betydelig darligere.

«Fgr pdlagte "attfgringsregler" hadde jeg en god utvikling, og opparbeidet en god plattform for "normalt"
dagligliv. ALT er borte na!»

«Damene pa arbeidsavklaringskurset var utrolig kjekke. De sdg situasjonen min. Noe Nav ikke klarer. Slike tiltak
er bra for dem som fdr noe ut av det ikke for oss som blir sykere av det.»

«Det er vanskelig a vaere i arbeidsrettet tiltak siden man fint kan presse seg og kraesje etterpd. Jeg har sett i
ettertid at jeg presset meg og kraesjet hver gang jeg deltok. Men siden jeg ikke visste nok om sykdommen tenkte
jeg ikke over @ gi meg.»

«Var i skjermet bedrift. De sad meg og tok sykdommen min pa alvor og prgvde a legge til rette slik at jeg ikke
skulle bli darligere, samtidig som de fikk nok dokumentasjon til a tilfredsstille Nav.»

«Jeg har stilt meg positiv til alle tiltak, og opplevde det som positivt  delta i et arbeide og et arbeidsmiljg igjen.
Jeg fikk midlertidig tilbakefall etter en tid i ordinaert arbeide, jeg klarte rett og slett ikke arbeide selv ndr
stillingen var redusert.

For noen fa fikk arbeidsutprgvingen katastrofale fglger:

«l dag kan jeg gnske inderlig at kunnskapen hadde veert der hos bdde fastlege og Nav til G fortelle meg at jeg
kanskje ikke burde ha forsgkt den arbeidsutprgvingen som har forverret tilstanden min sé dramatisk. Selv
trodde jeg faktisk ikke at jeg kunne bli sa syk at jeg fremdeles ligger i sengen to dr etter.»

5.2.3 Arbeidsutprgving, alle

Hvis man ser pa alle ME-pasientene som pa et eller annet tidspunkt hadde deltatt i tiltak i Nav-regi, bade dem
med mild / moderat ME og dem med alvorlig ME, er det om lag halvparten som opplevde at Nav ikke tok
pasientenes bekymringer pa alvor. Det er mange tilfeller der pasientene gir uttrykk for at de fgler seg presset
og i en umulig situasjon. Deltar de i de tiltakene de blir palagt, risikerer de en forverring i sykdomstilstanden,
hvis ikke risikerer de @ miste den gkonomiske stgtten de har fra Nav.

Som det star i Navs egne regler, er ME en sykdom uten egentlig behandling eller kur. Hvis en pasient blir
sykere, er det med andre ord ingen behandling som kan settes inn for a bedre tilstanden. Det eneste pasienten
kan gjgre er a hvile, og hape at den kommer seg tilbake til sitt tidligere funksjonsniva. Det er imidlertid ikke
noen rask prosess, og det kan ta maneder og til og med ar 8 komme seg etter en forverring. Heldigvis ser det ut
at Nav enkelte steder har begynt & ta laeerdom av erfaring. En respondent skriver:

«Matte ikke ut i arbeidsutpragving, fordi andre ME-syke hadde blitt sengeliggende av det!»
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5.3 Meldekort

*  ME-pasienter opplever betydelige kognitive problemer, saerlig med korttidsminne og
konsentrasjonsevne.

* 70 % opplever det som vanskelig G fylle ut meldekortene riktig.

* 78 % synes det er vanskelig G huske G sende inn meldekortene pa riktig dato.

* 25 % har gadtt glipp av utbetalinger fordi meldekort har blitt sendt inn for sent eller vaert fylt ut feil.

Alle som mottar AAP skal fylle ut meldekort hver 14.dag. Navs nettside slar fast:

«Pa kortet oppgir du arbeid og aktivitet de forrige 14 dagene, og bekrefter at du vil vaere registrert hos Nav i
neste periode. Utbetaling skjer pG bakgrunn av det du oppgir pd kortet.»

Sveert mange ME-pasienter som mottar AAP skriver i fritekstkommentarene at de opplever at meldekortene er
sveert darlig tilpasset den situasjon kronisk syke pasienter befinner seg i. Mange har veert syke i lang tid, og
anser det som svaert lite sannsynlig at det skal skje en drastisk endring i sykdommen over en 14-dagers periode.
Mange opplever det ogsa som vanskelig a fylle ut kortene, og vanskelig @ huske pa a sende dem inn.

Meldekort. Hvor enig er du i de forskjellige pastandene?

Pa darlige dager kan det veere lett 3 | | | | |
utfyllingen e ———————1—

Jeg har problemer med
det er lett 3 glemme a sende inn

meldekort pa korrekt dato

Min ME er sa alvorlig at jeg trenger

hjelper til a fylle ut meldekort

meldekort

0% 20% 40 % 60 % 80 % 100 %

B Svert uenig ™ Uenig Hverken enig eller uenig M Enig ™ Sveert enig

Figur 59 Meldekort

Meldekortene representerer en betydelig utfordring for de ME-pasientene som mottar AAP.

Som man kan se av figuren over, er det mange som finner det vanskelig bade a fylle ut meldekortet og i det
hele tatt huske a sende det inn, pa grunn av problemer med korttidsminne, konsentrasjon og «hjernetake».

70 % svarte at de opplever det vanskelig a huske datoen for innsendelse av meldekort. Det er mange
kommentarer som denne:

99



ME-pasienters mgte med Nav - en spgrreundersgkelse Norges Myalgisk Encefalopati Forening, 2014

«Har flere huskelapper pd telefonen, og samboer ma minne meg pd det om jeg glemmer huskelappene.»
«Saksbehandler fylte dem ut for meg fordi jeg glemte dem.»

Halvparten av dem som sender inn meldekort svarer at de syns det er en utfordring 3 fylle inn meldekortet
riktig:

«Jeg gjennomfgrer og sender meldekort innen fristen. | begynnelsen gjorde jeg feil, men det var pga feil
informasjon. Mamma sendte klage og jeg fikk tilbakebetalt. Det er LETT & gjgre feil der ngr man er ny.»

20 % av dem som mottar AAP er sa darlige at de har behov for hjelp med 3 fylle ut og sende inn meldekort.

15 % av dem som mottar AAP har fatt fritak fra @ sende inn meldekort, mens 10 % har sgkt og fatt avslag. Ut fra
fritekstsvarene fremgar det at mange har spurt saksbehandler om det er mulig a fa fritak, men fatt hgre at det
ikke er mulig.

«Jeg har store problemer med G levere meldekort. Dette skyldes kognitiv svikt og lange perioder med migrene
og synsforstyrrelser som gjgr det vanskelig & bruke pc. Jeg mgtte motstand hos saksbehandler da jeg ba om
fritak fra meldekort. Jeg fikk heldigvis innvilget fritak pga. legeerklaering. »

«Glemte meldekort, anket pluss sgkte om fritak, fikk avslag pd anke og ikke noe svar i det hele tatt pa
fritakssgknad. »

«Har heldigvis en sgster som minner meg pd om dette selv om det en del ganger har vart nzere pd. Jeg har
sendt inn meldekort siste dagen fgr fristen. Ang. spdrsmal om fritak: jeg fikk beskjed om at ingen far fritak!
Greide jeg det ikke selv mdtte jeg fa et familiemedlem eller en venn til G ta det for meg!»

97 % av respondentene sender inn meldekortene elektronisk.

Blant svarene pa spgrsmalet «Hva kan Nav gjgre bedre?» var det sveert mange som nevnte fritak for & sende
inn meldekort som et viktig tiltak. Mange finner det ogsa meningslgst a skulle sende inn meldekort hver 14.
dag, siden de opplever at det er forsvinnende liten sjanse for at det skal bli en forandring i sykdomssituasjonen
pa sa kort tid.

5.3.1 Manglende utbetalinger pa grunn av manglende meldekort

Litt over 25 % av ME-pasienter som mottar AAP hadde gatt glipp av én eller flere utbetalinger av AAP fordi de
hadde glemt, eller vaert ute av stand til, 3 levere meldekort. | noen tilfeller blir det vist forstaelse for
problemstillingen, og det blir ordnet opp raskt.

«I forbindelse med sykehusopphold glemte jeg G sende meldekort. Klaget, og fikk utbetalt i ettertid.»
Noen far stgrre problemer:
«Har fatt redusert utbetaling, pga. for sen (innsending) Men ikke helt uten.»

«Jeg hadde influensa og var enda sykere enn vanlig. Jeg fikk heldigvis legeerklaering pd dette og fikk
tilbakebetalt pengene. Denne hendelsen var veldig stressende og gjorde meg sykere.»

«[...] at jeg ikke fikk utbetalt AAP i en periode hvor jeg Ia lyd- og lysisolert hjemme. Meldekortet ble glemt, jeg
var jo sveert syk. Men nei - jeg mistet en hel periode med utbetaling, jeg sendte inn to anker (klager), men det
ble ikke imgtekommet fra Nav selv med god legeerklzering pd at jeg var sveert syk.»

«[...] det skal legges til at jeg i perioder har veert sa syk at jeg ikke har vaert i stand til G sende meldekort. Dette
har ikke blitt tatt hensyn til, og jeg har ved flere anledninger blitt trukket store deler av utbetalingen som fglge

100



ME-pasienters mgte med Nav - en spgrreundersgkelse Norges Myalgisk Encefalopati Forening, 2014

av dette. Jeg ringte og spurte om G sgke om fritak fra G sende meldekort. Det ble sagt at jeg var for frisk til G
sgke om det, at det ikke kom til G bli innvilget. Jeg mener man burde slippe G sende meldekort nar man er sa
syk. Det er jo ikke fordi jeg ikke gidder, men fordi jeg overhodet ikke hadde kapasitet / hukommelse / krefter /

syn til G utfgre det.»
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6 De som eriarbeid eller utdanning, livskvalitet
* 13 % avrespondentene er i arbeid eller utdanning.
* Under 1 % av respondentene er i arbeid eller utdanning heltid.
*  Respondentene som er i arbeid eller utdanning, ser seg ngdt til G velge bort nesten alle andre
aktiviteter.

Hva er din situasjon | DAG?

¥ 100 % ufer

B Deltidsarbeid, opp til 50 %

W Deltidsarbeid, mer enn 50 %
H Arbeid 100 %

H Skole eller utdanning, deltid
 Skole eller utdanning 100 %

Annet (vennligst spesifiser)

Figur 60 Situasjonen nar det gjelder arbeid / utdanning pa undersgkelsestidspunktet

66 % av respondentene svarer at de er 100 % ufgre. Det var ogsa en relativt stor gruppe (20 %) under «annet».
Dette er bl.a. personer som er i en eller annen form for tiltak, mottar AAP, eller venter pa svar pa sgknad om
ufgrestgnad. Det kan se ut som om det oppsto en del misforstaelser rundt dette spgrsmalet, om det var
spgrsmal om funksjonsniva eller ufgrhet som definert av lege / Nav. | denne sammenhengen er det imidlertid
de som er i arbeid eller utdannelse som er interessante.

Bare 13 % av respondentene er i en eller annen form for arbeid eller under utdanning, av dem er bare ni av
totalt 1221 respondenter i heltid utdanning eller arbeid, og bare atte personer har en deltidsprosent pa over
50 %. Selv om dette er en liten gruppe, er det interessant a se pa hvordan de opplever sin hverdag.

Mange ME-pasienter gir uttrykk for at tapet av jobb eller skoleplass er en stor sorg. De beskriver at de var sveert
glad i jobben sin, og det sosiale nettverket som fulgte med en arbeidsplass. De forteller at de gjorde alt de
kunne for a forbli i arbeid sa lenge som mulig, eller satset alt pa a giennomfgre utdanning. Valget om a forbli i
jobb eller utdanning har imidlertid store kostnader pa det private plan.

Bare fem personer sier at de makter a ha et normalt sosialt liv ved siden av arbeid / utdanning, og dette er alle
personer som arbeider / studerer mindre enn 50 %.
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6.1.1 Sosialtliv ved siden av arbeid / skole

Hvordan er det sosiale livet ditt ved siden av arbeidet/utdanningen?
n=140

B Jeg har et normalt sosialt liv og
et normalt familieliv

¥ Jeg har bare sosial kontakt de
dagene jeg ikke jobber/er pa
skole

 Jeg orker sveert lite sosial
kontakt ved siden av jobben/
skolen

¥ Jeg orker ikke a ha et sosialt liv
utenfor jobben/skolen

¥ Annet (vennligst spesifiser)

Figur 61 Sosialt liv ved siden av arbeid / utdanning blant ME-pasienter som arbeider eller er under utdanning

63 % i denne gruppen sier at de ma hvile sa mye at de har valgt bort nesten alle andre aktiviteter, resten ma
hvile betydelig mer enn friske mennesker pa samme alder. Det er tydelig at det a delta i arbeidsliv eller
skolegang, selv i en liten stillingsprosent, betyr at disse ME-pasientene ma velge bort nesten alt annet av
aktiviteter.

Nar de likevel star i arbeid eller utdannelse, er det fordi arbeidet eller utdannelsen gir dem mye tilfredsstillelse,
og en fglelse av a fremdeles tilhgre samfunnet. Fra ME-foreningens Facebookgrupper og telefonsamtaler til
foreningen, har vi inntrykk av at mange opplever stor sorg ved a matte slutte i arbeid, og at de derfor fortsetter
i jobb selv etter et tidspunkt der de vet at jobben bidrar til forverring av sykdommen.
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Hvor mye ma du hvile for a kunne vzere i arbeid/utdanning?

¥ Jeg trenger ikke mer hvile enn
friske pa min alder

¥ Jeg ma hvile betydelig mer enn
friske pa min alder

Jeg ma hvile sa mye at jeg har
valgt bort de fleste aktiviteter
ut over jobb/skole

Figur 62 Hvor mye ma du hvile for d kunne vzere i arbeid / utdanning?

«Jeg trenger mye tid for meg selv, ro og hvile. Hadde ikke orket G jobbe sG mye som nd om jeg fortsatt hadde
familien rundt meg til daglig. Pr@ver G veere sosialt aktiv, men det krever hvile bade far og etter.»

«Det er sjelden jeg mottar eller gér pd besgk, selv om jeg jobber bare 40 %. Det hadde veert bedre G ha mer
overskudd til den delen for G bedre helsa, men pG samme tid er det viktig & jobbe det man har kapasitet til. Har
nok mye bedre samvittighet ndr en er en samfunnsressurs, men det gar veldig utover det sosiale pG en negativ
madte. Vanskelig G finne balansen her. »

«Har lzert meg til @ hvile selv om jeg ikke er utslitt. Altsa forebyggende. Fungerer veldig bra for meg. »

6.1.2 Faktorer som bidrar til 4 kunne vare i arbeid / skole
*  Mestring av aktivitetsavpassing og energigkonomisering er de viktigste tiltakene for G kunne veere i
arbeid, i tillegg til medisinsk behandling av plager som sgvnforstyrrelser, smerter og omlegging av
diett.
* Ingen av Navs tiltak nevnes som av betydning for at disse ME-pasientene er i arbeid.

P3 spgrsmal om hvilke faktorer de ME-pasientene som er i arbeid eller under utdanning anser som viktig for at
de kan vaere i arbeid / utdanning, er det szerlig tiltak som pasientene har utfgrt pad egenhand som trekkes frem.
Mestring av sykdommen er viktig, og aktivitetsavpassing (funnet en balanse mellom hvile og aktiviteter, og
bytting mellom fysisk og mentale aktiviteter) og energigkonomisering (utfgre oppgavene med mindre bruk av
energi enn f@r) anses som «viktig» eller «svaert viktig» av ni av ti. Naermere halvparten anser det som viktig
eller sveert viktig @ ha endret kostholdet pa grunn av nyoppstatte tarmproblemer eller matintoleranser. Dette
stemmer med funnene fra ME-foreningens brukerundersgkelse fra 2012. Figuren under viser hvilke
behandlinger / aktiviteter ME-pasientene finner nyttige
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Graf 11. Vi ber deg rangere de tiloudene du har prevd etter hvor effektive du synes de har vert for
din situasjon

Aktivitetsavpassing

Behandling pa Lillestrem helseklinikk/Stremmen medisinske senter

Meditasjon- og avslapningsteknikker

Qi-gong trening tilpasset ME-syke ]

Opphold pa rehabiliteringssenter (oppgi gjerne hvilket nedenfor)

Vitamin- og mineratilskudd

Kurs pa leerings- og mestringssenter for & mestre sykdommen

Kiropraktor o Stor forbedring
1 | Forbedrin
Osteopat g
) ) 1 0O Ingen endring
Psykomotorisk fysioterapi .
] O Forverring
Kjempe nattlysolje m Stor forverring

Fysioterapi

Stettebehandling hos psykolog

Lightning Process

Homeopatisk medisin

Kognitiv adferdsterapi ]

Gradert treningsterapi

Kondisjonstrening/progressiv fysioterapi [T I

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Figur 63 ME-pasienters opplevelse av nytten av ulike behandlinger / tiltak, fra ME-foreningens brukerundersgkelse fra
2012

Andre tiltak som har hatt betydning er medikamentell behandling av fysiske plager (sgvnforstyrrelser /
spvnlgshet, smerter, hjerteproblemer, kramper, kvalme, besvimelsetendens e.l.) Halvparten anser dette som
viktig eller svaert viktig for at de kan vaere i arbeid eller utdannelse.

Ut over dette er det individuelt hva som oppleves som viktige tiltak eller hjelpemidler. Behovene varier etter
den enkeltes situasjon. En student nevner Navs mentorordning, en som arbeider pa kontor mener hun kan
veere i jobb takket vaere en stressless-stol der hun kan legge seg og ta pauser. En annen trekker frem at hun har
HC-parkeringsbevis, noe som gjgr at hun slipper a bruke energi pa offentlig kommunikasjon, og kan bruke den
pa jobben i stedet. Dette understreker behovet for a skreddersy Igsninger til den enkelte brukerens behov. En
person trekker frem Navs TULT-ordning som et viktig virkemiddel.

Bare ett sosiogkonomisk tiltak blir ansett a ha betydning, og det er a ha en sikker og trygg gkonomi, og a slippe
den belastningen det er 8 matte bekymre seg. Dette stemmer overens med mange av svarene pa hva Nav kan
gjgre bedre, der en trygg gkonomi og fravaer av gkonomiske bekymringer nevnes mange ganger som tiltak som
vil bedre ME-pasientenes situasjon og evt. bidra til bedring.

Nar det gjelder tiltak fra Nav, er det da ogsa AAP og andre gkonomiske ytelser som trekkes frem som viktige av
tre av fire av respondentene i denne gruppen. Det er ingen andre Nav-tiltak som anses som bidragsytende til at
de ME-syke forblir i, eller har kommet tilbake i, jobb. Bare seks personer mener at aktivitetsplanen som ble
utarbeidet i samarbeid med Nav hadde noen betydning for at de er i arbeid eller utdannelse. | fritekstsvarene
er det flere som nevner at de har gjort alt selv for a finne en arbeidsplass, og at det er egen innsats og ikke Navs
som har bidratt til at de i dag er i jobb.
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«Nav-systemet er for firkantet til G ha rom for at det faktisk er en arbeidsgiver, og kjgrer sine opplegg som om
jeg har trengt ny arbeidsgiver for G komme tilbake i jobb. Jeg opplever at jeg har min gamle arbeidsgiver pG
tross av Nav, ikke pa grunn av Nav.»
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7 Utbetaling av ytelser
o Atte av ti (79 %)har alltid fGtt sine utbetalinger til riktig tid.
e Toavti(21 %) har opplevd G bli stadende fullstendig uten ytelser i kortere eller lengre tid.
* Barei3 % av tilfellene der ytelser uteble, oppdaget Nav feilen selv.

7.1 Har utbetalingene kommet til riktig tid?

Hvordan er din opplevelse av Navs handtering av utbetalinger?
n=899

¥ Jeg har alltid fatt de
utbetalingene jeg skal ha til
riktig tid

¥ Jeg har opplevd at utbetalinger
har uteblitt, selv om det var
gjort vedtak om at jeg skulle ha
dem

Figur 64 Opplevelse av Navs utbetalinger

En respondent sier: «Det er sgknadsprosessen som er vanskelig, utbetalingene gar pa skinner.» Dette er da
ogsa den seksjonen der respondentene har den mest positive erfaringen med Nav. 79 % sier at de alltid har fatt
de utbetalingene de skal ha til riktig tid.

Derimot har 19 % av respondentene opplevd at utbetalinger har uteblitt, selv om det har blitt gjort vedtak om
at brukeren skal ha dem. De fleste av disse tilfellene ser ut til 3 skje enten i forbindelse med meldekort og AAP,
eller i tilfeller der regelverket er komplisert og gjenstand for tolkning — og feiltolkning. Forholdene rundt AAP og
meldekort har blitt omtalt til i et kapittel 5.

Figuren 62 viser hva respondentene fortalte om hendelsesforlgpet etter at en utbetaling uteble. En av tre
etterlyste utbetalingen enten muntlig eller skriftlig, og opplevde at Nav raskt tok tak i saken og ordnet opp.

55 % opplevde derimot at Nav brukte lang tid pa a ordne opp, og to av ti opplevde at Nav skyldte pa at leverte
dokumenter ikke hadde blitt levert. Bare i 4 % av tilfellene hadde brukeren glemt a levere ngdvendige
dokumenter.

«Jeg har glemt G sende meldekort og fatt kraftig redusert utbetaling. (Fra ca. 5 000 til ca 1 500)»

«l overgangsperioden til forlenget AAP ble det rot med betalingen, og pengene kom ikke. Etter én uke begynte
pengene @ komme igjen, men mangler enda noen dagers utbetalinger.»

«Utbetalinger har kommet til rett tid, men i overgangen fra AAP til ufgrepensjon klarte de d rote det til slik at
jeg ble trukket 50 % skatt pa to utbetalinger. Det ble gitt beskjed om feilen etter fgrste utbetaling, men de klarte
ikke G rette opp far etter andre. Ogsad usikkerhet i overgangen om ndr en utbetaling ville komme, ingen klare
beskjeder, og gikk en md. uten utbetaling.»
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«Har skjedd et par ganger, ved flytting til nytt Nav-distrikt.»

«Uproblematisk etter at jeg fikk ufgrepensjon. Fgr dette var det derimot et mareritt. Jeg har ér jeg skulle hatt
penger hvor jeg ikke fikk noe. Andre Gr mdtte jeg ha nye vedtak hver 3. mdned, og det manglet alltid papirer,
ble alltid rot, og det var mye jobb, anker og masing hver eneste gang.»

«Jeg hadde fritak fra G sende meldekort, men sG gjorde saksbehandleren min om pd det uten @ informere meg.
Resultatet var at jeg ikke fikk sendt meldekort og dermed ikke fikk utbetalingen. Som resultat av dette fikk jeg
ikke betalt husleien min og noen regninger gikk til inkasso. Det skapte enorme problemer for meg. Etter dtte
mdneder fikk jeg den uteblitte utbetalingen. Regningene som gikk til inkasso og dermed ble mye dyrere slet jeg
med i lang tid etterpd. Helsen min ble forverret etter dette.

7.2 Hva skjedde da utbetalingene uteble?

Hendelsesforlgp ved uteblitt betaling, n=178

Jeg hadde glemt a levere viktige opplysninger (f.eks. h
kontonummer eller fornyet legeattest)

Nav mente jeg ikke hadde levert opplysninger (f.eks
kontonummer) som jeg visste jeg hadde levert
tidligere

Jeg etterlyste utbetalingen flere ganger, men det _

tok lang tid & ordne opp

Jeg etterlyste utbetalingen skriftlig, og alt ble
ordnet raskt

Jeg etterlyste utbetalingen muntlig, og alt ble
ordnet raskt

Nav viste stor vilje til a rydde opp

Nav oppdaget selv feilen og ordnet opp

0% 20 % 40 % 60 %

Under er noen av fritekstsvarene gjengitt:

«Hun [datteren]har fdtt penger hver mdned, men advokat - som ble trukket inn ved avslag pd ssknad om ung
ufar - oppdaget at utbetalingene helt fra begynnelsen i juni 2005 til hgsten 2011 var feil utregnet. Klage pa
denne saken alene har tatt over to r med en ubeskrivelig saksgang. Fikk etterhvert medhold, og tilbakebetalt
farst kr 36 000, sa to ganger kr 50 000 (siste utbetaling januar 2014) — ingen renter. Men stgrre utbetalinger i
etterkant - ogsad i flere omganger, har gitt svaert krevende ringvirkninger i fht bostgtte, ligning og rentefritak av
studieldn - i flere omganger.»
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«Etter at jeg hadde fatt medhold i en anke pa et avslag pd stgnad opplevde jeg at Nav betalte ut den
dkonomiske stgnaden jeg hadde krav pd for vedtaket var kommet til meg og uten at de hadde sjekket ut hva
stgnad jeg hadde fatt i mellomtiden og avkortet i forhold til det. Det farte til en ny omgang med stort krav om
tilbakebetaling av bruttobelgpet selv om jeg bare hadde fatt nettobelgpet utbetalt. Matte igjen fa juridisk
bistand som i anken og lang saksbehandlingstid til jeg fikk medhold igjen om at det var Nav som hadde gjort
feilen. Fikk veldig forverring i helsetilstand denne perioden. Hadde utallige telefoner til Nav og snakket med
mange ulike som mente mye forskjellig. »

«Nav klarte @ sende mine siste md. Utbetalinger til min tidligere arbeidsgiver. Dvs. de hadde ikke fatt med seg
at jeg hadde sluttet hos arbeidsgiver. Enda jeg hadde informert dem bdde skriftlig og ringt og sjekket at alt var i
orden. Jeg gikk 3md. uten noen ytelser og Nav nektet G rydde opp i sakene. Da de mente de ikke hadde hjemmel
for G kalle pengene tilbake fra arbeidsgiveren min som ikke hadde krav pa dem. Og arbeidsgiver pad sin side
nektet d betale dem ut til meg. Selv om de visste at pengene var mine. De brukte det som straff for at jeg ble syk
i vikariatet som Nav hadde tvunget meg ut i, da de mente jeg kun var lat.»

«Papirene var blitt lagt feil, var forklaringen. Tror det var tre md. uten betaling, men jeg var for darlig til G orke
ta tak i problemet med en gang. Jeg kan skrive under pé at det er rot i papirene hos Nav. En gang fikk jeg
papirer angdende en helt ukjent person med sensitive opplysninger sammen med mine papirer. Hva om dette
hadde kommet ueaerlige mennesker i hende?»

«l 2009 stoppet Nav plutselig utbetalingene uten @ gi noen beskjed eller begrunnelse. Jeg ringte dem og spurte
hvorfor, og grunnen var at de ikke hadde mottatt aktivitetsplan fra legen min. Fastlegen hadde sendt dem dette
to mdneder tidligere. Legen sendte det inn pd nytt, uten at Nav klarte G motta brevet denne gangen heller. Til
sist ble jeg oppfordret av Nav om @ reise ned pa legekontoret, fa brevet i hdnden, og komme opp til Nav med
brevet personlig.»

«Jeg gikk uten inntekt i tre mdneder, under overgangen fra sykepenger til AAP. Fgrst da jeg truet med @ ga til
avisen, kom utbetalingen. Jeg mdtte ta opp dyrt Idn paG kredittkort.»

Bare i 3 % av tilfellene oppdaget Nav selv feilen og ryddet opp, og bare 2 % av dem som har opplevd at
betalinger har uteblitt sier at Nav viste stor vilje til a rydde opp.

En respondent beskriver at vedkommende méatte bruke drastiske virkemidler for & f& ordnet opp:

«Var ikke mulig 6 komme i kontakt med saksbehandler for @ fa forlengelse av vedtak. Jeg fikk flere forklaringer /
lovnader om at jeg skulle bli kontaktet av saksbehandler, noe som ikke skjedde. Tilslutt fikk jeg hjelp til G komme
meg ned pd Nav-kontoret, hvor jeg sa at jeg kom til G utfgre sivil ulydighet ved a ikke fjerne meg fra kontoret
far jeg hadde vedtaket i hdnden. Den lokale avisen var kontaktet pa forhdnd for dekning av saken. Vedtaket
kom pa plass i Igpet av en time.»
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8 Uten ytelser

* 72 % av respondentene har alltid hatt en eller annen form for ytelse fra Nav i perioden etter at de fikk
ME.

* 28 % av respondentene har opplevd d bli stGende helt uten ytelser fra Nav i perioder etter at de fikk
ME.

*  Bare 13 % av dem som ble stdende uten ytelser har fatt hjelp av Nav sosial.

* 66 % av alle respondentene sier de har ddrlig eller svaert ddrlig gkonomi.

* De som har blitt stGende uten ytelser i perioder beskriver at situasjonen i stor grad pavirker helsen og
sykdomssituasjonen.

8.1 Arsak til at ME-pasienter var helt uten ytelser fra Nav

Hvorfor ble du staende uten gkonomiske ytelser? n=255

Annet (vennligst spesifiser)

Jeg hadde levert sgknaden om ytelsen for
sent

Jeg ventet pa avgjgrelsen pa en anke

Innvilget ytelse hadde utlgpt, og jeg
hadde vaert for sent ute med & sgke pa ny
ytelse

Innvilget ytelse hadde utlgpt, og den nye
var ikke innvilget grunnet lang
saksbehandlingstid

Jeg ble fratatt gkonomiske ytelser jeg
allerede hadde

Jeg fikk ikke innvilget gkonomiske ytelser
fra Nav

|

0% 10 % 20% 30% 40 %

Under «annet» var det en del svar som gikk igjen:

*  Manglende utfylling av meldekort.

*  Nav hadde forlagt papirer.

* legen hadde ikke levert ngdvendige papirer.

*  Bytte av saksbehandler fgrte til at saken ble glemt.

*  Brukerne opplever at de ikke har fatt nok informasjon om hva de kan sgke om, eller hvilke ytelser som
finnes.

*  Brukerne har ikke fatt nok informasjon om hvordan de sgker. Sgknadene ble derfor ufullstendige eller
feil fylt ut eller de manglet viktige vedlegg.
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*  Brukeren hadde flyttet fra et Nav-kontor til et annet og papirer var blitt bort pa veien.

Noen respondenter svarer pa dette spgrsmalet ved 3 fortelle om saksbehandlere som hjelper dem til 8 UNNGA
a bli staende uten ytelser:

«Saksbehandler ringte meg og jeg fikk time pé dagen til G fd hjelp med d fylle ut ufgressknaden, da jeg hadde
glemt / ikke skjgnt instruksjonene jeg fikk. SG sgknaden ble levert i tide til at jeg slapp G ga uten ytelse.»

| flere tilfeller har fraveeret av ytelser ikke vaert Navs skyld, men Nav har derimot veert til stor hjelp med a fa
ytelser pa plass:

«Fgr jeg fikk diagnosen tok jeg ulgnnet permisjon fra jobben min for G pr@gve @ gjgre noe annet. Siden ingen fant
noe galt med meg gikk jeg ut fra at jeg "bare" var utbrent og trengte litt forandring. Etter kort tid i ny jobb
kollapset jeg helt. Uten sikkerhetsnett. Og hadde ikke energi til G ta vare pG meg selv eller G ordne opp i
situasjonen min. Levde av sparepengene mine. Da jeg omsider kom meg sdpass at jeg ba om et mgte med Nav,
fikk jeg rask, god og relevant veiledning. Og veldig gode rdad og stor forstaelse. Jeg glemmer det aldril»

Blant de 28 % av respondentene som opplevde a vaere helt uten ytelser i perioder, er det sveert mange ulike
arsaker:

«Jeg har glemt G fylle ut meldekortene til rett tid. Generelt sett er meldekortene slitsomme & forholde seg til. »

«Min lege fulgte ikke opp & sende inn ny legeerklzering ved et par tilfeller slik at en stgnad opphgrte noen
mdneder for jeg fikk en ny. Var ikke Nav sin feil.»

«Sgknaden "forsvant" i systemet to ganger og jeg var uten utbetaling flere md. pga. rot i systemet»

«Grunnet lang saksbehandlingstid hos Nav sto jeg noen mdneder uten inntekt for jeg fikk innvilget AAP og
etterbetalt.»

«De MA ha oversikt over utbetalinger ol. samt sende inn sgknader om ytelser i god tid til forvaltning slik at vi
som brukere ikke blir hengende i ett gkonomisk tomrom. Det hjelper ikke at penger blir etterbetalt dersom man
ikke kan betale utgifter pd tre md. Det er en stor ekstra belastning G fG gkonomiske problemer i tillegg til G vaere
syk.»

«Nav styrte lenge med skattekortet mitt, mente de ikke hadde fatt det, og jeg mdtte dra opp pd kontoret deres
to ganger og levere. Dette fgrte til at jeg var tre maneder uten én eneste utbetaling og hadde ingen penger G
leve for, heldigvis fikk jeg litt hjelp fra kjeereste og foreldre. Dette var veldig utslitende, og det hadde veaert bedre
om Nav hadde mandat til G hente ut direkte fra Skatteetaten.»

Overgangen fra AAP og til varige ufgreytelser ser ut til 3 vaere en periode der flere blir stdende uten ytelser:

«Sluttrapport etter AAP ble gjort uten G innhente nye opplysninger om helsetilstand og Nav har dermed helt
uforstaelig erkleert meg frisk. Har anket og kan ikke sgke om gradert ufgr eller andre ytelser fgr den er
behandlet om ca. tre md.»

«Kunne ha blitt det (uten ytelser) nd. Jeg ville ikke sgke om ufgre nd, men fortsette pd AAP, og det ble fremstilt
som alternativer, enten anke og risikere @ bli uten penger 6-12 md., eller finne meg i det og motta ufgre. Det var
bare i en bisetning at jeg spurte om det var noe i regelverket som hindret meg i G gjgre begge deler.»

«Fgrste gang jeg s@kte om ufgrepensjon sd stoppet de vedtak om AAP. De sa at jeg ikke hadde rett pg AAP
mens jeg sgkte om ufgrepensjon. Fikk avslag pd ufdr. Da mdtte jeg sgke pé nytt om G fa AAP igjen.
Behandlingstiden var pa tre uker. Dette var rett far jul sa det var veldig vanskelig.
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«Ble stdende uten ytelse i fire mdneder. Nav brukte ti mdneder pa & behandle ufgresgknaden. Fikk avslag og sd
tok det ytterligere to mdneder fgr jeg fikk innvilget ny runde med AAP. Da med hjelp fra advokat.»

Noen er i situasjoner der det ikke er noe regelverk som «passer», og faller mellom to stoler:

«Var student da jeg ble syk. Nav nektet & behandle sgknad (om gkonomiske ytelser) s lenge jeg var registrert
hos Lanekassen. Det resulterte i ti md. uten utbetalinger (fra hverken Ldanekassen eller Nav) pga.
behandlingstiden. Da s@knaden ble innvilget fikk jeg ikke betalt for de ti md.. Det gjgr at jeg fortsatt sliter med
et privat Ian jeg ikke har penger til G nedbetale. »

«Gikk 3,5 dr far datter fikk rett diagnose, mor har ikke kunnet jobbe og har ikke fatt noen gkonomisk stgtte
fordi det ikke forelG noen diagnose. »

8.2 «Sosialen»
8 % av alle respondentene, 43 % av dem som av forskjellige grunner ble staende uten ytelser, ble bedt om a
henvende seg til Nav sosial for a fa hjelp.

59 % av de 108 respondentene som opplevde a bli sendt til Nav sosial, ventet pa svar pa en sgknad, 26 % hadde
fatt avslag pa en sgknad, og 15 % ventet pa svar pa en anke.

«Jeg har blitt bedt om G henvende meg til sosialkontoret ndr saksbehandler i Nav ikke iverksatte utbetalinger
jeg hadde krav pa. Da jeg etterlyste pengene, ble jeg bedt om «G gG pad sosialen». »

For mange var ikke dette en Igsning:

«Da sykepenger ikke ble utbetalt pga. feil hos Nav, ble jeg radet til G sgke det (sosialstgnad red. anm.) enda
saksbehandler burde vite at jeg ville fG avslag grunnet ektefelles inntekt. Uverdig opplevelse. Jeg sgkte
naturligvis ikke.»

«Ja, men du fdr ikke hjelp med avdrag pd Idn pa for eksempel leiligheten din. Hadde dette veaert over lenger tid
blir man enten veldig sulten eller mister hjemmet sitt. Og mister du hjemmet ditt far du ikke sosialhjelp lenger
for da har du jo kapital pé konto, kanskje.»

«Fikk ikke hjelp fordi jeg hadde aksjer og fond fra ddp og konfirmasjon og fordi jeg bodde hjemme hos mor. Mor
som er ufgr fikk heller ingen gkonomisk hjelp.»

«Fikk avslag pd sosialhjelp med karantenetid fordi de mente jeg hadde mottatt et sdpass stort belgp pd hgsten
fra AAP og at jeg skulle ha spart pengene mine. Jeg brukte penger pa terapi - men det er ikke godkjent pd
sosialen med mindre det er f.eks. fysioterapi.»

«Saksbehandler mente at det var Nav sosial som hadde "ansvaret" for meg, noe Nav sosial var sterkt uenig i.»

Flere fritekstsvar handler om at personer som ble staende uten ytelser ikke ble opplyst om at de kunne sgke
hjelp hos Nav Sosial.

«Hadde jeg fdtt info om denne muligheten hadde jeg gjort det. Ingen info G fd.»

«Spurte om mulighet for annen gkonomisk hjelp mens jeg ventet pd sykepenger, men fikk beskjed om at Nav
ikke kunne hjelpe meg og at jeg bare mdtte vente.»

«Men de hjelper ikke med det heller. Jeg er for syk til G dra pd Nav-kontoret og alt oppleves nedverdigende. Jeg
vurderer a flytte til en annen kommune enn XX, for her fGr man ikke hjelp. Ikke sosialhjelp en gang.»
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Bare 13 % av dem som ble staende uten ytelser endte opp med a fa hjelp i kortere eller lengre perioder fra Nav

sosial.

«Ja, som enslig mor med omsorg for barn og ME-syk sto jeg i fare for G miste SFO / barnetilsyn da min gkonomi
ble sd innsnevret etter G ha gatt over fra sykepenger til AAP. Sgkte barnetilsyn med dokumentasjon fra flere
instanser samt lege om at det var viktig G opprettholde bade for meg, barnet og hjelpeapparatet rundt. Fikk
avslag og har anket, fikk avslag pG anke og har klaget pa dette igjen. Midlertidig sosialstgnad nd fra maned til
mdned for G klare G opprettholde livsopphold og tilsynsordning og ma sgke pa nytt sammen med ny
dokumentasjon hver md. for a sikre tilsynsordning.

Respondentene overlevde i stedet ved a ta opp lan, i fgrste rekke fra familie og venner, men i noen tilfelle dyre
forbrukslan. Andre har sett seg ngdt til a selge eiendeler for 3 overleve. Figur 62 viser hvordan respondentene
overlevde gkonomisk i perioder uten ytelser.

Hvordan har du klart deg gkonomisk hvis du har blitt stdende
uten ytelser fra Nav i en periode? Velg de alternativene som
passer. n= 245

Jeg har fatt hjelp fra Nav sosial

Jeg har en inntekt ved siden av de offentlige
ytelsene

Jeg har mattet selge verdisaker (hytte, bil,
bate.l.)

Jeg har brukt oppsparte midler
Jeg har mattet ta opp banklan
Jeg har lant/fatt penger fra familie

Jeg har |ant/fatt penger fra venner

0% 20% 40 % 60 % 80 %

Figur 65 Hvordan har du klart deg gkonomisk hvis du har blitt stdende uten ytelser fra Nav i en periode?

8.3 Uten ytelser, innvirkning pa livskvalitet

Sveert mange av respondentene som har blitt stdende uten utbetalinger i kortere eller lengre tid beskriver at
det har hatt en betydelig innvirkning pa helsen deres. 79 % mener at fraveeret av ytelser, og de bekymringer
det fgrer med seg, bidro til at sykdommen forverret seg.

Respondentene beskriver ofte en langvarig prosess for a fa ryddet opp, og at dette, kombinert med
opplevelsen av a ha en usikker gkonomi, bidrar til en forverring i sykdomssituasjonen.

«Jeg gikk uten inntekt i tre mdneder under overgangen fra sykepenger til AAP. Fgrst da jeg truet med 4 ga til
avisen, kom utbetalingen. | mellomtiden matte jeg ta opp dyrt kredittkortlan.»

«Pengene kom jo til slutt, etter at mine foreldre hadde ringt advokat og betalt mine regninger i flere md.»

«Mellom sykepengestgnad og rehab. / arbeidsavklaringspenger sto jeg uten noen type stgnad / utbetalinger i
et halvt ér (og matte Idne penger av mine foreldre og min sgster for a klare meg)»
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79 % av dem som ble uten ytelser (249 respondenter) var «svaert enig» (54 %) eller «enig» (25 %) i at den
gkonomiske usikkerheten bidro til at de fikk gkte ME-symptomer. Omtrent like mange mener at situasjonen
gjorde det vanskelig @ mestre sykdommen. | tillegg til den store andelen som opplevde at ME-sykdommen ble
mer alvorlig, opplevde halvparten at de fikk nye problemer i tillegg til ME, som angst og / eller depresjon.

Bare én av ti (9 %) mener at situasjonen ikke pavirket helsen deres.

Hvordan pavirket mangelen pa ytelser helsen din?
n=247

Mangelen pa ytelser bidro til at jeg | | | | |
eller depresjon) i tillegg til de L ___ 1 1 | 1

plagene jeg allerede hadde

e e mecmotomer - T D |
fikk gpkte ME-symptomer S B IS ————————————————
rckans £ meswe scrmmen mi 1N I I |
vanskelig @ mestre sykdommen min e

Mangelen pa ytelser pavirket ikke -.III
helsen min

% 20 % 40 % 60 % 80 % 100 %

B Svaert uenig  ®Uenig ™ Hverken enig eller uenig M Enig ™ Svzert enig ™ lkke relevant

Figur 66 Hvordan pavirket mangelen pa ytelser helsen din?

Halvparten av dem som opplevde a sta uten ytelser, forteller at den gkonomiske usikkerheten pavirket
muligheten deres til 3 kjgpe sunn mat eller medisiner, benytte seg av helsetilbud og tannbehandling, eller
betale ngdvendige regninger som strgmregningen. Situasjonen gikk ogsa ut over evnen til & delta i sosiale
sammenhenger, og evnen til 3 bekoste barnas aktiviteter og andre behov.

«AAP ble plutselig stoppet fordi Nav mente jeg mdtte ha et mgte med saksbehandler. Fikk ikke noen beskjed om
dette fgr pengene ble stoppet, fikk bare et brev i posten om at pengene var stoppet fordi jeg ikke hadde veert i
mgte. Da jeg kontaktet Nav fikk jeg beskjed om at jeg ikke skulle ha noe mgte og de kunne ikke forsta hvorfor
pengene ble stoppet, men jeg ble overfart til fem forskjellige personer fgr de kunne sette i gang utbetalingene
igjen. Dette var en stor pdkjenning og gjorde meg sykere.»

114



ME-pasienters mgte med Nav - en spgrreundersgkelse Norges Myalgisk Encefalopati Forening, 2014

Hvordan pavirket mangelen pa ytelser din evne til 3 klare vanlige
utgifter?
n=247

| | | | |
Bekoste dine barns aktiviter og andre _
o !--II

Delta i sosiale sammenhenger/
fritidsaktiviteter --.l-
Betale ngdvendige regninger (strgm, _--..

telefon, husleie o.l.)

Tannbehanding [ ]
Kiope sunn mat | ] [
Kiope medisiner N [ I

Benytte deg av helsetilbud som kunne _
srere i hick I [ [

0% 20% 40 % 60 % 80 % 100 %

®Svertmye ®Mye ™ lkkevesentlig ™ Litt ™lkkeidetheletatt ™ lkke relevant

Figur 67 Hvordan pavirket mangelen pa ytelser evnen din til d klare vanlige utgifter?

Fraveeret av ytelser er ekstra stor belastning fordi sa mange fra fgr sliter med darlig gkonomi. Bare 6 % av
respondentene klassifiserte gkonomien sin som god eller meget god. Blant dem som klassifiserte sin gkonomi
som god eller meget god bodde 80 % sammen med ektefelle eller andre naere familiemedlemmer.

De enslige rapporterer at de har en darligere gkonomi enn dem som bor sammen med familiemedlemmer.
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Hvordan er din gkonomi i dag?

\
B |

0% 10 % 20% 30% 40 % 50 % 60 % 70 % 80 % 90% 100 %

® Svaert darlig ™ Darlig ™ Tilfredsstillende ™ God ™ Meget god

Figur 68 Hvordan er din gkonomi i dag?
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9 Kommunikasjon og informasjonsflyt

9.1 Kommunikasjon mellom Nav og brukerne

Kommunikasjon mellom Nav og brukerne
[ 1 1 1 /| | | | |
Jeg har bedre kunnskap om mine rettigheter enn -_--I
de Nav-ansatte jeg har hatt kontakt med
Det er forskjell pa kunnskapsnivaet blant de Nav- I.-_I
ansatte jeg har veert i kontakt med
Det er lett a fa informasjon om status for en --lll
sgknad
Navs spknadsskjemaer er lette a fylle ut _-.|I
Navs sgknadsskjemaer er lette a forsta _--|I
Det er lett a forsta innholdet i vedtak fra Nav ---Il
Ved telefonkontakt far jeg god og fullstendig --.Il
informasjon om ytelser og rettigheter
Det er lett a finne den informasjonen jeg trenger ---|I
pa Navs nettside

0% 10 % 20 % 30 % 40 % 50 % 60 % 70 % 80 % 90 %100 %

B Sveert uenig ® Uenig ™ Hverken enig eller uenig ™ Enig ™ Svzert enig ¥ lkke relevant for meg

Figur 69 Brukernes opplevelse av kommunikasjonen med Nav

| ekspertutvalgets delrapport: «Brukernes mgte med NAV Delrapport fra ekspertgruppen som gjennomgar
NAV, Avgitt 15. september 2014 »

https://www.avyo.no/kunder/avyo/cms.nsf/%28SA11%29/D3CCF77C6964CC87C1257D54004184F2?0penDocu
ment

pekes det pa at informasjonsflyten mellom Nav og brukere ma bli bedre. Her nevnes bedre og mer forstaelig
informasjon pa nett og i brev, og overgang til elektronisk kommunikasjon.

Svarene pa spgrsmalene om informasjonsflyt mellom bruker og Nav i denne undersgkelsen understreker
behovet for bedre kommunikasjon.
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| tillegg til de problemer med feilinformasjon, uforstaelige brev og sgknadsskjemaer alle Nav-brukere opplever,
har ME-pasienter problemer som er spesielle for pasientgruppen. | fritekstsvarene kommenterer enkelte at de
pa grunn av kognitive problemer finner det vanskelig a tilegne seg eller huske ny informasjon. Dette gjelder
bade innhold i brev, informasjon pa Navs nettsider, og hva som blir formidlet pa mgter.

Dette er den delen av undersgkelsen der brukerne er mest entydig misforngyd med Nav. Likevel finnes det
unntak, og som sa mange andre steder, ser det ut som om opplevelsen er avhengig av innstilling og kunnskap
hos den eller de personene Nav-brukeren mgter.

«Nav har kommet seg siste drene! Mye greiere folk som svarer i telefon, og de forsgker hjelpe videre / finne ut.
Men aner ikkje om eg har saksbehandler eller en kontakt.? Skulle gnske eg kunne se pG Nav som en hjelper og
ikkje en motstander ndar du trenger hjelp og rettledning.»

9.1.1 Saksbehandler

Som vi allerede har sett i avsnittet om mgtet med saksbehandler i avsnitt 4.2, opplever ME-pasientene at det er
stor forskjell i kunnskapsnivaet blant de Nav-ansatte, bade nar det gjelder Navs egne regler, og om sykdommen
ME.

Noen har hatt sveert god erfaring med sine saksbehandlere:
«Mine to saksbehandlere har veert svaert hjelpsomme og gjort hva de kunne for meg!»

«Saksbehandler som ikke hadde kjennskap til ME var veldig interessert i @ fa kunnskap fra meg, fa vite hvordan
det fgles 6 ha ME»

«Jeg har veert sa heldig at jeg har hatt den samme saksbehandleren fra jeg kom inn i "systemet" til jeg ble
innvilget ufgretrygd. Hun har veert svaert profesjonell, vist respekt for min situasjon og klart G balansere det mot
lover/regler som ma folges. Det har aldri vaert problem G komme i kontakt med henne. Pga. kognitive problemer
er det vanskelig for meg d@ snakke i telefon (gjgre avtaler, ta mot beskjeder osv.). Dette informerte jeg henne om
tidlig og vi avtalte at jeg kunne kontakte henne per e-post hvis det var noe. Det fungerte veldig fint for meg.»

«Jeg hadde veert ‘lost’ uten min saksbehandler!»
Andre er langt fra forngyd med de saksbehandlerne de har mgtt:
«Har opplevd a bli feilinformert / fa ulik informasjon av flere Nav-ansatte.»

«Kvaliteten pa alle (bortsett fra én) Nav-ansatte jeg har veert i kontakt med er sjokkerende lav, totalt
inkompetente, frekke og vemmelige hvis man er hyggelig, men hvis man blir sint og kan noen paragrafer blir de
ok!»

«Telefonkontakt med min saksbehandler er ikke bra, men de fleste, ndr jeg ringer andre steder, de er
hjelosomme. En gang fikk jeg veldig feil info, men ellers er de hjelpsomme, men de sier ofte 'men dette skal
saksbehandleren din hjelpe deg med' men det blir ikke sGnn.»

«Jeg har kun hatt én, som kjenner "mange som blir friske".»
«Samtlige saksbehandlere jeg har veert i kontakt med virker ferske og lite kunnskapsrike!»
«Har fortsatt til gode G mgte en Nav-ansatt som sitter pa ngdvendig kunnskap. »

Som vi sa i kapitlet om mgtet med Nav, er det 17 % som opplever det som en fordel a bytte saksbehandler. Det
er ogsa mange respondenter som gir uttrykk for at det burde vaere mulig a be om a bytte.
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9.1.2 Rettigheter

Mange opplever at det er vanskelig a finne ut hvilke ytelser som finnes og hvilke det er aktuelt a sgke pa. Fra
ME-foreningens grupper pa Facebook kjenner foreningen til at det var stor usikkerhet blant mange i
forbindelse med overgang fra AAP til permanente ytelser, og man ser ofte at pasienter ikke kjenner til
grunnstgnad og hjelpestgnad, mulighet for hjelpemidler osv. Det kan vaere svaert vanskelig a finne dette via
Navs nettsider.

«Har aldri blitt fortalt hvilke rettigheter eller muligheter jeg har.»

«Jeg ma sveert ofte lete opp og minne Nav pd hva jeg har krav pa.»

«Nav opplyser ikke om rettigheter. Det lille jeg vet har jeg ved tilfeldigheter fatt opplyst av andre.»
«Jeg faler ikke at de vet nok om hverken stgnaden eller min sykdom.»

«Det er ikke alltid sa lett G forstd konsekvensen av vilkar / krav sett i forbindelse med egen situasjon. Det er
mye som ikke stdr noe sted. Det oppdager du ndr du ringer kundesenter og spgr om noe.»

«Jeg vet ikke mine rettigheter, men Nav kommer ikke med noe. De informerte bare at dersom jeg ikke kunne
begynne d jobbe etter de fire Grene med AAP, som er i september i Gr, sG ma jeg over til sosialen. Det med ufagr
var det jeg som tok opp, men saksbehandler sa som sagt at hun nesten kunne garantere at jeg ikke fikk
gjennomslag, da jeg var for ung og ikke hadde alvorlig nok sykdom. Utrolig at de vil ha syke mennesker over pd
sosialhjelp. Da ma vi selge hus og bil. Blir provosert og lei meg. Jeg orker jo ikke G argumentere, og faler meg sG
urettferdig behandlet. »

«Jeg synes det er svaert vanskelig G sette meg inn i og vurdere hva jeg har rett til, og jeg synes det er vanskelig d
ta det opp med Nav. Basert pd andres erfaringer er jeg livredd for G fa et negativt stempel og bli motarbeidet pa
Nav, bli tvunget til arbeidsutpraving eller @ bli fratatt AAP. Det er ogsad fryktelig slitsomt @ fa skrevet sgknader,
ndr jeg farst har funnet ut av noe jeg har rett pa eller muligens har rett pd. Skulle gnske det var mer hjelp a fa til
det.»

«Jeg har kun fatt informasjon om hva som skjer hvis man ikke har aktivitetsplan, dvs. miste ytelse.»

«Det tar veldig mye energi G kontakte Nav og sgke om forskjellige ting fordi jeg ikke vet hvem i Nav jeg skal
kontakte og de vet heller ikke hvem jeg skal kontakte eller hvem som skal ha sgknad eller hva jeg har krav pd og
hvordan lover og regler er. Det er flere ting jeg vil sske om, men jeg kvier meg fordi dette tar sG mye energi at
jeg blir sykere og det gdr ut over hele familien min.»

9.1.3 Telefonkontakt
«Har brukt 55 55 33 33-nummeret til Nav. Har alltid blitt mgtt med forstdelse, respekt, og kunnskap, og har
veert en fin mdte til G sende meldinger til saksbehandler.»

«Det er stressende og belastende at det kan verre sa vanskelig @ fa direkte kontakt med saksbehandler for a fa
hjelp til a fylle ut og forsta skjemaer.»

«Nav lokalt er supre. Men @ ringe sentralt telefonnummer har jeg sveert ddrlig erfaring med. Telefonkontakt er
ikke fristende i det hele tatt.»

9.1.4 Utfylling av sgknader

Kognitive symptomer som konsentrasjonsvansker og problemer med korttidsminnet er vanlig hos ME-
pasienter. Det er vel neppe overraskende at mange opplever at det er vanskelig a fylle ut sgknader. |
fritekstsvarene kommer utfylling av sgknader opp ved flere anledninger. Enkelte er sveert forngyd med a ha fatt
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hjelp av saksbehandler til a fylle ut sgknadene. Andre opplever sgknadene som svaert vanskelige a forholde seg
til, og er avhengige av hjelp fra familie eller venner.

«Har ikke hatt kapasitet til G lese om alt jeg har behov for pa Navs sider. CV-innlegging matte gjgres av min
mann. Jeg er hgyt utdannet, men fant CV-innleggingen umulig @ fa til. Andre sgknader har jeg ikke veert klar
over at jeg kunne bruke, husker jo ikke ting som blir sagt. Har hatt repetisjonsmgter med Nav fordi det er
vanskelig G vite saksbehandlingsprosedyrene deres. Savner oversikt over stegene i saksbehandling. Blir uvel og
belastningen er stor ndr man er usikker om saksbehandler forstar ens sykdom, funksjonssvikt og behov for klare
meldinger. Det er tungt G be om mgte hver gang man er usikker. Savner tettere oppfalgingsmgter under AAP. »

«Umulig G fylle ut skjema ved alvorlig og moderat ME, hjelp av samboer.»
«Enkelte skjemaer (egenvurdering f.eks.) gir lite mening for en med ME.»

«De fgrste drene jeg var syk fikk jeg hjelp til d fylle ut alle sgknadsskjemaer av Nav - jeg var for syk til G klare det
aleine.»

9.1.5 Status pa sgknader
Vi har sett at mange pasienter opplever ventetiden pa vedtak som belastende, og at mange opplever at denne
belastningen bidrar til a forverre sykdomssituasjonen.

«Status: "Under behandling" gir ikke mye informasjon - men det er lett @ finne den.»

9.1.6 Nettsider
Respondentene opplever det vanskelig a finne den informasjonen de ser etter pa Navs nettsider. F.eks. finner
man ikke regelverket angdende ME/CFS ved a spke pa Navs egne sider, men det kan nas via spkemotorer.

«Jeg syns mine rettigheter er vanskelig G finne, og hvordan jeg skal sgke.»

«Det er som regel lett G finne fram pa nettsidene til Nav, men ofte jeg ikke finner det jeg lurer pa der. Ofte far
man ikke den hjelpen man trenger ndr man ringer heller, eller de vet ikke.»

«For oss med ME ser jeg pa det som en stor utfordring G matte bruke telefonen, gd i postkassa, poste brev
fysisk. All kontakt over telefonen krever en enorm konsentrasjon for G klare G legge frem aerendet pd best mulig
madte, mail eller direktemeldinger giennom "mine sider" (som man kan sende pa det tidspunktet pG dggnet
hjernen er litt vaken ville vaert mye enklere for meg)»

9.1.7 Navsradgivende leger
«De kunne hatt en egen gruppe pd Nav, som kun jobber med ME-pasienter. Og ndr saker skal avgjgres, bgr de
ikke bruke Nav-legene, men spesialister som kan ME.»

9.2 Bortkomne papirer
* 46 % av de ME-syke Nav-brukerne har opplevd at viktig informasjon har kommet pd avveie.
* 25 9% har opplevd at viktige vedlegg har blitt borte.
* 13 % har opplevd at selve sgknaden har forsvunnet.
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Har du opplevd at Nav pa nytt ber om viktig informasjon som du
mener du allerede har levert? (F. eks. legeerklzeringer,
kontonummer e.l.) Velg de alternativene som passer. n=861
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Figur 70 Bortkomne papirer

Litt over halvparten, 54 %, er i den heldige situasjonen at Nav ikke har forlagt viktig informasjon og ma be om
den igjen, og dermed forlenge saksgangen. 41 % har opplevd at vedlegg til sgknader blir borte, 13 % har
opplevd at selve sgknaden har kommet pa avveie. Det kan se ut som en andel av disse tilfellene skjer i
forbindelse med bytte av saksbehandler, eller i forbindelse med flytting fra et Nav-kontor til et annet. For gvrig
beskrives det at alle slags papirer har blitt borte; kjennelser fra trygderetten, legeerklaeringer, regninger og
bilag og til og med Navs egne svar og vedtak, i flere tilfeller skal en persons totale Nav-mappe ha blitt borte.
Respondentene forteller ogsa om viktige papirer som har blitt arkivert av Nav, ulest.

«De har flere ganger mistet viktige papirer og hele mapper ved flytting.»
«Nav har rotet bort mange papirer. Det verste var da jeg mdtte sende samme legeerklaering tre ganger.»

«Har leert G ALLTID dra til Nav og fd kopi med stempel pG papirer som skal leveres. ALDRI ta noe muntlig, sgrg
for a fa skriftlig alltid. Selv da blir det tull noen ganger.»

Noen beskriver at de har gatt glipp av utbetalinger pa grunn av rot hos Nav.

«Vedtakene mine har ikke blitt fortigpende fornyet, men stanset opp med jevne mellomrom fordi min
saksbehandler pd XXX har unnlatt / glemt G sende inn ngdvendige papirer - selv om hun har forsikret meg om at
"alt er i orden".»

For dem som opplever dette gjgr det en allerede belastende prosess enda vanskeligere:

«Har flere ganger mattet levere papirer pa nytt, og fatt en sgknad avsldtt grunnet "mangel pég dokumentasjon”,
og har da ikke fatt beskjed om det fgr jeg har fatt avslaget. Og md da gjiennom prosessen med @ anke, @ finne
alle papirer pd nytt. Veldig slitsomt, og tar meg mange mdneder G f& gjennomfgrt. Har endt opp med at jeg har
veert for syk til G anke.»

«Papirene var blitt lagt feil, var forklaringen. Tror det var tre md. uten betaling, men jeg var for darlig til G orke
ta tak i problemet med en gang. Jeg kan skrive under pG at det er rot i papirene pd Nav. En gang fikk jeg papirer
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angdende en helt ukjent person med sensitive opplysninger sammen med mine papirer. Hva om dette hadde
kommet uzerlige mennesker i hende?»

Noen skriver at de mistenker Nav for a trenere saker med vilje, eller for a feilrepresentere saker. Hvis dette
medfgrer riktighet, vitner det om en alvorlig ukultur innen Nav.

«Dette har i stor grad veert med pd G forlenge ventetiden og trenere saksgangen. »

«Nav ber stadig om at jeg skal skaffe pa nytt dokumentasjon jeg allerede har levert for flere ar siden, og som
opprinnelige vedtak er fattet pa bakgrunn av. De ber ogsd om dokumentasjon som er helt irrelevant i medisinsk
sammenheng, og som ofte ikke lar seg fremskaffe pa grunn av tiden det har gdtt siden aktiviteten ble
gjennomfart. Vieridagi2014 og Nav har veert involvert siden 2010, men ber nG om dokumentasjon fra
aktivitet i 1998 og fremover.»

«Nav lokalt gir beskjed om at riktige vedlegg til ssknader er vedlagt, men etter flere mdaneder far vi svar fra
Nav-fylke om det er mangler.»

«De har ogsd underslatt dokumenter om det har vaert dokumenter som har gatt i min favgr ikke deres, og de
har ogsé av samme grunn nektet og skrive mgtereferat eller feilreferert for d fa det til G passe det de vil.»

Flere beskriver en situasjon der de selv eller en pargrende personlig reiser til Nav-kontoret for a fa skriftlig
bekreftelse pa at papirene er levert.

«Sykemeldinger sendt pr post kom ofte bort, andre ting sendt pr post kommer bort. Skjedd flere ganger.»

«Far alltid stemplet kopi pa at jeg har levert div. da mor leverer mine papirer personlig hos Nav for G unngda
dette.»

Ogsa i kommunikasjon fra Nav til brukeren er det problemer.

«Men brev Nav padstar har sendt meg, har aldri kommet fram. Jeg har i det siste levert alle papirer personlig og
fatt motattstempel pd dem. »

Likevel er det ikke sikkert at det aktuelle Nav-kontoret fgler ansvar.

«Ja. Legeerkleering og rapport fra nevropsykolog er rotet bort. Ble vart ansvar a skaffe ny, selv om vi hadde
stempel med mottatt dato fra lokalkontor. »
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10 Total opplevelse av Nav

Min erfaring med Nav er...
n=864
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Figur 71 Respondentenes totale opplevelse av mgtet med Nav
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Figur 72 Opplevelse av Nav, fordelt pa helseregioner

Basert pa samtlige erfaringer med Nav i perioden etter at de ble syke svarte 43 % at opplevelsen hadde veert
darlig eller svaert darlig. 35 % mente opplevelsen hadde vaert god eller sveert god, mens 43 % av respondentene
mente den hadde vaert darlig eller svaert darlig. 28 % av respondentene opplever at de ble godt ivaretatt av
Nav, mens 50 % var uenig eller sveert uenig i at de ble godt ivaretatt.

Fra fritekstsvarene ser man at mange far utmerket stgtte og hjelp hos Nav nar alt fungerer som det skal. 6 %
mener at kontakten med Nav, basert pa erfaringen sist de spkte om en gkonomisk ytelse fra Nav, har bidratt til
en bedring i deres helsetilstand.
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Det er ogsa klart at et flertall opplever at mgtet med Nav er vanskelig og til tider traumatisk. En stor andel av
pasientene opplever ogsa at kontakten med Nav bidrar til en forverring i sykdommen. 45 % av respondentene
mente at deres siste kontakt med Nav bidro til 3 forverre sykdomstilstanden deres. Andelene med gode og
darlige erfaringer er stort sett likt fordelt over de ulike ytelsene, med unntak av «ung ufgr", der 67 % av
respondentene mener at kontakten med Nav har bidratt til a gjgre dem sykere.

Total opplevelse av kontakten med Nav, basert pa siste gang
respondentene sgkte pa en gkonomisk ytelse fra Nav
n=926
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Figur 73 Total opplevelse av Nav, basert pa siste gang respondentene sgkte pa en gkonomisk ytelse fra Nav

Den faktoren som ser ut til @ veere mest bestemmende for om mgtet med Nav blir en god eller darlig
opplevelse er saksbehandlerens holdning til ME som en alvorlig og invalidiserende sykdom. Det ser ut til & vaere
en direkte sammenheng mellom hvordan den ME-syke opplever saksbehandlerens holdning til ME og den ME-
sykes totale oppfatning av mgtet med Nav.
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Kontakten med Nav har bidratt til 3 gjgre meg sykere.
Darlig holdning hos saksbehandler n= 365
God holdning hos saksbehandler n=346
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Figur 74 Sammenheng mellom saksbehandlers holdning til og kunnskap om ME og foreverring av sykdommen

10.1.1 Sammenheng mellom saksbehandlers holdning og den totale opplevelsen av Nav
Det ser ut til 3 veere en direkte sammenheng mellom hvordan respondentene opplever a bli behandlet av
saksbehandler og deres totale opplevelse av Nav.

Figurene under viser henholdsvis pasienter med god og darlig opplevelse av mgtet med Nav, og hvordan de
oppfattet saksbehandleren. Dette forholdet kommer ogsa svaert godt fram i fritekstsvarene i undersgkelsen.
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Opplevelse av saksbehandler blant ME-pasienter som hadde en darlig
Nav-opplevelse n= 317
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Figur 75 Opplevelse av saksbehandler blant respondenter med en darlig Nav-opplevelse
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Opplevelse av saksbehandler blant ME-pasienter som hadde en god
Nav-opplevelse n=306
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Figur 76 Opplevelse av saksbehandler blant ME-pasienter som hadde en god Nav-opplevelse
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11 Hva er din mest positive opplevelse med Nav?
724 respondenter svarte pa spgrsmalet der de ble bedt om a beskrive sin mest positive opplevelse med Nav-
systemet. Kommentarene deles stort sett i tre grupper.

* Gode saksbehandlere.
*  Hjelp og praktisk tilrettelegging.
* Innvilgelse av ytelser.

11.1 «Det beste med Nav er at de fins»
Noen trekker frem at vi er heldige som har Nav i det hele tatt

«Det beste med Nav er at de fins. At Nav utbetaler penger til syke mennesker i Norge, en rettighet man ikke har
over hele verden.»

Den gode opplevelsen oppsummeres pa mange mater av dette svaret:

«At saksbehandler hadde kunnskap om diagnosen, og viste forstdelse og respekt. lkke for lange mgter, og satte
opp tid for neste mgte i mgtet man skal avslutte. Referat fra forrige mgte blir lest opp i mgtet. At saksbehandler
var tilgjengelig selv om jeg mdtte via sentralen og ringe opp innenfor fastsatt tid. Ga meg mailadresse og
telefontid i den tunge fasen fgr sykepengene utlgp. At saksbehandler gjorde arbeidsevnevurdering raskt fgr
sgknad om AAP, innenfor gode tidsmarginer. Fglte hun hadde skrevet helt relevant og gjennkjennbart om min
situasjon. »

Respekt, forstaelse og kunnskap om ME hos saksbehandler er ngkkelen til at mgtet med Nav skal fungere godt
for ME-syke.

«Ny saksbehandler hgsten 2013. Hun hgrte pa hva jeg sa, og fant ut av det hun skulle ha kunnet. Og beklaget til
og med tidligere rot. Jeg gikk rett ut og kjgpte blomster til henne!»

11.2 Nav har alltid mgtt meg med respekt og forstaelse

En liten gruppe forteller at de aldri har hatt noen problemer med Nav.
Det er slik det burde veere for alle.

11.2.1 Ingen problemer

«At jeg ikke har opplevd noe spesielt negativt, som G mdtte kjempe for mine rettigheter, slikt man kan hgre om i
media osv. Fgler meg heldig som ikke har hatt store vansker med Nav, og har en god lege som veileder
saksbehandlerne om hva jeg trenger og hjelper til @ legge ting til rette. Uten god hjelp fra lege hadde nok mgtet
med Nav veert vanskeligere.»

«Jeg er godt forngyd med Nav og synes de har gjort en god jobb for meg. Jeg synes de har utvist stor forstdelse
for meg og min situasjon, fra dag én.»

«At jeg blir hart, trodd og respektert. Jeg har fatt mye god tilbakemelding pé hvordan jeg takler sykdommen og
at jeg ikke gir opp, men prgver det jeg kan for G bli bedre / bra.»

«Nav har vart en god samarbeidspart, mgtt meg med respekt, holdt meg orientert i saken underveis, veert
interessert i at jeg skal fa all hjelp jeg har behov for, interessert i G hjelpe meg videre med sgknader om videre
bistandsbehov.»

11.2.2 Aslippe 4 ha mer med dem 3 gjore
Dessverre er det en god del kommentarer av denne typen:
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«Ingenting positivt @ melde.»
«lkke noe. Aldri mgtt forstdelse. Kun fatt det jeg har krav pa ved hjelp av advokat.»
«Det beste med Nav er d slippe G ha mer med dem & gjgre.»

«Da eg endelig fekk ufgretrygd, og slapp G ha noko meir med dei G gjere!»

11.3 Saksbehandleren

Saksbehandlerens rolle betyr sveert mye for hvordan ME-pasienten opplever mgtet med Nav. Av stgrst
betydning er saksbehandlerens evne til 8 mgte brukeren med grunnleggende respekt, deretter
kunnskapsnivaet om ME og kunnskap om Navs eget regelverk. ME-pasientene setter ogsa sveert stor pris pa at
mgtene blir tilrettelagt slik at belastningen blir sa liten som mulig, eller at de far anledning til & ta mgter over
telefon. Mange snakker varmt om saksbehandlere som hjelper dem med utfylling av skjemaer ol.

«En utrolig sgt og forstdelsesfull saksbehandler. Rett menneske pd rett sted! En uvurderlig hjelp i systemet.»
Dessverre er ikke alle saksbehandlere like flinke, og de fleste har ogsa opplevd darlige saksbehandlere:
«Saksbehandler nr. fem var flink, en mann.»

«Jeg har fatt en saksbehandler nG som har fulgt meg godt opp og som holder det han lover i forhold til
oppfalging. Jeg er livredd for G miste ham som veileder, for det virker veldig tilfeldig hvilken oppfalging man far
og at det kommer an pd hvem man mgter eller snakker med. »

11.3.1 Ablitrodd

Mange nevner at det a bli trodd og tatt pa alvor er deres beste opplevelse med Nav. Mange ME-pasienter har
gatt en lang og vond vei til diagnosen, og opplevd mistro og bagatellisering av sykdommen i helsevesenet. De
opplever en stor lettelse nar de blir trodd av saksbehandleren i Nav.

«Jeg har blitt tatt pd alvor og stolt pG.»
«Aldri blitt mistrodd eller fatt avslag pd sgknader.»

«Saksbehandler som tar hensyn, viser forstdelse og stoler pd meg. Presser meg ikke og synes det er viktigere at
jeg blir frisk enn G presse meg ut i tiltak.»

«A mgte en veileder som forstdr og respekterer at ME er en fysisk sykdom og at dette er en situasjon man ikke
@nsker eller er skyld i, samt fa hgre positive utsagn om min store innsats for @ fungere og fa til ting innen de
grensene jeg har.»

«A slippe G mdtte "selge inn min sak" og overbevise saksbehandler om at jeg virkelig trengte hjelp, da jeg etter
flytting fikk ny saksbehandler. A slippe G bruke krefter pG det, oppi alt annet, var en lettelse. Jeg fglte meg sett,
trodd, og det var godt at det tok opp sd lite av min tid som mulig!»

«Den saksbehandleren jeg hadde da jeg ble syk. Han (og jeg) hadde ikke hgrt om ME fgr, men han trodde pa
meg, stgttet meg og var hele tiden proaktiv i forhold til min sak. Bl.a. undersgkte han dette med ufgretrygd for
jeg tenkte sa langt. »

«Jeg har gjennom alle mine ar som ME-syk opplevd a bli tatt pa alvor hos Nav, til tross for at jeg har hatt mange
forskjellige saksbehandlere. Jeg har fglt at de har behandlet meg med respekt, og at de har gjort det de kan for
d hjelpe meg. Da det neermet seg at AAP-vedtaket gikk ut, ringte saksbehandleren meg og sa at jeg kanskje
burde sgke ufgr. Det synes jeg er positivt, med tanke pa alle historiene med syke som far negative opplevelser
og avslag. »
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«Mgtet med den saksbehandleren som innkalte meg til samtale mens jeg gikk pd AAP. Hun tok bdde meg og
spesialistuttalelse pa alvor, forsto situasjonen, forklarte rettigheter og muligheter, og ikke minst spurte hun om
MINE tanker om situasjonen og MINE gnsker for fremtiden. | dette mgtet fglte jeg meg som en likeverdig, som
ble respektert og forstdtt. Dette kunne selvsagt ikke gjgre meg frisk og fad meg tilbake i arbeid, men hvem vet
om situasjonen kunne veert bitte litt annerledes dersom jeg hadde truffet en slik person fra dag én i Nav
systemet?»

«En ny saksbehandler som skulle vurdere min restarbeidsevne og om jeg eventuelt skulle sgke om ufdrepensjon.
Hun mgtte meg med respekt og forstdelse. Hun var ikke nedlatende eller mistroisk.»

«l starten, da jeg fortsatt studerte 50 %, og trengte hjelp med en sgknad om 50 % attfgring for G klare G fullfgre
studiet. Da var de veldig hyggelige og imgtekommende. Radikal holdningsendring da jeg ble veldig mye sykere
og 100 % hjelpetrengende. »

Om saksbehandler ikke har kunnskap om ME, er det viktig at vedkommende er villig til 4 tilegne seg den:

«Har tilhgrt et lite Nav-kontor, de ansatte vet hvem jeg er, og at jeg stort sett blir trodd ndr jeg forteller hvordan
jeg har hatt / har det med ME-en osv. Har hatt kontakt med tre eller fire Nav-ansatte pa disse drene (ikke alle
like flinke pa ME). Siste mgtet var det ikke bare aksept for sykdommen, men saksbehandler spurte faktisk om
hun kunne beholde Konsensus grunnboken jeg hadde med ogsad. Jeg ble oppfordret til G sgke grunnstgnad.»

Flere har hatt vonde opplevelser innenfor helsevesen og Nav, og opplever en enorm lettelse ved a bli trodd.

«Da den nye saksbehandleren min s ned i den store bunken med papirer fra 2000 til 2013 og sa at hun ble
MEGET skeptisk til alt som stdr der etter G ha pratet med meg. Hun sa at hun hadde flere andre brukere med
ME, og kan mye om ME, og hun gjenkjente veldig godt sykdomsbildet mitt. Jeg har en lang historie med
feildiagnostisering i psykiatrien, rapport fra nevrolog der det stdr at jeg er ute etter gkonomisk gevinst osv. osv.
Epikrisen fra DPS beskrev en person verken jeg eller noen i familien min kjenner igjen. Heldigvis har Nav
dokumentasjon pd alle de forsgkene jeg har gjort med jobb, utdanning, trening osv. som jeg har tatt initiativ til
selv. Jeg er nd kvitt alt av psykiatriske diagnoser, og BLIR TRODD OG TATT PA ALVOR av saksbehandler.»

«Siste saksbehandleren jeg fikk som viste forstdelse og fikk fortgang i seknadsprosessen ved sgknad om ufgre.
Hadde henne bare i et par mdneder men fglte at jeg ble respektert og forstatt etter ar med kamper og flere
forskjellige, respektigse saksbehandlere.»

Etter mistro er det godt nar det snur, og pasienten blir trodd:

«At saksbehandleren "snudde" etter erklaering fra spesialist i nevrologi som de henviste meg til. Da ble jeg
endelig trodd og behandlet med respekt.»

11.3.2 Forstaelse for ME og for den sykes situasjonen
«Det G oppleve at menneskene der forstdr og @nsker G hjelpe!»

En av forutsetningene for @ kunne hjelpe ME-pasientene er at saksbehandleren har forstaelse for hva ME er, og
hvordan den sykes situasjon er:

«Min siste saksbehandler hadde masse kunnskap om, og viste veldig stor forstdelse for, sykdommen og livet
med ME.»

«Saksbehandleren jeg hadde da jeg gikk sykemeldt var jeg utrolig forngyd med. Hun var utdannet sykepleier, og
brydde seg mer om hvordan jeg hadde det enn at jeg skulle tvinges ut i jobb.»

«At jeg blir mgtt med respekt og forstdelse. At de ikke mistror meg , men aksepterer diagnosen selv om jeg ser
frisk og bra ut ndr jeg mgter dem.»
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«Fgrste mgte med Nav-saksbehandleren. Hadde satt seg inn i diagnosen og sa at det vi fgrst og fremst skulle
fokusere pad var G fa hverdagen til G fungere sa fikk vi ta andre ting etter hvert. Har aldri vaert snakk om G prgve
seq i arbeidslivet hverken da eller senere. Har akseptert at jeg er for syk til det.»

«I mgte i dag: en ansatt som ville gjgre mgtet kort for ikke G bruke ungdig mye av min energi. Hun hadde
kunnskap og sd at arbeidsutprgving ikke er aktuelt. Trenger bare ny legeattest sa far jeg mest sannsynlig
forlenget AAP. Fglte at hun var en stgttespiller.»

«Den gangen jeg fikk vite at jeg sannsynligvis hadde ME, og skjgnte at jeg var i trgbbel fordi jeg hadde tatt
permisjon fra jobben i stedet for @ be om sykemelding. Ba om samtale med Nav og fikk det dagen etter. Jeg
kunne knapt st oppreist eller snakke, men jeg mgtte en saksbehandler som kunne mye om ME, og som ga meg
ngyaktig den veiledningen jeg trengte. Hun hjalp meg ogsd G notere opplysningene, slik at jeg kunne huske dem
etter mgtet. Senere har jeg hatt mange saksbehandlere, men jeg har alltid fatt god hjelp. Alltid. »

«Det mest positive er nar du far en saksbehandler som har god kunnskap om ME, som ikke presser deg, men
stoler pa deg og forstar situasjonen du er i.»

«Siste saksbehandler hadde tid og evne til d lytte, og det var forstdelse for situasjonen.»

«Det var Trygdekontoret / Nav som sa jeg skulle sgke om trygd fordi de sa at jeg forsgkte G jobbe uten d klare
det.»

«Etter at min saksbehandler sG meg gijennom en prosess hvor jeg prgvde meg i jobb etter eget gnske ba han
meg om G gi meg og sgke om ufgretrygd. En saksbehandler som brydde seg og som sG hele mennesket!»

«Nav respekterte at eg var syk og satte opp ein aktivitetsplan som var tilpassa helsetilstanden og la ikkje noko
press pd meg.»

«At det var uproblematisk G redusere aktivitetsplanen fra "utdanning" til "hvile og medisinsk behandling" da jeg
etter en periode pd tre dr var for syk til G fortsette studiene mine.»

ME-pasienter som har mgtt mye motgang lzerer seg a glede seg over lite:
«At noen av saksbehandlerene viste litt forstdelse for sykdommen. »

«A én gang bli mgtt av en imgtekommende og godhjerta saksbehandler. Dessverre satt de ny saksbehandler p
meg etter kun ett mgte med denne positive personen - som er den eneste jeg har opplevd som et positivt treff
hos Nav etter Gtte dr og Gtte saksbehandlere. »

11.3.3 Medmenneske
Noen saksbehandlere er annerledes:

«Enkelte saksbehandlere som virkelig yter service og stgtte. Eksempel: gir meg mailadressen sin, ringer opp
igjen ndr jeg ikke fdr tak i dem, husker meg, ser litt igiennom regelverket iblant og finner praktiske gode
Igsninger i stedet for G veere totalt regelryttere, falger meg opp og har en varm imgtekommende holdning.»

«En av de ansatte var veldig annerledes enn de andre, og jeg falte at hun trodde pG meg. Hun tipset meg om en
behandling som hun hadde lest om, og som noen ME syke hadde blitt friske av. Jeg sendte henne blomster til jul
fordi hun var et positivt medmenneske. »

«Under min periode i Vilje Viser Vei (bydelssamarbeidet), hadde jeg er fantastisk saksbehandler som alltid
hadde hjemmelagde strikkesokker i sandalene sine. Han var veldig flink til G fale stemninger, og plukket dermed
tidlig opp tvil fra min side. Som mange med ME vet, sa betyr tvil ofte at du stdr ovenfor noe du egentlig ikke
orker. Det var en periode med mye humor og full tillit til meg som ME-syk.»
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«Den gangen jeg satt og hgrte pd at saksbehandler ringte internt i Nav for G prgve a finne saksmappa mi. Tror
jeg satt i over en time og hgrte pd ham spgrre pent, skjelle ut, kaste pa rgret og alt i mellom. | en av samtalene
ba han om navn pa personen han snakket med, da la den andre personen bare pd. Vil gjette pd at han ringte
20-30 samtaler uten hell. Saksbehandleren min prgvde i starten & unnskylde seg, men underveis droppet han
det. Pa slutten satt vi bare og lo sammen, fordi det ble bare sG komisk. Ndr ikke han ndr fram i Nav, hvordan
kan man forvente at vi brukerne skal nd fram?»

«Ndveerende hyggelig og empatisk saksbehandler. Vi har en god tone og jeg faler meg respektert selv om jeg
ikke faler hun kan hjelpe meg med noe bortsett fra G vaere en samtalepartner i Nav. Vi har god kontakt pr. mail.
Min stgrste frykt er at hun skal slutte og at jeg bli kastet frem og tilbake mellom saksbehandlere som tidligere.
Jeg ble utslitt av @ utlevere meg selv gang pd gang. Dette slipper jeg med naveerende saksbehandler og det er
det mest positive.»

11.3.4 Hjelp med a fylle ut sgknader og skjemaer

Kognitive problemer som konsentrasjonssvikt og problemer med korttidshukommelsen er svaert vanlige ME-
symptomer. For mange ME-pasienter kan det vaere en uoverkommelig oppgave a sette seg inn i Navs regelverk,
og a fylle ut skjemaer. ME-pasientene setter enorm pris pa a fa hjelp

«Jeg har gjennom mine sju Gr som syk truffet en handfull mennesker innen systemet som har stilt opp for meg.
Det har virket som om disse har forstatt situasjonen og gjort de de kan for G lette saken for meg. Blant annet
har de Igst floker som har oppstdtt fordi jeg selv ikke har klart G forsta forskjellen pG den ene ytelsen og den
andre, rett og slett fordi jeg ikke har hatt krefter til G sette meg inn i systemet. All zere til denne lille handfullen.»

«Jeg skryter fortsatt uhemmet av saksbehandleren min som ringte meg og ryddet tid til meg samme dag, da
hun oppdaga at jeg ikke hadde sendt inn ufgresgknaden. SG hun fylte den ut for meg og fikk den levert. Jeg var
for syk pa den tiden, og hadde glemt / ikke skjignt hva jeg matte gjgre.»

«Da jeg skulle sgke om ufdretrygd ordnet legen og Nav-kontoret alt, slik at jeg kun trengte a fylle ut et enkelt
skjema. Ingen utfyllende informasjon var ngdvendig, og det var en stor lettelse for meg.»

«De anbefalte meg G sgke om ung ufar og jeg visste ikke hva det var. Saksbehandler fylte ut meldekort for
meg.»

«Saksbehandler sgkte om utsettelse hos Statens Lanekasse for meg.»

«Hadde saksbehandler som tilrettela alt for meg, skulle det vaere noen papirer som skulle fylles, fylte
saksbehandler dette ut og sendte dem til meg pr post, slik at jeg bare underskrev disse, og ektefellen min leverte
dem til Nav. Flink saksbehandler som forsto min situasjon, at jeg ikke klarte, og viste forstdelse for hele
situasjonen.»

«Min saksbehandler som skjgnte hvor ddrlig jeg ble av papirarbeid. Han fylte alltid ut papirene for meg og
sendte de til meg kun for signering (gjennomlesing). Og min ufgresgknad som hadde kun fire dagers
behandlingstid.»

11.3.5 Tilrettelegging av mgter, telefonkontakt osv.

For de sykere ME-pasientene kan bare det a delta i et mgte vare en stor belastning. Det medfgrer reise med
tilhgrende stgy og bevegelse, og mgtet i seg selv med lys, lyd og snakk. For en av de sykere ME-pasientene kan
dette veere nok til & forarsake en forverring. Da er det godt 8 mgte en saksbehandler som tilrettelegger.

11.3.5.1 Mgter
«Forstdelse for at jeg ikke kunne delta pd mgter.»

«At de var positive til telefonmgte slik at jeg slapp G mgte og dermed bli sengeliggende i flere uker.»
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«Forlengelse av AAP uten G matte komme til mgte. At de lar meg utforme egen aktivitetsplan slik jeg mener er
best ut fra egen helsesituasjon.»

«Min fgrste saksbehandler som var menneskelig og som sgkte kunnskap om sine klienter FOR de kom! Og som
tok hensyn og la forholdene til rette for meg. Bare jeg kom inn p@ kontoret hennes sd slo hun automatisk av
taklyset som var av typen lysstoffrar, og trakk for persiennene dersom det var sol. Hun visste jo at klienten
hennes var lyssky. Hun snakket lavt, kort og tydelig sa det skulle ga fort og slik at meldingene hennes "nadde
inn" fgr jeg koblet ut. Samtidig fikk jeg alltid en oversikt over hva vi hadde snakket om i posten noen dager
senere, siden jeg antakelig hadde glemt det meste far jeg gikk ut av mgtet. Det sier i grunn mye om dette
mennesket!»

1.1.1.1 Kontakt via epost eller telefon
«Da jeg fikk telefon far jeg skulle fa brev fra Nav, der saksbehandleren forklarte hvorfor jeg ikke trengte & bli
stressa eller redd for mdten brevet var formulert.»

«A ha en saksbehandler som ringer meg snarlig tilbake, som mgter meg i konstruktiv dialog, er
imgtekommende og hjelpsom og som har forstdelse for min situasjon. Som er villig til G ta mgter over telefonen
slik at jeg slipper anstrengelsene ved G mgte opp personlig.»

«At jeg fikk e-postadressen til saksbehandleren min, dette gjgr det lett G kontakte henne, hun er forstdelsesfull
ang. ME.»

«At jeg ikke trengte G mgte opp personlig. Mgte og videre innvilgelse av AAP ble gjort over telefon.»
«Lett @ fa kontakt med. Hvis ikke jeg far kontakt, ringer de opp kort tid etter. Har fatt svar pa det jeg lurte pd.»

«At saksbehandler ringer og forteller at hun jobber med saken, spgr om det er noe jeg lurer pd, og forteller meg
utfallet, og at jeg mottar vedtaksbrev i posten om et par dager.»

«Hdflig, trivelig og flink radgiver. Kan kommunisere via mail, det letter mye for meg.»

1.1.1.2 Hjemmebesgk

«Jeg fikk hiemmebesgk og saksbehandler fylte ut alle papirer for meg. Jeg I bare i sengen og hun viste stor
forstdelse. Snakket lavt og hadde sa vidt lys til G skrive inne pd rommet, uten a klage. Jeg ble fulgt opp med
telefoner om utvikling i bilsgknaden, og alle forberedelser som besgk av fysioterapeut fgr bestilling av rullestol
ble ogsa gjort uten anstrengelser fra min side. Det var forbilledlig hvordan jeg ble tatt vare pa av det lille Nav-
kontoret i Batsfjord kommune.»

11.3.6 Praktisk hjelp
En del saksbehandlere er flinke til 3 se ME-pasientenes behov, og hjelpe til pa forskjellige mater:

«En saksbehandler som var veldig hyggelig og forstdelsesfull. Hun hadde god greie pd ME og hjalp meg med G
finne Igsninger. Hun informerte meg om hva jeg hadde krav pd og hjalp meg med & sgke pa dette.»

«Saksbehandleren jeg hadde pd slutten anbefalte varig ufar og sgrget for rask avklaring far nytt regelverk
tradte i kraft, slik at jeg skulle slippe evige prosesser med tidsavgrenset ufgr. Det var en bra mann som prgvde &
gjdre det beste ut av en ddrlig situasjon.»

«De ba oss om G komme til dem @ levere anken, for at de skulle stemple den med dato slik at behandlingen av
anken skulle gd raskere og at vi skulle ha dokumentasjon pa at anken var levert.»

«At jeg fikk god hjelp og stgtte fra saksbehandler da hun begynte G vurdere varig ufgr som aktuelt for meg. Hele
den prosessen gikk veldig greit og hun ordnet alt for meg og var tilgjengelig pa tlf. ndr jeg hadde spgrsmal. Ble
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forberedt pd lang saksbehandlingstid, men fikk innvilget ssknaden om varig ufgr (mé vurderes pd nytt i 2016)
etter kun tre md. Sa det ble heldigvis en positiv opplevelse.»

«Fikk mye hjelp, av bade kurator og saksbehandler, som fylte ut ufgressknaden for meg. Sé fikk jeg hjelp fra
gkonomiavdelingen til reforhandling av gjeld, noe som jeg tgr pdstd bedret min situasjon betraktelig. Jeg tror
ikke jeg hadde levd i dag om det ikke hadde veert for all den hjelpen og den gode forstdelsen for min situasjon
den gang. Jeg var sd syk at jeg hdpet jeg ikke vdknet neste dag.»

«Tilbudet om G sende sgknaden til saksbehandler fgrst slik at jeg ikke skulle f& den i retur dersom jeg hadde fylt
ut noe feil.»

«Saksbehandler som forstdr, har oversikt og kontroll som jeg kunne stole pg. A slippe & levere meldekort. A
slippe kurs / arbeidsutpraving fordi jeg er for syk til det. A ha all kontakt med saksbehandler pr telefon fordi det
var for stor belastning for meg med personlige mgter.»

11.3.6.1 Hjelpemidler
Praktisk tilrettelegging omfatter ogsa hjelp til 8 fa de hjelpemidlene ME-pasienter matte ha behov for i
hjemmet:

«Da jeg klaget pd avslag pa heve / senkestol og fikk en uttalelse fra Nav om at man har rett til hjelpemidler selv
om man har en sykdom som veksler, ndar de er viktige i den verste perioden, ble jeg sveert glad. Dette er et viktig
prinsipielt vedtak for oss med ME!»

11.3.7 Kontinuitet
Har man fatt en god saksbehandler, er det viktig a fa beholde vedkommende:

«Da jeg for mange dr tilbake hadde en og samme saksbehandler over en periode og denne var lyttende, tydelig
og hjelpsom. »

«Jeg hadde en saksbehandler som forsto og skulle hjelpe meg og fikk opp troa. Neste gang jeg ringte var ho
bytta ut.»

11.3.8 Bytte av saksbehandler

Mange ME-pasienter opplever 8 mgte saksbehandlere som har manglende kunnskap eller manglende
forstaelse for ME. Under spgrsmalet om hva som var respondentenes mest negative opplevelse, blir mgtet
med en usympatisk saksbehandler sveert ofte trukket frem. Vi har ogsa sett at det er direkte sammenheng
mellom hvordan ME-pasienten opplever saksbehandlerens oppfgrsel, og den totale opplevelsen av Nav.

For dem som f@rst har fglt seg motarbeidet av sin saksbehandler, er det en enorm lettelse @ mgte en
saksbehandler som mgter dem med respekt og forstdelse:

«En fin saksbehandler. Til slutt»

«De lyttet, tok meg og mine foreldre og legen pd alvor, ba om unnskyldning for uheldig oppfarsel og ytte god
service. A bli godt ivaretatt og kjenne seg trygg er grunnleggende viktig.»

«Saksbehandler er pd ferie og en annen ved kontoret har tatt tak i saken min, han har ringt meg flere ganger pa
en uke enn hun har i hele dr, og det tok ham under ett dggn a skaffe praksisplass - som hun ikke hadde klart pa
flere mdneder.»

«Da jeg byttet saksbehandler gikk alt bra. Hun viste stor forstdelse og jobbet for at min sgknad skulle ga
gjennom. Hun ringte meg da vedtaket var gjort og ga meg beskjed far jeg fikk vedtaket skriftlig. Skulle gnske
hun hadde veert min saksbehandler fra begynnelsen av. Da hadde mye negativt veert unngadtt.»
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11.4 Navs radgivende lege

Den radgivende legen mgter sjelden ME-pasientene, men sitter med svaert mye makt gjennom a skulle uttale
seg om diagnosen. Hvis vedkommende ikke tror pa ME, kan det gar riktig galt. Hvis denne legen derimot er
oppdatert og kunnskapsrik, er vedkommende en verdifull stgttespiller.

«Ryddig saksbehandler og en Nav-lege som er relativt godt oppdatert i forhold til ME-diagnose og behandling.»

«At saksbehandler og navs lege godtok alle papirer man leverte, slik at man gikk smertefritt igiennom hele
prosessen. Veldig forngyd!»

«At bdde min saksbehandler og legen som var med pG mgtet forstod min situasjon og trodde meg og min
fastlege da vi forklarte hvordan sykdommen var for meg.»

Da vi spurte om de mest negative opplevelsene, svarte mange at det var a fa legeerklaeringen overprgvd av en
av Navs radgivende leger. | de fleste av disse tilfellene er saksbehandler enig i Nav-legens uttalelser, men i noen
tilfeller talte saksbehandler brukerens sak, og vant fram:

«Kjempegod og lett tilgjengelig saksbehandler. Spkte rad juridisk og fra spesialist for s G overprgve
trygdelegens anbefalinger. Selvstendig og godt informert i lovverket.»

«At saksbehandler og jurist ved Nav (Trygdeetaten den gang) forsto min situasjon og ga meg full stgtte slik at
jeg selv etterhvert forsto at jeg mdtte sgke full ufgretrygd. At de forholdt seg til spesialisterklaering og
overprgvde trygdelege og anbefalte 100 % ufgretrygd.»

11.5 Meldekort

Mange ME-pasienter svarte at de syns meldekortene er vanskelige a fylle inn, og at det var vanskelig a huske a
sende dem inn, bade pa grunn av sykdommens alvorlighetsgrad, og pa grunn av problemer med
korttidsminnet. For disse var det en stor lettelse a slippe a sende meldekort hver 14. dag.

«At jeg fikk medhold i G slippe G sende meldekort. »

«Fikk AAP og fritak fra meldekort etter fgrste mgte med Nav»

11.6 Arbeidsutprgving
Det er ikke mange som nevner arbeidsutprgving i Nav-regi som sin mest positive opplevelse, men med god
stgtte kan ogsa dette bli en god opplevelse:

«To helt fantastiske saksbehandlere som hjalp meg da jeg var sa frisk at jeg kunne veere i jobb, men
arbeidsgiver var kranglete fordi jeg kunne jobbe sd lite. Engasjerte, veldig kunnskapsrike og imponerende
mennesker med sterk vilje til G hjelpe meg til G fungere i jobb. Utrolig positiv opplevelse med god utgang.»

«Nav har veert hjelpsom fra starten av da jeg var positiv til handlingsplan. Jeg var motivert. Jeg sd pG Nav noe
som kunne hjelpe meg tilbake i arbeid.»

«Arbeidsutprgvingen.»

Nar respondentene forteller om positive opplevelser i forbindelse med arbeidsutprgving, dreier de fleste
kommentarene seg om at ME-pasienten slapp:

«At ufgresaken gikk igiennom uten mas om mer papir, mange mgter eller krav om arbeidsavklaring.»
«Da jeg slapp arbeidsutprgving. Og da jeg hadde oppfalgingsmgte der lege var til stede. Da var det legen som

tok kontrollen, og sa hvordan ting skulle veere.»
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«Jeg har hatt en forstdelsesfull saksbehandler, som ikke ville presse meg til arbeidsevnevurdering fordi hun ikke
trodde jeg ville klare det. Vi fikk til en ordning der jeg mgtte tre ganger hos en ekstern saksbehandler, som
vurderte meg ut fra samtalene. Hvor hun sa hvor darlig jeg var, og ble av mgtene. Det var giennomfgrbart for
meg, og ble gjort pd mine premisser. Min saksbehandler hos Nav ble ogsa veldig glad for a fa denne
dokumentasjonen til ufgresgknaden.»

Noen nevner som sin beste opplevelse med Nav saksbehandlere som forstar hvordan arbeid kan pavirke helsen
til de ME-syke:

«Jobbet 50 % da saksbehandler bad meg vente lenge med G gke jobbprosenten, forstod bedre enn meg at dette
ville ta tid. Fglte meg trodd og forstatt. Da jeg matte redusere til 20 % fikk jeg e-post om det var bra jeg orket G
jobbe litt! Veldig hyggelig gjort, synes jeg. Det var jo et nederlag d bli sykere, ikke friskere!»

«Respekt, god hjelp og stgtte da jeg @nsket G prave meg ut i jobb / praksisplass (trodde jeg holdt pa a bli frisk)
hos min tidligere veileder ved NTNU, samt tilrettelagt transport til / fra jobb. Aksept da det viste seg jeg (likevel)
var for syk til a jobbe. Jeg har veert heldig, og hatt flaks med min saksbehandler!»

«Mgte med en spesifikk saksbehandler som var hyggelig, positiv, trodde meg og hjalp meg til G innse at jeg
mdtte forholde meg til realiteter og anbefalte meg & sgke ufgretrygd. Spesielt etter at jeg prgvde aktiv
sykmelding, seks timer per uke, og ble betydelig verre. Hun var et godt menneske d mgte.»

«Jeg har ikke villet sske om varig ufgr, da jeg folte det som et nederlag. Men saksbehandler og lege hadde et
mgte med meg for G overtale, og hjelpe meg med det. Og at jeg fikk forstdelse for at jeg var for syk til
arbeidsutpraving. Jeg skulle gjerne veert pé utprgving, men det var ingen vits. Jeg hadde halvdrsmgter som jeg
selv avtalte med Nav (det sto i avtalen om tidsbegrenset ufgr, som ble innvilget i 2007) og falte samarbeidet var
lett med jevn oppfalging.»

11.7 God informasjon om rettigheter
Det kan oppleves som vanskelig a sette seg inn i Navs regelverk, og det er en stor glede a fa god og riktig
informasjon:

«Jeg ble ved feil en gang pa telefon satt over til en Nav-ansatt, pd en avdeling bare andre Nav-ansatte kunne
ringe. Hun var kiempehyggelig, kunnskapsrik, og informerte meg om rettigheter jeg hadde, som andre pd
kundetelefonen til Nav mente jeg ikke hadde rett pd. Jeg var helt i hundre da jeg la pd, og hadde hatt min fgrste
og eneste hyggelige samtale med Nav!»

«Alle de flotte menneskene som "sitter i resepsjonen" ndr du ringer, de som setter deg over til riktig kontor,
saksbehandler osv., de har veert sG hjelpsomme og forstdelsesfulle og sendt riktige papirer med en gang. »

11.8 Rask saksbehandlingstid

Denne spgrreundersgkelsen viser at sveert mange ME-pasienter oppfatter saksbehandlingstiden som
belastende, og at usikkerheten rundt fremtidig gkonomi bidrar til 3 gjgre dem sykere. Det er en stor fordel nar
alt blir tilrettelagt slik at saksbehandlingstiden blir sa kort som mulig.

«Siste saksbehandler som tok meg pa alvor, satt seg inn i saken og sykdommen. God hjelp, ryddig, og gjorde
alle forberedelser til ufgresgknaden i god tid far AAP makstid gikk ut. Leverte sgknad fredag - tirsdag sto den til
attestering pd nett - utrolig kjapp saksbehandlingstid. Gikk noen fa uker til - den som skulle attestere var
vanskelig G fa tak i - og sG kom svar i post og pd nett. All honngr til saksbehandler.»

«At da jeg farst fikk beskjed om G sgke ufgr, sa tok det dtte dager fra jeg sendte sgknaden, til den var innvilget.»

«At min siste sgknad om ufgr ble behandlet meget kjapt - under én md.»
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«At saksbehandlingstiden pd seknad om ufgrepensjon gikk fort, og at den ble innvilget fgrste gang.»
«En gang fikk jeg svar pd en sgknad etter kun én uke.»

«Fra jeg var hos advokat og til arbeidsavklaringspenger ble innvilget gikk det kun én uke.»

11.9 Innvilget ytelser
Mange nevner at deres beste opplevelse med Nav var a fa innvilget ytelser, endelig, etter a ha opplevd mye
motstand i systemet.

«Innvilget ‘ung ufgr’ uten G matte sgke om det.»

11.9.1 Ytelser innvilget
Noen far ytelsene raskt og uten problemer:

«Alltid fatt ytelser uten store problemer. Bade rehabiliteringspenger og AAP, og til slutt varig ufgr. Veert
ekstremt heldig med mine to hovedsaksbehandlere. Ren flaks at disse to hadde litt kunnskap om ME. Noe det
ikke burde vaere.»

«At jeg fikk innvilget ‘ung ufgr’ da ME-diagnosen ble satt, og at det medfgrte tilbakebetaling av stgtte for en
lenger periode.»

«At Navs radgivende lege godtok legeerkleeringer fra Dr. Gunnar Aasen om at jeg skal ha hvile pa
aktivitetsplanen. Da mitt ar pad AAP gikk ut, fikk jeg en tIf. fra Nav: De godtok at jeg ikke falte meg bedre og
forlenget min AAP med ett dr uten at jeg trengte G mgtes opp.»

«Bare glad hver gang de forlenger og aksepterer min videre AAP-sgknad»

Andre har gatt en lengre og tyngre vei for a fa innvilget ytelser, og deres mest positive opplevelse med Nav er
endelig a fa ytelsen etter lang tid og mye kamp:

«At jeg fikk innvilget AAP etter anke.»
«A f& medhold i ufsrespknaden min siste gang jeg sgkte, hadde ikkje orket tanken pd avslag og anke -igjen.»

«Positivt svar pa sgknad om trygdebil (etter avslag, anke, avslag og ny sgknad) og deretter positivt svar pa
sgknad om motor- og kupévarmer med fjernkontroll til bilen.»

«A vinne over Nav i trygderetten s jeg fikk innvilget stgtte til bil og oppleering.»

11.9.2 Ordnet gkonomi og fraveer av bekymringer
ME-pasientene opplever at bekymringer og stress knyttet til usikker gkonomi bidrar til forverret
sykdomstilstand. Nar ytelsen er innvilget, vet de at gkonomien er trygg.

«Dessverre md det bli at jeg har fatt innvilget ufgrepensjon, slik at jeg kunne konsentrere meg mer om helsen
min.»

«Fatt gkonomisk stgtte i vanskelig tid.»
«Min siste opplevelse, som var at jeg fikk innvilget ‘ung ufgr’. Fgler jeg kan slappe mer av, G fokusere pd hvile.»
«Mindre mas fra Nav.»

«Det mest positive er at jeg mottar AAP. Det gj@r ikke at jeg blir frisk, men det er godt d vite at jeg har litt
kapital ndr jeg omsider blir frisk, slik at jeg enklere kan komme i gang med livet igjen.»
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11.9.3 Kreative begrunnelser pa avslag

Det er noen innslag av galgenhumor blant svarene. En respondent finner bare én positiv ting a si:

«De har gitt kreative begrunnelser i avslagene jeg har fatt.»

11.9.4 Utbetalingene kommer som de skal
Utbetalinger er det som fungerer best, og flere nevner som positivt at utbetalingene kommer nar de skal.

«At de utbetaler ndr de skal.»
«Jeg fikk tilbake penger etter de hadde tullet.»

«Fdr utbetalinger ndr jeg skal. Har sluppet G soke flere ganger / anke avslag pd gkonomiske ytelser jeg har spkt

om.»
Om utbetalingene ikke kommer nar de skal, er det en stor lettelse a fa ordnet opp:

«Da jeg ringte Nav og endelig kom til en som kunne hjelpe meg per tlf. ang utbetaling av sykepenger. Da hadde
jeg ventet i tre mdneder pa utbetaling og var ekstremt frustrert. Fikk utbetaling samme dag.»

138



ME-pasienters mgte med Nav - en spgrreundersgkelse Norges Myalgisk Encefalopati Forening, 2014

11.10 Samarbeid med fastlege og andre instanser i helsevesenet
I en del tilfeller har samarbeidet mellom Nav og fastlege / spesialist fungert bra. | noen tilfeller der det ikke har
fungert, har Nav ordnet opp til ME-pasientens beste:

«At de pd eget initiativ anmeldte psykiateren de hadde sendt meg til, til helsetilsynet, da min allmennlege
skriftlig klaget pé hans oppfagrsel ovenfor meg.»

«Jeg var veldig heldig som hadde en fastlege som arbeidet tett opp i mot Nav, slik at jeg fikk god hjelp og statte.
Han fulgte meg hele veien. Dermed ble kommunikasjonen bedre.»

«Etter at jeg hadde fatt ufdrepensjon skulle den revideres. (Jeg hadde et spesielt vedtak fordi jeg var s ung da
jeg fikk up, den skulle revideres etter noen dr.) Dette skjedde automatisk, men jeg var innom en psykolog til
testing. Da var det Nav som i samarbeid med psykologen fant ut at diagnosen jeg hadde var feil, og sendte meg
til utredning for ME. Det var Nav som igangsatte min utredning, og da den kom innvilget de videre ufgretrygd
ut i fra ny ME-diagnose "pd dagen".»

«Siste saksbehandler sammen med lege som kommuniserte godt med resten av Nav. Uten legen var jeg fortapt
og fikk ingen hjelp.»

«Det var Nav som ga meg opplysninger om mestringskurs for dem med ME. Dette visste ikke fastlegen min noe
om.»

«Saksbehandler hadde mulighet til 6 komme personlig til mgte med meg og fastlege.»

«At Nav har lagt press pd fastlegen til G gjgre utredninger og komme med diagnose, og ikke lagt press pd meg.
De har hjulpet meg med tafatte fastleger.»
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12 Hva er mest negativt med Nav

737 respondenter svarte pa spgrsmalet om hva de opplevde som mest negativt med Nav.

12.1 Innledning

«Ddrlig forstdelse for ME og generelt hvordan en behandler mennesker som er syke eller i en litt ddrligere stilt
tilstand. Arroganse. Vanskelig regelverk. Opplevelsen av a bli sett pd som en "ting" og ikke et menneske som
trenger hjelp og veiledning.»

Denne ene historien inneholder de fleste elementene som ME-pasientene opplever som problematiske:

«Tilbake pG saksbehandlers kontor etter G ha deltatt i tiltak over en periode. Jeg var da helt "pa felgen", og
skulle aldri ha mgtt til den samtalen, men kan jo ikke si nei (for da kan du miste pengene). Saksbehandler
stusset over at jeg BARE hadde gjennomfagrt én gang i uken pd arbeidsplassen - det gjorde meg satt ut. Videre
sier saksbehandler at Nav-legen kommer med anbefaling for meg om et fire ukers opphold pa et
rehabiliteringssenter. Navs radgivende lege hadde da kommet med anbefalinger for meg UTEN @ ha lest
epikrise fra sykehus og heller ikke epikrise fra spesialist. Epikrise fra spesialist som klart gav meg ME ville ikke
Nav innhente, men jeg fikk legen til G sende den likevel. Dette synes Nav var meget uvanlig, og Nav velger G se
bort i fra den!

Under dette mgtet med saksbehandler begynner tdrene a trille hos meg, for jeg er s utmattet og sliten. Tarene
renner og jeg grater meg gjennom denne samtalen som varte ca. 45 minutter. Ingen sympati @ spore, ingen
stans i gjentakende spgrsmdl fra saksbehandler. Jeg ma sitte og forklare om igjen det jeg har forklart far, og jeg
er ikke til stede, husker ikke, vet ikke egentlig hva jeg sier.

Saksbehandler virker ikke ha noe kunnskap om ME, eller rettere fdr jeg opplevelsen av at hun ikke tror pa
diagnosen. Hun sier det ikke er vits for meg G sgke ufgr nd, for jeg vil likevel fé avslag. Konklusjonen av mgtet er
at jeg ma til psykiater, pG anbefaling fra en Nav-lege som kun har lest deler av min historie. Om det er greit for
meg? spgr saksbehandler. Og igjen har jeg vel ikke noe valg! Far inntrykk av at Nav mener ME har en psykisk
drsak og jeg ble spurt om jeg var deprimert.

Nav saksbehandler har ogsé ved flere anledninger spurt (oppfordret) meg til G bytte fastlege. NA har jeg nylig
veert hos psykiater, som mente jeg var avbalansert og ikke noe psykisk drsak til sykdom. MEN nd vil Nav ha
grundigere utredet en annen plage jeg har slitt med, nemlig bekkenet! Men jeg har jo ME!»

Det er noen historier som er unike og ikke lar seg klassifisere, men de fleste av svarene faller inn i fglgende
grupper:

*  Saksbehandlerens / andre Nav-ansattes oppfarsel.

*  Saksbehandlerens holdning til ME.

*  Saksbehandlerens manglende kunnskap om ME.

*  Manglende kunnskap om ME innen Nav.

*  Saksbehandlingstid

*  Problemer med d forstd regler, skjemaer og brev.

* Avslag pa ytelser, Navs manglende kunnskap om eget regelverk.
*  Sgknader, vedlegg og andre dokumenter som forsvinner.

Det kan vare vanskelig a dra skarpe skiller mellom kategoriene. Manglende kunnskap om ME innen Nav
generelt pavirker hva saksbehandlerne vet om ME. Saksbehandlerens forstaelse av ME vil kunne pavirke
hvordan de forholder seg til den ME-syke. Det vil igjen kunne pavirke utfallet av sgknader. Saksbehandlere eller
andre Nav-ansatte som ikke kjenner Navs eget regelverk, kan bidra til at saksbehandlingstiden blir lenger, eller
at det blir gitt avslag pa sgknader pd grunn av manglende papirer.
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| dette kapitlet er det likevel gjort et forsgk pa a dele ME-pasientenes fortellinger opp i kategorier, for a gi et
bilde av hva de ME-syke opplever som vanskeligst i mgtet med Nav.
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12.2 Saksbehandlerens / andre Nav-ansattes oppfarsel

Den stg@rste gruppen svar pa spgrsmalet «Hva er din mest negative opplevelse med Nav» dreier seg om
saksbehandleren. Saksbehandleren personifiserer Nav, og vedkommendes holdning, kunnskap og oppfgrsel er i
stor grad bestemmende for hvorvidt mgtet med Nav blir godt eller darlig.

12.2.1 Saksbehandlers manglende kunnskap om ME

Sveert mange ME-pasienter beskriver at saksbehandleren har manglende kunnskap om ME, og sveert liten
forstaelse for at pasienten har en reell sykdom. Saksbehandler kommenterer sykdommen og pasienten pa en
mate som i beste fall virker sarende og i verste fall kan betegnes som trusler eller mobbing. Et lite antall ME-
pasienter fra hele landet har blitt bedt av saksbehandler 3 prgve Lightning Process fordi « ME-pasienter blir
friske av det». Lightning Process drives av personer uten helsefaglig bakgrunn, og en dom i det engelske
forbrukerradet har forbudt knytning mellom LP og navngitte diagnoser pga. manglende dokumentasjon. Noen
saksbehandlere gir uttrykk for at de mener ME er psykisk betinget.

12.2.1.1 Tenk positivt!
«Saksbehandler mente at det var bare G tenke positivt s@ ble jeg frisk.»

«Grove overtramp av en saksbehandler som hadde en egen mening og oppfatning av ME. Vedkommende
oversd en konkret og detaljert legeerklaering om at jeg var for darlig til G gjgre noe annet enn G hvile, og uttalte
blant annet at "jeg bestemmer her og nd at du skal finne deg arbeid i Igpet av de neste seks md. Hvem vet, hvis
du fdr en god sjef og noe d gjgre pa dagen, sé kommer du deg opp av sofaen og kanskje blir du frisk".»

«At saksbehandler mente at jeg hadde en negativ innstilling til G bli frisk, etter at jeg har veert stabilt syk i seks
dr uten bedring, men med mer smerte.»

«[...] Jeg er ogsa skremt over holdningen til saksbehandler da jeg var pd Nav-kontoret sammen med min datter,
som ogsd har ME i alvorlig grad. Saksbehandler syns vi sG for mgrkt pa tingene, for folk ble jo friske av ME. Eller
leste vi ikke ukeblader? Det gjorde nemlig hun, og hun kunne fortelle at MANGE ble friske. Hun kunne ikke
fortelle oss hva de hadde gjort for a bli friske, bare at de ble det. «SG opp med hodet», var budskapet. Da
fortalte jeg at jeg hadde samme sykdom, pG 17. dret, at jeg hadde prgvd ALT for G bli frisk, ogsa det som det
stdr om i ukebladene, men at jeg fortsatt var syk. Sa ting er kanskje ikke s enkle som hun trodde/ tror. ( Og der
og da forsto jeg at det er fullt mulig G ga fullstendig berserk pG et Nav-kontor. Du store min sa sint jeg ble. Inni
meg. For vi er jo sG avhengig av Nav at vi ikke vdger d si eller gjgre noe som ikke gagner saken vadr.)»

12.2.1.2 Jeg er ofte litt trett, jeg ogsa.
Flere har opplevd at saksbehandler bagatelliserer sykdommen, eller selv vil ha sympati:

«En kommentar fra saksbehandler om at det var normalt G veere sliten iblant. Denne kommentaren kom pd mitt
andre mgte med saksbehandler, der og da falte jeg at hun ikke trodde meg. Det G ikke bli trodd pd har sittet
lenge i meg.»

«En utrolig darlig saksbehandler, som ogsa var «sliten».»

«Opplevd at saksbehandler har ment at jeg er psykisk syk, ikke fysisk. Og jeg siterer fra henne "du skulle prgvd
mine sko en dag", etter hun la ut om sin egen sykdom.»

«At de ikke gjgr/kan jobben sin. Ikke respekterer hverken personer eller personvern, overprgver spesialister,
praver G fG meg til G synes synd pa dem fordi DE er sykemeldte og overarbeidet!»

12.2.1.3 Alternative terapier
| flere tilfeller, i flere steder i landet, har saksbehandler oppfordret ME-pasienter til 3 sgke dyr og
udokumentert behandling:
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«At jeg burde skjerpe meg. Prgve LP.»

«Den aller mest negative opplevelsen er @ bli bedt om @ ta Lightning Process kurs, fordi det hadde
saksbehandleren hgrt s mye bra om. Hva svarer man pd slikt?»

«Ble oppfordret av en saksbehandler til G ga pd LP-kurs, og ble "tvunget" inn i kognitiv terapi av raddgivende lege
hos Nav.»

«Da min saksbehandler brukte mine tildelte ti minutter pG a fortelle meg hvor friske alle blir etter LP og at det
var noe jeg burde gjgre dersom jeg var motivert til G bli frisk. Da jeg sa at LP ikke bare er et spgrsmal om
motivasjon men ogsé gkonomi, mente hun at jeg ville bli mer motivert dersom jeg f.eks. mdtte spare i fire dr for
d fd rad til G giennomfgre et LP-kurs. Da jeg senere via e-post spurte om jeg hadde forstdtt henne rett i at hun
anbefalte meg LP kurs svarte hun at hun hadde snakket som privat person til meg og at hun som saksbehandler
ikke kunne rade meg til det. Jeg reagerer pa at hun brukte hele tiden pa oppfalgingsmgtet til G snakke til meg
som privatperson uten at hun klargjorde dette for meg i forkant.»

«At lokal saksbehandler sier at ALLE blir friske av Lightning Prosess, kognitiv adferdsterapi og psykomotorisk
fysioterapi.»

«Saksbehandleren foreslo LP selv om jeg allerede hadde gatt pa LP-kurs og blitt darligere av det. Nav har
tydeligvis fatt beskjed om at LP-kurs helbreder ME-syke.»

«At en saksbehandler ba meg forsgke alternativ behandling (type healing)»

«At de vil tvinge meg til G ga til psykolog, med setningen "jeg vil vel bli frisk, vil jeg ikke"? selv om jeg har
forklart at det ikke er noen behandling mot ME, og jeg ikke trenger det.»

«At jeg enten md ga til behandling eller sG ma jeg ut i jobb. Gdr derfor til en nevropsykolog uten G faktisk trenge
det.»

«At saksbehandler tror at fysioterapi skal kunne gjgre ME pasienter friske.»

«Har livet og gkonomien pad vent siden de aviser sgknad om a sgke ufar hele tiden. Saksbehandler tror det er
pga. ung alder og ME & fibromyalgi er det fG i Nav som tror pd. Md nok vente ett dr til f@r de begynner
vurdere det, da jeg bare har gatt 3 dr pd AAP. Men restarbeidsevnen min er satt til 0 % etter utprgving i jobb via
Nav.»

12.2.2 Uhgflighet, frekkhet, mobbing

Saksbehandlers oppfgrsel blir ofte trukket frem og betegnet som uhgflig, frekk, ydmykende eller som regelrett
mobbing. Noen fa sier at de ikke tgr ga alene til Nav-kontoret lenger, en annen at hun blir kvalm bare hun ser
Navs logo pa et brev, og ma fa noen andre til 3 apne det. Symptomene hun beskriver har likheter med
posttraumatisk stresslidelse. Nar man leser disse kommentarene, ma man selvsagt huske pa at vi her far bare
én side av saken, og saksbehandleren har ikke mulighet til 3 forklare seg. Likevel er det s mange kommentarer
som inneholder ordene «frekk», «nedlatende» og «mobbing» at det er vanskelig a tro at dette bare skyldes en
ensidig fremstilling.

Om bare én eneste av de flere hundre kommentarene skulle vaere riktig, er det likevel én for mye.

«A bli skreket til av en saksbehandler og en avdelingsleder. Jeg hadde pent bedt om & fG bytte saksbehandler
ettersom den saksbehandleren jeg hadde kun snakket om sin religion, og ikke om sin jobb. Avdelingslederen
beskyldte meg for d gdelegge statistikken hennes. Jeg fikk beskjed om & "ta meg sammen, slutte d sutre og
skaffe meg et jeevla liv".»
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«At saksbehandler kom med flere feilaktige pdstander om ME, og stygge/uakseptable kommentarer og
"morsomheter”, f.eks. "Hva skal vi gjgre med deg, da (siden du ikke er blitt bedre), kanskje jeg méd fad mannen
din til G banke deg?»

«Har opp til flere ganger, av forskjellige saksbehandlere, fatt spgrsmdlet "hvordan orker du G leve dette livet? Er
det ikke kjedelig a bare ligge i senga?"»

«A bli kjeftet pG offentlig foran alle pG Nav-kontoret, bli bedt om a fylle ut CV og komme meg i jobb, enda legen
min sier det er uaktuelt og jeg gdr pd AAP og det eneste jeg ba om var a fG navn pa saksbehandler slik at jeg
kunne sgke forlengelse. Brgyt sammen foran dem og gikk gratende hele veien hjem.»

«Da en saksbehandler gikk til personangrep pd et mgte (da jeg fortsatt var veldig ung og sérbar), og jeg grat i
en time etterpd. Det var andre til stede pG mgtet og de var sjokkerte over saksbehandlers oppfarsel.»

«Da jeg blir spurt om hvordan jeg har det, svarer jeg erlig og sier at noen dager sd klart er tgffere enn andre.
Fdr da slengt til meg fra Nav-representanten i en spydig tone: "Kanskje du skal komme deg i jobb da vettu!"
Falte meg ganske liten der jeg satt. Og det er en opplevelse som har satt seg.»

«Jeg tror kunnskapslgsheten er Navs stgrste problem fordi de benytter kommunikasjonsmetoder som kanskje
kan fungere pa friske, men til syke mennesker fungerer det ikke G si f.eks. "Synes du det er greit G bare gi opp?"»

«Kommentar: Ja denne ME-sykdommen er en motesykdom! Kommentar: Du har da god tid d sitte @ lese pa
nettet om d fylle ut skiema!»

«Mobbingen. Uten tvil mobbingen. Fglelsen av G miste menneskerettigheter og ikke minst gkonomi.»

«A mdtte sitte ved skranken i full offentlighet for & fG avtalt mgte med saksbehandler, mens mannen pd andre
siden sier hgyt "Du SER jo ikke syk ut akkurat da!"»

Det er mange som forteller om 3 bli innkalt til mgter, bare for 3 oppleve at saksbehandleren kommer for sent,
uforberedt, eller begge deler. For ME-pasienter som kan ha vanskeligheter med i det hele tatt 3 komme seg pa
mgtet, virker dette som grov uhgflighet og vitner om fullstendig manglende forstaelse for den sykes tilstand.

«At saksbehandler ikke har kunnskap om jobben sin eller sykdommen min, at saksbehandler mgter uforberedt
til mgter og at man ma fortelle alt om og om igjen. Og at saksbehandler synser om deg og din diagnose.»

«Saksbehandler som kom med trusselbrev om innkalling til mgte, men saksbehandler mgtte selv sveert
uforberedt og kom 45 minutter etter mgtestart, pga. interne mgter. Vanskelig G takle slikt. Han startet mgtet
med «Hva kan jeg hjelpe deg med i dag?», det var jo han som hadde kalt inn meg til mgte!»

12.2.3 Saksbehandlerens holdning til ME

Sveert mange av respondentene beskriver mgter med saksbehandlere som har liten eller ingen kunnskap om
ME, og den kunnskapen de eventuelt har er foreldet eller feil. Disse saksbehandlerne gar ut fra at ME er psykisk
betinget, og at den ME-syke mangler motivasjon til a ville arbeide. Saksbehandlerne har liten eller ingen
forstaelse for hva sykdommen egentlig innebaerer, og kan gjennom uvitenhet gjgre livet svaert vanskelig for
ME-pasientene.

«Arrogant saksbehandler, med lite kunnskap, manglende empati og kun et ensidig fokus pd G fG meg tilbake i
jobb - uansett.»

«Min fgrste saksbehandler manglet fullstendig forstdelse for min sykdom og situasjon. Ville tvinge meg til G
ligge pd en seng pd arbeidsplassen min noen dager i uken sa jeg ikke mistet kontakten med arbeidsplassen og
kanskje ble motivert til G bli frisk igjen.»
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«Saksbehandler ville ikke sgke om ufgr da hun mente jeg ikke var ferdig utredet, men hun kunne ikke svare pd
hva hun mente manglet og fortsatte d etterspgrre papirer som hun hadde fatt flere eksemplarer av, og som vi
personlig hadde levert pd Nav-kontoret da vi har gitt opp @ sende papirer i posten. Pa dette tidspunktet hadde
jeg veert syk i sju dr, og veert pd rehabilitering, ME-senteret pd Aker, indremedisiner, allmennlege spesialist,
nevrolog, psykiater, psykolog, fysioterapeut, psykomotorisk fysioterapeut, og alle konkluderte med det samme:
jeg var over 50 % ufgr. Denne «frem og tilbake»-kommunikasjonen holdt pd i to ar. Selv om alle papirene var pa
plass. Da vi endelig fikk sendt ufgr ssknaden la saksbehandleren med et skriv til Navs rddgivende lege om at
hun mente jeg ikke var ferdig utredet.

Navs egen lege mente heldigvis at det var jeg.»

«En annen saksbehandler, som jeg har hatt mesteparten av tida. Hun har hele tiden veaert nedlatende og frekk.
Hun har ikke trodd meg ndr jeg har fortalt om mine helseproblemer. Hun har unnlatt G fortelle meg om mine
rettigheter og i stedet truet meg med at jeg vil sta uten ytelser og ikke fa penger til mat hvis jeg ikke
gjennomfarer de tiltakene hun bestemmer. Hun har behandlet meg som om jeg var lat, til tross for omfattende
dokumentasjon pd min ME-diagnose. Jeg ble tvunget til G skrive under en aktivitetsplan jeg var for syk til
gjennomfgre. Da jeg brgt sammen pd hennes kontor og begynte a grdte ble jeg gjort narr av. Jeg har fatt en
psykisk knekk som fglge av mgtet med henne.»

«Jeg fikk beskjed om at jeg ikke hadde krav pd noe, og at "dessverre, sd er det jo de som faller mellom to
stoler". At min eneste mulighet var gkonomisk sosialhjelp, men dette var kun beregnet for en begrenset periode.
Fikk beskjed om at jeg var for frisk. Fikk beskjed om at jeg mdtte ut i arbeid, ndr jeg ikke en gang klarte G
fullfgre skole som jeg pad det tidspunktet pravde a fullfgre. Har igjen fire fag far jeg oppndr generell
studiekompetanse. Jeg spurte om dette kunne veere et arbeidsrettet tiltak som de godtok, men fikk beskjed om
at det kunne de ikke stgtte. Jeg fikk beskjed om at nG var jeg sG gammel (23 dr) at jeg mdtte skjerpe meg, for
jeg kom aldri til G bli attraktiv pd jobbmarkedet. »

«A bli beskyldt for svindel i fem dr. Min nye saksbehandler (2013) avslo min sgknad om gjenopptak av AAP etter
permisjon i forbindelse med fadsel. Saksbehandleren tok aldri kontakt med meg/mgtte meg aldri, men avslo
sgknaden og mente jeg hadde svindlet Nav tidligere dr, da jeg hadde jobbet litt med kunst pd gode dager. Han
begrunnet med f.eks. informasjon jeg hadde lagt ut pG min egen nettside, hvor jeg selvfglgelig kun prgvde a
fremsta som billedkunstner og ikke nevnte sykdommen. Dokumentasjonen til saksbehandler var fire tettskrevne
sider med lggn om meg.»

«[...] for sa a bli fortalt at saksbehandler mener ME ikke er en diagnose, det er bare G ta seg sammen. Og at
Nav ikke kan ta hensyn til spesialisterkleering og fastlegeerklaering som sier jeg vil bli darligere av tiltak
saksbehandleren har sgkt meg inn pd. For ingen kan veere sa darlig at man ikke kan prgves ut for G fa
dokumentert arbeidsevnen!»

«Min mest negative opplevelse var pa sist mgte, da saksbehandler ble frekk og spydig da jeg sa jeg ville sgke
om «ung ufgr». Hun mente det ikke var noen vits, fordi hun ikke ville ga god for det til forvaltningen og da ville
jeg bare fd avslag sd lenge jeg ikke giennomfgrte avklaring farst. Og hun hadde heller ingen erfaring med ME,
da jeg spurte om det ble hun utrolig hissig.»

«Det @ bli mgtt med mistro og arroganse av min tidligere saksbehandler pa Nav XX - som helt Gpenbart og
uttalt mente at dette var psykisk betinget. Jeg kom pd mgter for G be om hjemmehjelp og hjelpemidler, jeg
klarte i visse tilfeller nesten ikke G gd - og jeg ble mgtt med at jeg ville ha godt av é komme meg ut i arbeid. Jeg
ble ogsa anbefalt Lightning Process-kurs, noe jeg fortalte at jeg hadde brukt av oppsparte midler for  delta paG i
2008, bare for G oppleve en forverring av helsetilstanden. »

«Saksbehandler som stoppet utbetalinger til meg i over ti maneder! De mente jeg var frisk nok til G jobbe selv
om spesialist, fastlege og psykolog sa at jeg ikke mdtte ut i arbeid. Mdtte ha advokat for G fa satt i gang ytelser
igjen. Fikk etterbetalt.»
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«Empati og folkeskikk kan virke som fremmedord for en del ansatte. Og man ma stadig vekk overbevise nye
saksbehandlere og leger om hvor syk man er, samtidig som man pr@ver @ se fremover og ikke bruke den lille
energien sin pd sykdom, leger, skiemaer, telefoner osv. Er kjipt nok med all tiden i sengen, min lille energi vil jeg
bruke pd familie, venner og prave d ha et verdig liv.»

Ut fra det man leser over, virker det som om en del saksbehandlere i Nav fgler de kan si hva som helst til
brukerne, uten a ta hensyn til om de sarer eller gjgr en allerede vanskelig situasjon vanskeligere. Da en bruker
svarte tilbake, endte det med politianmeldelse:

«Da jeg mistet rehabiliteringspengene, og da jeg, i en opphisset og fortvilende telefonsamtale med davaerende
saksbehandler, sa at «slike som deg skulle hatt en skikkelig omgang juling». Ble innkalt til politiavhgr der jeg ble
beskyldt for a ha truet saksbehandler med juling.»

12.2.4 Mistro og manglende tillit
Sveert mange opplever at de ikke blir trodd nar de forteller at de er syke, selv om de har legeerklzeringer som
underbygger det de selv sier. Opplevelsen av a bli mistenkeliggjort er en stor belastning for mange.

«I mitt aller fgrste mgte med Nav XXX i 2006 opplevde jeg mistenkeliggjgring. | mgte med Nav YYY og
arbeidsgiver i 2011 opplevde jeg at Navs representant snakket "over hodet mitt" og oppfarte seg arrogant og
lite respektfull. Jeg er hgyt utdannet og forventer at folk forholder seg til meg pé en profesjonell mdte. Jeg er
syk og har kognitive problemer, men jeg er ikke tilbakestdende.»

«A mgte saksbehandlere med en nedlatende og fiendtlig innstilling der en samtale fgles ubehagelig og lite
konstruktiv, og der jeg opplever @ bli mistenkeliggjort.»

«At jeg aldri ble trodd. Jeg mdtte ha med meg en heer av folk som kunne hjelpe meg med a prate: fastlege,
psykiatrisk sykepleier fra kommunen, ergoterapeut, psykolog, diabetessykepleier og MOR!»

«Men generelt @ bli mistrodd og behandlet som en potensiell kriminell, snylter og parasitt. Det har blitt ganske
mange tdarer og vdkne netter pd grunn av kontakt med Nav. Ennd fdr jeg gkt puls av G se Navs logo, og kommer
det et Nav-brev i posten kan jeg fd milde angstsymptomer, enda jeg ikke har noen form for angstproblemer
ellers.»

«At saksbehandler sier at de ikke vet om folk er hjemme fordi de er syke eller ikke gidder G jobbe.»

12.2.5 Trusler

Mange skriver at de har opplevd a bli truet med stopp av ytelser hvis de ikke gjgr som saksbehandleren sier.
Det dreier seg ofte om terapier eller arbeidsutprgving, der ME-pasienten har gitt uttrykk for at de vil bli sykere
av det foreslatte tiltaket. | mange tilfeller forteller ME-pasientene at saksbehandler gar pa tvers av
legeerklaeringer som stgtter pasienten.

«Ble behandlet som psykisk syk og tvunget ut i arbeidsutprgving. Beskyldt for @ la personlige ting komme i veien
for arbeid, da jeg sa at det kun er den fysiske helsa.»

«Hun i bydel XX som ikke visste det dgyt om ME og ville jeg skulle jobbe i barnehage. Jeg, som ikke tdler stgy,
haha. Hun trua med @ stoppe ytelsene mine om jeg ikke gjorde som hun sa!»

I noen tilfeller er ikke truslene tilsiktet:

«De rart formulerte standardbrevene som min saksbehandler mdtte sende meg for G kunne dokumentere at
hun gjorde jobben sin. De inneholdt ting som jeg opplevde som trusler om & miste stgtte m.m. selv om jeg
hadde gjort alt jeg skulle innenfor fristene. Ved kontakt med min saksbehandler fortalte hun at hun egentlig
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ikke ville sende disse brevene, men hun madtte, for slik var saksgangen. Hun gnsket seg mer differensierte brev,
som ville passe bedre til mdlgruppa.»

12.2.6 A komme i kontakt

Det er sveert mange som opplever at det er vanskelig a fa kontakt med saksbehandler, enten pa telefon, e-post
eller a fa avtalt et mgte. Mange opplever i tillegg at saksbehandler blir byttet ut, slik at de ikke vet hvor de skal
henvende seg.

«A ikke kunne f& kontakt med saksbehandler pg telefon.»
«A ikke fd tak i saksbehandler pd to dr, til tross for gjentatte forsgk fra min side per telefon og brev.»

«Det tok veldig lang tid d fGd AAP-pengene fgrste gang. Fikk innvilget AAP etter normal saksbehandlingstid, men
madtte purre pd dem i tre mdneder fgr jeg fikk noen utbetaling. Dette kanskje fordi jeg aldri fikk mgte eller vite
hvem saksbehandleren min var. Da jeg tok kontakt nektet de G sette meg over til riktig person, og sa at denne
skulle ringe meg tilbake, hvilket han/hun aldri gjorde. Etter tre mdneders telefonrot fikk jeg endelig snakke med
en hyggelig tilfeldig Nav-ansatt i telefonen som forsto at det var veldig gkonomisk vanskelig for meg G ha fatt
innvilget AAP uten at det kom noen utbetalinger, og han ordnet dette. Men saksbehandleren min forble taus og
anonym. Etter over et dr fikk jeg endelig byttet saksbehandler, og hun jeg har né har jeg faktisk snakket med og
mgtt.»

«A sitte seks timer i telefonkg uten G komme igjennom, fra klokka 9 til 15. Da klokka ble 15 stengte telefonlinja,
0g jeg mdtte prgve igjen neste dag.»

12.2.7 Uriktige mgterreferater
Flere forteller om at referatene fra mgtene ikke gjenspeiler den virkeligheten de selv opplever:

«Saksbehandler som er litt glad i G fremstille meg i et bedre lys en det jeg selv sier jeg er. (F.eks om jeg sier
formen har blitt verre, sa skriver hun likevel at jeg er blitt bedre) Fgler saksbehandler bagatelliserer mine
ytringer og meninger. Avslag pa ung ufgr.»

«Saksbehandler vrir pd det jeg sier i m@ter og gjgr meg friskere pd papiret enn jeg i virkeligheten er.»

12.2.8 Bytte av saksbehandler
Bytte av saksbehandler fgrer ogsa til at ME-pasienter ma forklare sin situasjon igjen og igjen for nye personer,
samtidig som viktige papirer blir borte og saksbehandlingstiden blir forlenget.

«A stadig G mdtte forholde meg til nye saksbehandlere.»

«Utskifting av saksbehandler, ny saksbehandler hver gang jeg tar kontakt og ingen oppfglging.»
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12.3 Manglende kunnskap om ME innen Nav
«Det mest negative i mgtet med Nav var @ mgte manglende forstdelse for sykdommen ME og de konsekvensene
ME medfgrer.»

«Foreldet info om ME, at vi blir friske med kognitiv adferdsterapi, psykomotorisk fysioterapi og gradert trening,
"sykdommen brenner ut" i Igpet av noen dr og da blir "alle ME-syke arbeidsfgre igjen.»

«Liten forstdelse for ME, Nav selv mener de vet at man blir frisk av ME, men har ingen forklaring pG hvordan. De
mener det brenner ut etter fem dr, fikk jeg beskjed om av tidligere saksbehandler.»

Sveert mange opplever at de ansatte i Nav mangler kompetanse om ME. Den manglende eller feilaktige
kunnskapen fgrer til at pasienter med ME blir behandlet pa en mate som utgj@r en psykisk belastning, og bidrar
til en forverring av sykdommen. En ME-pasient oppsummerer det slik:

«At de ikke ser hvordan denne sykdommen gdelegger oss med ME. At de skal prakke pd oss aktiviteter som gjor
oss verre. Det er vi som md ta konsekvensene av dette, og som md lide. Det er vi som md tvinges til G gi fra oss
det siste vi har av liv i kroppen bare for at noen ikke ser alvoret i sykdommen, og for at de ikke har kunnskapeni
orden. Vi blir mgtt av en vegg av arroganse og bedrevitenhet, og vi blir latterliggjort. Vi blir ikke respektert. Det
er visst en skam & ha ME.»

12.3.1 Radgivende leger
Mange opplever at de legeerklaeringene og spesialistuttalelsene de har blir tilsidesatt av Nav, eller at en lege
utpekt av Nav, uttaler seg om ME-pasienten uten @ ha mgtt vedkommende.

«Min verste opplevelse med Nav var da de ikke ville akseptere diagnosen min»

«De begrunnet avslaget om pad AAP med at jeg ikke var syk nok. Selv om jeg har legeerklzring fra fastlege,
endokrinolog Gunnar Aasen og en lege til (husker ikke navnet). Men da fikk jeg beskjed om at Nav ikke alltid
kunne se pd legeerklaeringene da legene ikke kunne forskriftene. SGd noen ganger mdtte de se vekk ifra dem.»

«At de bruker rddgivende lege som jeg ikke far treffe eller snakke med. Det burde ikke vaere lov @ ta medisinske
avgjdrelser uten noen gang d ha snakket med pasienten.»

«Jeg mener det er helt merkelig at det sitter en utvalgt Nav-lege som aldri mgter deg, men skal ta de store
avgjgrelsene. Jeg spurte faktisk siste saksbehandler om det gikk an G fG et mgte med denne legen, men det lot
seq ikke gjgre. Sant setter jeg spgrsmal ved, for jeg tror at et personlig mgte kunne spart meg (og oss ME-syke)
for mange frustrasjoner og misforstdelser. »

«Vurderingen fra NAVs rddgivende lege som fremstdr uten kompetanse pd ME. Hans vurdering er motsatt av
fastlege og spesialisters anbefaling. »

«At rddgivende lege pdstdr at ME brenner ut etter tre til fem dr, s det er ingen vits for meg @ sgke ufgr. Han gir
fra seg et hdplgst skriv, som saboterer hele prosessen, men nekter a stille opp pd mgte.»

«Da rddgivende lege slang i bordet en bunke med papirer som forklarer ME som en psykisk greie, hvor mor har
skylden for barns ME, og er den som opprettholder sykdommen. Min mor var med i mgtet. Jeg sa at jeg hadde
fatt diagnosen av Dr. Gunnar Aasen. Da sndftet han og sa at "Den legen kaster diagnosen etter alle som
kommer over dgrstokken hans. "»

«Trygdelegen, som aldri har mgtt meg, skriver en vurdering av meg som lat og arbeidssky. Dette uten noen
gang & ha snakket med meg, eller vite at jeg har toppkarakterer fra hgyskolestudium. En ekstrem arroganse og
et menneskesyn man kan fa frysninger av. Tenk at de antar at en oppegdende person i sine beste Gr (midten av
20-Grene) med toppkarakterer ikke VIL jobbe!»
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«Den radgivende legen til Nav som viste liten kompetanse om ME, kom med utsagn hvor hun stilte
spgrsmdlstegn ved hele diagnosen, mistenkeliggjgr meg og setter spgrsmdlstegn ved min psykiske tilstand til
tross for mange drs terapi og allikevel forverring av symptomer.»

«Bruk av radgivende leger som ikke har rette faglige bakgrunn (spesialist i ortopedisk kirurgi!)»

«NG i mai da de tok fra meg min AAP fordi Nav-legen mener at jeg er 100 % frisk, selv om jeg er bevist av bdde
restarbeidsevnevurdering, indremedisiner og ME-lege at jeg er 100 % ufgr. Og at Nav nekter meg a sgke ufar
fordi jeg er frisk.»

«Nav-legen gnsket at jeg prgvde LDN, med pdstand om at det var bevist G hjelpe 50 % av ME-pasientene, far jeg
kunne sgke om @ bli registret som «ung ufgr». | tillegg til at jeg ble pdlagt G sgke om & fa vaere prgvekanin for
kreftmedisinen som blir utprgvd pd Haukeland sykehus far jeg sgkte om ung ufgr. Dette sjokkerte bdde meg og
padrgrende, da det mad veere frivillig om en pasient vil veere testobjekt for ny medisin eller ikke. Nav kan vel ikke
bestemme/tvinge oss til G prave behandling som ennd er under utpragving og ikke bevist gir bedring over tid?»

«Da saksbehandler sa han hadde fdtt beskjed om G bedgmme ME-syke hardt i forhold til ufgretrygd. Tror det
var fra Nav sin lege men litt usikker pd hvem han hadde fatt denne beskjeden fra.»

12.3.2 Alternative forklaringer av sykdomsarsak

En handfull kommentarer dreier seg om at saksbehandler foreslar at det er andre forhold i ME-pasientens
tilvaerelse som gjgr dem syke:

«Da saksbehandler ba meg gi opp omsorgen for min autistiske datter, da hun mente det var det som gjorde

meg syk.»

«Jeg ba om mgte med Nav for d fa hjelp til G vite hva jeg burde gjgre videre framover. Hadde veert sykmeldt i ca.
ett-to dr, og hadde liten kunnskap om Nav-systemet. Hun hadde ikke lest mine papirer, men spurte om det var
skilsmissen eller antall barn som var grunnen til at jeg var deprimert. Jeg hadde da en ME-diagnose og ingen
depresjon. Et vondt mgte og en sveaert nedlatende holdning. Jeg ble veldig provosert.»

«Nav-ansatte ga meg diagnoser som jeg ikke hadde og fortalte at sykdommen min var bare tull og ingen leger
ville finne noe galt. De ville tvinge meg til G ta ADHD-medisiner, selv om jeg ikke har det, med trusler om G miste
gkonomiske ytelser. Min siste saksbehandler sa at hun ikke visste noe om ME. »

«Avslag farste gang jeg sgkte om AAP. De hang seg opp i sykdommer jeg tidligere hadde hatt, og at det ikke
skulle vaere noe problem nd, men jeg sgkte ikke pga. de tidligere sykdommene. Det at jeg ble utredet for ME og
var sterkt redusert tok de ikke hensyn til.»

12.4 Saksbehandlingstid

«Lang behandlingstid, fdr ikke svar pa det jeg spgr om, pdstar at "ung ufar" ikke finnes, mener jeg ikke kan sgke
ufar, skaper stress, press og usikkerhet. Fgler jeg ma vaere «snill pike» for G veaere sikret noe G leve av.»

«Ingen oppfalging og lang saksbehandlingstid for ufdrepensjon.»

«Lange saksbehandlingstider og de hyppige byttene av saksbehandler som for meg har resultert i at min sak har
blitt behandlet parallelt og innvilget av én og avslatt av en annen.»

«Det er ogsa belastende med de lange saksbehandlingstider, og vanskelig G fa innsyn i behandlingsprosessen.»

«Ett @r for G fa innvilget AAP. Prgver G sette meg inn i systemet for @ fG ufgr, da Nav mener jeg ikke har krav pG
det. Dét krever mye energi, leger hit og dit, og forespgrsler hit og dit.»
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Et par respondenter forteller om lang saksbehandlingstid hos Nav utland:

«En sgknad ble liggende i Oslo i over ett drog jeg har via Navs samarbeid med Férsékringskassan i Sverige (=
ingen kommunikasjon mellom Nav og Férsdkringskassan) fatt avslag pa sgknad som ikke burde veaere i systemet
lengre, men dette er ikke Nav sin feil tror jeg. Jeg fikk den gangen et brev over ett dr etter sgknad om stgnad
ble levert, med et avslag basert pd medisinske opplysninger om to helt andre personer: én i Danmark og én i
Sverige som denne saksbehandler av "mistak" hadde lagt ved e-poster og legeerklaringer for. Det var
skummelt.»

«Fra jeg sendte inn papirene om engelsk trygd til jeg fikk svar, tok det tre Gr. | mellomtiden hadde Nav utland
mistet pairene mine to ganger. Jeg matte til legen igjen for omfattende helsesjekk begge gangene. Det var
veldig slitsomt.»

12.5 Forverring av sykdommen

Mange respondenter skriver at de opplever at ulike forhold i kontakten med Nav har bidratt til 3 gjgre dem
sykere. Det finnes i dag hverken behandling eller kur for ME, og det finnes ingen garanti for at en pasient som
opplever en forverring i sykdomstilstanden vil komme tilbake til tidligere funksjonsniva. For pasienter som
allerede har lite a ga p3, vil enhver varig forverring oppfattes som uakseptabel.

Arbeidsutprgving og lignende tiltak i Nav-regi blir ofte trukket fram som faktorer som bidrar til en forverring av
sykdomstilstanden. Arbeidsutprgving betyr i mange tilfeller et aktivitetsniva lang ut over enkelte ME-pasienters
talegrense, og resulterer, som vi har sett tidligere, i forverring i sykdomstilstanden for en stor andel avdem
som gar gjennom det.

Mgter pa Nav-kontor blir ogsa ofte nevnt som svaert slitsomt og belastende for ME-syke. For en stort sett
sengeliggende pasient er det en enorm belastning 3@ matte reise til mgter, og a veaere til stede i stgyende og
skarpt opplyste lokaler, der f.eks. en TV star pa hele tiden. Belastningen er til stede selv om mgtene gar
smertefritt, men pakjenningen blir mangedoblet hvis saksbehandleren i tillegg mangler empati og forstaelse.

12.5.1 Selv sma belastninger kan fa store fglger nar man er alvorlig syk
Alvorlig syke ME-pasienter har sveert lite a ga pa, og selv objektivt sett sma belastninger kan forverre
situasjonen.

«A skulle ringe Nav og bli satt over gjentatte ganger, og aldri f& svar. Og & vente pd at Nav skal ringe tilbake. Er
sdpass darlig at jeg ma hvile i ro og fred med lydlgs tif., og far ikke skrudd av tif. ndr jeg venter pd svar fra Nav.
Ender med at jeg er helt utslitt av G vente pd tif. fra Nav i flere dager.»

12.5.2 Mgter
«At de presser meg pa mgter. Til jeg bryter sammen. Og de hgrer ikke pd hva min mor, legen eller jeg sier.»

«Gi meg en annen sykdom i stedet, sier jeg. Etter sist mgte var jeg sa sliten at jeg vurderte d pdfdre meg selv en
skade som var enkelt a bli ufar for. Blir sa sliten av denne prosessen. Systemet motarbeider i stedet for G legge
til rette.»

12.5.3 Skjemaer og sgknader
Utfylling av skjemaer og innhenting av tilleggsinformasjon i forbindelse med sgknader er ogsa en belastning:

«Da jeg hadde veert sykmeldt i ett dr, ble jeg presset til G prave meg i jobb igjen, selv om dette ble strengt
fraradet av min lege. Ble ikke hgrt av Nav. Ble mgtt med lite respekt og forstdelse for min vanskelige situasjon. |
noen tilfeller fgite jeg ogsa at de tvilte pG om jeg egentlig var syk. Var stort sett sengeliggende hele dggnet, og
ble mgtt med lite forstdelse for hvor smertefullt det var for meg @ vaere pa mgter og G matte fylle ut den ene
sgknaden etter den andre, uten a fa hjelp. Seknadene har i stor grad gjort min sykdomssituasjon til tider verre.»
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12.5.4 Belastningen ved a ikke bli trodd
Som vi har sett tidligere i undersgkelsen, er opplevelsen av a ikke bli trodd en stor fglelsesmessig belastning.
Mange ME-pasienter opplever at denne belastningen bidrar til forverret sykdomstilstand.

«Hadde jeg hatt en saksbehandler fra dag én, som hadde trodd pd min sykdom og hjulpet meg, i stedet for a
motarbeide meg, er jeg overbevist om at jeg ikke hadde veert sG syk som jeg er i dag. Jeg har blitt tvunget til
tung styrketrening f.eks. Presset til G jobbe flere timer enn jeg allerede klarte, "hvis du ikke jobber mer, kutter vi
alle gkonomiske ytelser til deg". "Du er for ung til G veere s syk".»

12.5.5 Motarbeidet av saksbehandler

«Saksbehandler som feilbehandlet sgknad (bekreftet i mgte med Nav/avd. leder), oversa 12 sider ny, datert
spesialistuttalelse som IG i mappen, stoppet utbetalinger, regelrett Igy om realiteter - direkte pinlig og direkte
skadelig. Opplevde kraftig tilbakefall, tok nesten ett Gr @ komme tilbake til funksjonsnivaet f@r forverring.»

12.5.6 Arbeidsutprgving og andre tiltak
Arbeidsutprgvingen oppleves som et meningslgst mareritt av mange:

«At Nav ikke skriver en evaluering etter ett Gr med arbeidsutprgving, fordi jeg ikke klarte G mgte hver gang. Og
da er det liksom ikke noe @ skrive.»

«At jeg mdtte igjennom fysioterapi, kognitiv adferdsterapi og arbeidsutprgving. Sistnevnte gjorde meg sa darlig
at jeg klarte kun G mgte tre av syv ganger. De gangene jeg mgtte opp, mdtte jeg ligge etter hvert femte minutt.
Dro hjem etter kort tid og var sengeliggende til neste gang (to ganger i uka). | felge Nav er ikke dette godt nok,
og selv om fastlege som ogsa er spesialist i nevrologi, og de pG arbeidsplassen har sagt at min restarbeidsevne
er null (kartlagt via et verktgy kalt TUBA), er det stor sannsynlighet for at jeg mad tilbake og teste arbeidsevne
igjen. Fysioterapi prgvde jeg i seks uker. Var sengeliggende mellom hver gang der og. Kognitiv adferdsterapi ble
avsluttet av de som hadde det, fordi at jeg ikke ville innrémme at ME var psykisk. Da hadde jeg ingenting der G
gjgre mente dem.»

«A bli sendt ut i arbeidsutpraving et sted som overhodet ikke var tilpasset til sG syke som meg. Alt for store krav
og alt for stort press, i tillegg til at ME ikke ble anerkjent som en reell sykdom pa den bedriften der tiltaket var.
Evalueringen av tiltaket var at jeg hadde mgtt opp for lite til at veileder kunne vurdere arbeidsevne! Ble
katastrofalt forverret i min tilstand, gikk ned til 10 % aktivitetsnivd av det jeg hadde f@r. Det varer nd sju
mdneder etter tiltak.»

«Etter at jeg hadde en enorm krasj etter arbeidsutprgvingen, med store nye nevrologiske utslag, og de ikke
trodde eller respekterte at jeg var alvorlig syk. Den evige mistilliten til at man faktisk er syk sliter inn til
margen. »

Saksbehandlerens fokus virker i mange tilfeller a vaere pa a fa brukeren ut i jobb, uansett hva helsekostnaden
matte veere:

«Da jeg omsider bestemte meg for a spke varig ufgrestgnad etter G ha hatt ME i over 20 dr (diagnosen hadde
jeg riktignok "bare" hatt i ni dr) sa saksbehandler pa telefon at jeg ikke hadde veert syk lenge nok! Da jeg
argumenterte mot det var hennes svar: "Ja men du har ikke veert i systemet vdrt sa lenge som 20 dr! Og
dessuten kan man bli frisk av ME!" Sa hun foreslo mgte med Nav, fastlegen og meg til tross for at jeg var
sengeliggende. Hun mente at de madtte avklare min restarbeidsevne! Hennes uvitenhet og holdning ble en stor
stressfaktor for meg og utlgste mye ekstra arbeid, men fastlegen min fikk heldigvis informert henne slik at hun
forsto. Men da var jeg allerede blitt verre pga. denne ekstra pdkjenningen. Senere sa saksbehandleren at hun
hadde kommentert saken min fgr hun hadde satt seg inn i den!»

«At jeg har veert pd to arbeidsutprgvinger og blitt ddrligere hver gang, og ikke fullfgrt noen av dem. Trusler om
d miste gkonomisk stgnad, hvis jeg ikke gjorde det de sa, pd bekostning av at jeg ble sykere. Mental Q- test hos
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Nav arbeidslivssenter for G se hvilket yrke jeg kunne omskoleres til. Fikk tGdkehode av alle spgrsmdlene i testen.
Til slutt kunne jeg ikke regne ut de enkleste regnestykkene. Fikk inntrykk av at Nav-ansatt trodde jeg var mindre

begavet.»

«Uten tvil G bli "presset" til @ delta i tiltaket arbeidsavklaring hos Varbas. Det er noe av det mest nedverdigende
jeg har vaert med pa. Jeg hadde mer kunnskap og erfaring pa de omradene som konsulentene skulle hjelpe meg
med enn det de selv hadde. Den ene konsulenten jeg hadde der, innrammet at de ikke var "vant til G ha
ressurssterke klienter". Det var helt forferdelig og en stor tilleggsbelastning. Fra @ veere en selvstendig
ressurssterk person i "hgy" stilling, ble jeg degradert til en person som de tydeligvis trodde hadde mistet alt av
kunnskap, erfaring og egenverdi fordi jeg hadde ME.»

«Arbeidsutprgving. Veileder pa Delta mente jeg ikke var frisk nok til oppgavene (smykkelaging tre dager i uka a
tre timer), Nav mente jeg var frisk nok. Endte opp med & bli utrolig mye ddrligere. Ble kjgrt til Delta, var der et
kvarter og ble nesten bdret hjem. Delta (og lege) var ikke enige med Navs vurdering.»

«Avslaget pd farste ufgresgknad. At min saksbehandler ga meg feil opplysninger som gjorde at jeg fikk avslag.
At ingen hjalp meg. At jeg pga. dette mdtte ligge alvorlig syk i sengen og be mine barn skrive inn pa pc for meg
sgknader og anke til Nav . At det gjorde at jeg ble mye, mye verre av sykdommen og ble totalt sengeliggende i
mange dr. At det ga hele familien gkonomiske problemer og mye bekymringer.»
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12.6 Darlig forklaring av regler, skjemaer og brev, feilinformasjon

Et av symptomene ved ME er kognitive problemer, sarlig med konsentrasjonsevne og korttidsminne. Mange av
respondentene beskriver at de opplever det som svaert vanskelig a sette seg inn i Navs regelverk, eller finne
frem til den informasjonen de trenger pa nett. Nar de ringer far de enten ingen informasjon, motstridende
informasjon eller feil informasjon. Vedtak og brev fra Nav kan vaere skrevet i en ugjennomtrengelig sjargong.

«I mitt arbeid har jeg veert vant med G tolke tekster og slikt, men brevene fra Nav er rett og slett ofte helt
uleselige. Veldig ungdvendig. Stjeler energi og tid som burde veert brukt pd en helt annen mdte. Mangelen pd
retting av feil er helt uakseptabel».

12.6.1 Ingen hjelp til a finne informasjon
«Det at man selv ma sgke og finne informasjon nar livet er hdplgst og vanskelig. »

«Det mest negative er at dette systemet ikke er laget for syke mennesker. Det er slitsomt og belastende G matte
forholde seg til tre-fire ytelser gijennom et sykdomsforlgp, alle disse krever at du klarer omstille deg, ingen tar
hensyn til din faktiske mengde av krefter til G hanskes med og hdndtere et regelverk som synes uoverkommelig.
Jeg reagerer ogsd pd at man ndr man er hundre prosent ufgr og sykmeldt MA stille opp, MA vite, MA sette seg
inn i regelverk.»

«For lite oversikt over alle stgtteordningene og regelverket. Strengt tatt ikke de ansatte sin skyld, men ikke sa
tillitsvekkende at de var usikre pd det. Veldig lite kunnskap om stgtte utenfor Nav-systemet (Ldnekassens
mulighet for G slette studielan etc.)»

«Ofte vanskelig a forstd, mye a fylle inn og mye som skal legges ved. Lite hjelp d fa over telefon og ved kontor.»

12.6.2 Sgknader er vanskelige a skrive.
Flere har hatt sine verste opplevelser i Nav-systemet i forbindelse med utforming av sgknader.

«A skrive sgknader, tidsfrister.»

«Selve sgknadsprosessen, fordi jeg var fryktelig ddrlig pd den tiden. Det var umulig for meg & falge med pG
uttalelse fra lege, erklaeringer, papirer og mgter pga. kognitiv svikt og utmattelse. Det tok fryktelig mye krefter.
Matte bare gi slipp og hdpe paG det beste. Hadde saksbehandler gjort seg vrang eller Nav underkjent erklaeringer
vet jeg ikke hva som hadde skjedd - det hadde vaert umulig for meg a falge opp og anke.»

«Prosessen rundt bilsgknad. Utrolig slitsomt & skrive de sgknadene (fikk heldigvis hjelp av ei venninne som er
jurist og tidligere trygdesjef, men likevel var det som G skrive en mastergrad fordi jeg er for syk).
Svarene/avslagene, hvor de totalt ser bort fra faktum og anvender faktum feil, har veert irriterende. Faler meg
makteslgs. Hadde jeg hatt mer krefter sé ville jeg anket saken videre opp i systemet bdde pga.
saksbehandlingsfeil og den frekke mdten de ser bort fra alle mine forklaringer om sykdommens art og kjgrer pa
med sitt. Men hadde jeg hatt mer krefter hadde jeg kanskje heller ikke trengt bil.»

12.6.3 Manglende eller feilaktig informasjon

«Fikk beskjed om G sgke om forlengelse av AAP. Gjorde det. Fikk sG beskjed om at jeg ikke var syk nok til G fd det
innvilget, selv om jeg var sykere enn da jeg hadde tidsbegrenset ufgr. Fikk beskjed om & sgke om sosialstgnad.
Samme dag kom kontrabeskjed om G sgke om ufgretrygd. Gjorde sd, og det ble avsldtt. Endte opp pd AAP
allikevel.»

«Nav Forvaltning som ikke ga beskjed om at jeg skulle begynne G sende meldekort. Jeg tapte over 6000 kr, og
fikk dem aldri igjen, selv om jeg anket til Trygderetten!»
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«At nar man blir syk fr man vite lite om rettigheter, ma finne ut mye selv. Burde fatt hiemmehjelp da jeg var pa
det sykeste uten G mdtte betale selv. Burde fdtt tilbud om avlastning med barn nar man ikke orker noe
(henting/levering skole/barnehage osv.)»

«l tillegg fikk jeg brev fra saksbehandler der jeg blir bedt om & sgke ufar og skaffe legeerklzeringer innen en viss
dato. Etter at jeg har gjort alt de ba om, fdr jeg beskjed av saksbehandler at det var et brev jeg ikke skulle bry
meg om.»

12.6.4 «ME-syke har ingen rettigheter.»
Flere forteller at deres vondeste opplevelse med Nav var & fa hgre at «du har ikke rett pa noe nar du har ME».

«At jeg har blitt skjelt ut pd kontoret der mens jeg grdt. At saksbehandler sa at vi kanskje matte finne en jobb til
meg, for AAP gikk ut i mars 2014, enda jeg hadde legeattester osv. pa at jeg er alvorlig syk. Hun sa ogsa at
INGEN far ufgrestgnad pa grunnlag av ME-diagnose, og at det heller ikke kom til G skje i fremtiden. | ettertid
fikk jeg vite at hun hadde bestilt, og fatt, to stk. anbefalinger fra Navs radgivende lege om at min diagnose og
sykdomsstatus gjorde at ufgr ng er pd tide, etter 11 Gr som alvorlig syk. Da hun sa at ingen fikk ufgrestgnad
pga. ME, sa visste hun hva Navs lege hadde anbefalt for meg - TO ganger. Har sendt inn klage pd henne, vet at
hun har fatt flere andre klager ogsd, men hun er fremdeles i jobb som saksbehandler hos Nav. »

«Det var rot hele tiden, og lite stgtte @ fa. Ved spgrsmal om rettigheter fikk jeg ved flere anledninger til svar at
jeg ikke hadde rett pa noe. Jeg var avhengig av at min mor skulle sette seg inn i regelverket for meg samt skrive
deler av sgknader.»

«Jeg fikk beskjed om at jeg ikke hadde krav pd noe, og at "dessverre sd er det jo dem som faller mellom to
stoler". At min eneste mulighet var gkonomisk sosialhjelp, men dette var kun beregnet for en begrenset periode.
Fikk beskjed om at jeg var for frisk. Fikk beskjed om at jeg mdtte ut i arbeid ndr jeg ikke en gang klarte & fullfare
skole som jeg pd det tidspunktet prgvde 6 fullfare. Har igjen fire fag far jeg oppndr generell studiekompetanse.
Jeg spurte om dette kunne veere et arbeidsrettet tiltak som de godtok, men fikk beskjed om at det kunne de ikke
stgtte. Jeg fikk beskjed om at nG var jeg sG gammel (23 Gr) at jeg mdtte skjerpe meg, for jeg kom aldri til G bli
attraktiv pG jobbmarkedet.»

12.6.5 Manglende samarbeid mellom Nav og andre organer som skal hjelpe
Flere ME-pasienter etterlyser et bedre samarbeid mellom Nav, kommunale tjenester og helsetjenesten.

«At saksbehandler rader meg til G la vaere G dele ting med mitt hjelpeapparat i kommunen fordi hun mener de
gir meg falske forhdpninger og svar som hun mener Nav skal ta seg av. Altsd ikke noe samarbeid med resten av
hjelpeapparatet rundt meg.»

12.7 Avslag pa ytelser, Navs manglende kunnskap om eget regelverk
Overgangen fra tidsbegrenset ufgrestgnad til AAP, og overgangen fra AAP til permanent ufgretrygd ser ut til a
veere en stor utfordring bade for Nav og brukerne. Det er ogsa mange som beskriver a fa avslag pa sgknad om
«ung ufgr» og pa ufgretrygd.

12.7.1 Ungdom
Det ser ut til at seerlig de unge med ME, som ble syke mens de gikk pa skole, sliter med a finne ytelser og
ordninger som passer til deres situasjon:

«At jeg ikke kan fa gjgre ferdig utdanningen min hjemme. FG gkonomisk stgtte til bgker og diverse som jeg
trenger. At jeg ikke kan f& gé opp som privatist med gkonomisk stgtte fra Nav og litt faghjelp til utdanning via
hjemmet. Mangler siste dret pd vgs og vil gjerne utdanne meg videre etter det. Negativt at man ikke blir
informert om de gkonomiske ordningene jeg og min familie kan sgke om. At de vet for lite. Synes vi "syter" At
jeg ikke kan sgke om ufgrepensjon nd, og heller "gé ut av det" hvis/ndr jeg blir frisk.»
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«Vanskelig @ fa statte til foreldre som ma kutte ned pd arbeidstimer for G pleie sine nesten voksne barn.
Barn/ungdom over 18 Gr som er kronisk syke og hardt ramt av ME og som bor hjemme trenger 0gsa tilsyn
mange dager, men foreldrene far ikke ekstra.»

12.7.2 Hvorfor fikk jeg avslag?
Mange forteller at det er vanskelig a forsta bakgrunnen for vedtak, eller i det hele tatt fa ut opplysninger om
hva som er grunnlaget for vedtaket. Saksbehandleren oppleves i mange tilfeller som mindre hjelpsom.

Myten om at ME «brenner ut» virker a veaere svaert utbredt i Nav, og en god del respondenter sier at de har fatt
avslag pa ytelser fordi ME «ikke er permanent». Andre beskriver at de har vanskelig for a fa en forklaring pa
avslaget i det hele tatt.

«Da jeg fikk avslag pad AAP enda jeg visste at jeg hadde rett pG det. Sa jeg ringte Nav for @ fa vite drsaken til
avslaget, for G kunne klage pa riktig mate, men de kunne ikke engang svare meg pd det. Bare klage for
sikkerhets skyld, var svaret.»

«Fikk avslag pG «ung ufar» fordi sykdommen ikke er permanent.»

«Har fatt to avslag pé bilsgknad enda me har gitt beskjed om at det dei argumenterar for pa avslaga er feil. Har
veert syk i 13-14ar, men strever fortsatt med G bli ufgr.»

«Fikk avslag pd hjelpestgnad eller grunnstgnad, behandlar argumenterte med at eg som ME sjuk mdtte da
kunne klara a hjelpe til litt heime..»

«A fé avslag pa ufsresgknad, nér alle sier at jeg ikke kan attfgres!»

«Arrogante svar/avslag pd seknader som viser at sakspapirene ikke er lest igiennom og at legeattester bade fra
fastlege og spesialister blir ignorert.»

«Da jeg fikk avslag pG gkonomisk ytelse og ikke kunne sgke fgr om 20 uker. Jeg falt sammen og grdt pa
kontoret. Saksbehandler dro da en spgk som jeg ikke syntes var morsom i det hele tatt. "Har du ikke en rik onkel
i Amerika da?" Sa lo hun.»

«De aller fleste sgknader har endt opp med anke. Jeg orker ikke trekke frem noen spesielle, men siden jeg var
juss-student fgr jeg ble syk har jeg kunnet litt. Mange av avslagene har veert s ddrlig skrevet og uten hold at
jeg har som regel fatt medhold uten at noen andre enn Nav lokalt har vurdert.»

12.7.3 Papirer eller sgknader forsvinner
| en god del tilfeller forteller brukerne at de ikke far vedtak fordi papirer eller sgknader forsvinner eller
«stopper opp».

«Madtte ringe og etterlyse svar pd sgknad om AAP. Viste seg at den hadde stoppet opp hos Nav sentralt pga.
saksbehandlingsfeil lokalt.»

«Fikk ikke vedtak om «ung ufgr», og kunne derfor ikke klage pd det. Tok to mdneder @ fd et vedtak, og da mdtte
jeg snakke med sjefen pa kontoret til kommunen. Saksbehandler ville ikke ta kontakt med meg, for hun mente
jeg maste.»

12.8 Perioder uten ytelser

Som vi har sett tidligere i rapporten, har en andel av de ME-syke opplevd a sta helt eller delvis uten ytelser i
perioder etter at de ble syke. Flere har blitt bedt om 3 sgke sosialstgnad, noe de beskriver som vondt og
ydmykende, rent bortsett fra at det i mange tilfeller ikke er et reelt alternativ.
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«Ble kastet ut av attfgring, da jeg ikke klarte G gjennomfgre arbeidsprgving. Fikk ikke noe hjelp, mistet ogsd
overgangsstgnad et par mdneder etterpd, sa jeg hadde ingen mulighet til G forsgrge min datter. Jeg fikk ogsa
avslag pa sosialstgnad, da jeg eide egen leilighet. Jeg mdtte selge denne og bruke opp overskuddet far jeg
kunne fa hjelp, sa Nav XXX.»

«Den lange behandlingstiden! Jeg var student da jeg ble syk og sgkte AAP. Nav ville ikke behandle sgknaden sd
lenge jeg mottok stgtte fra Lanekassen, men de kunne heller ikke si hvor lang behandlingstiden ville bli. Jeg fikk
stoppet utbetalingene fra Ldnekassen og de begynte saksbehandlingen. Det tok ti md., to saksbehandlere og tre
fastleger far alle hadde de riktige papirene og jeg fikk innvilget AAP. Jeg fikk ikke tilbakebetalt for de ti
mdnedene med saksbehandling, noe som resulterte i et stort privat IGn som jeg ikke har anledning til G betale
ned.»

«Avslag pa pleiepenger pga. saksbehandlingsfeil altsa de har gjort en feil, med beskjed om seks md.
behandlingstid pa klagen. Ble da ngdt til & oppsske Nav sosial.»

«Og da de stoppet alle ytelser i pavente av anke.»

12.9 Papirer som forsvinner

En god del respondenter rapporterer om papirer som forsvinner, og at de har mattet sende inn samme
informasjon flere ganger. | flere tilfeller har dette fgrt til forlenget saksbehandlingstid, og i noen tilfeller til
avslag og anker. Flere beskriver at de opplever a bli sykere av den belastningen dette medfgrer.

«Pdstander om at jeg ikke har sendt inn krav som jeg har postlagt, senere levert duplikat i Nav mottak, deretter
fatt bekreftet i telefon at er mottatt, og siden fatt beskjed om at de ikke er sendt inn og har mattet sende ny
duplikat av krav om sykepenger. »

«Rot med legeattest som har forsvunnet. Denne ble sendt elektronisk av fastlegen to ganger, uten at den ble
registrert. Leverte inn kopi pa papir til slutt. Kostet meg to md. forlenget saksbehandling, og en del stress som
forverret sykdom i denne perioden.»

«A fé utbetalinger stoppet uten forvarsel eller forklaring, fordi postmottaket pG Nav ikke klarte G hdndtere all
posten de fikk. Dokumentasjonen ble sendt inn flere ganger, til sist mdtte jeg personlig hente dokumentasjonen
hos legen og levere den til saksbehandler hos Nav.»

«A klage pG trekk i AAP pga. for sent innsendt meldekort, for sG G vente i mer enn tre Gr pd svar. Da svaret fra
Nav etter purring kom, var klagen avsldtt fordi den ikke var levert innen klagefristen. A motta et ti siders vedtak
som var komplett uforstdelig. A fa et viktig mgte med Nav avlyst pG 90 minutters varsel per SMS.»

Nar man leser kommentarene i denne seksjonen, ma man huske pa at man bare ser den ene siden av saken.
Saksbehandlerne har ikke anledning til a si hva de egentlig mente a si, eller om brukeren har misforstatt noen
av utsagnene. ME-pasienter er et tverrsnitt av norsk befolkning, og alle er sikkert ikke like enkle a ha med a
gjore.

Det er imidlertid sa mange kommentarer som vitner om uhgflighet og manglende forstaelse blant
saksbehandlerne at det kan se ut som om dette er svaert utbredt.
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13 Hva kan Nav gjgre bedre?

717 personer svarte pa spgrsmalet «Hva kan Nav gjgre bedre med tanke pa ME-pasienters behov?»
Innholdet i denne delen av rapporten kan enkelt oppsummeres slik:

«De bgr lzere mer om ME-pasienter, sa de vet/forstdr at stort sett alt er mer krevende for oss enn andre. Og at
det ma tas hensyn til for at vi ikke skal bli sykere.»

Flere papeker at det Nav bgr gjgre bedre, ikke bare gjelder ME-pasienter, men alle syke mennesker. Nav ma
mgte brukerne med respekt, og ga ut fra at de i utgangspunktet er zerlige. Det er ogsa viktig a forsta at ingen er
like:

«Det er urett G behandle mennesker likt, for ingen er like. Det vi har likt er MENNESKEVERDET. Det betyr at det
er menneskene i systemet sin evne til G behandle med verdighet, som gjor forskjellen. A evne G mgte hverandre
med gjensidig respekt gjgr at vi kan gi hverandre den informasjon som trengs, om muligheter og begrensninger
for begge parter — dette er den ene oppgaven, kunsten som vil gjgre Nav til hva de skulle vere - og gjgre den
jobben de er satt til, uansett diagnose.»

ME-pasienter har imidlertid en rekke utfordringer som de ikke deler med andre pasientgrupper. Som vi har sett
tidligere i rapporten har mange hatt vonde opplevelser i Nav-systemet, og de gnsker en endring. Nav ma slutte
med en praksis som bidrar til 3 gjgre allerede syke mennesker sykere:

«Nav-ansatte ma ha mer kunnskap om ME - og forstd de vidtrekkende behovene som ME-pasienter har. De er
komplekse og alvorlige og rammer alle livsaspekter. ME-pasienter fdar sine liv lagt i grus, og dette ma Nav ta inn
over seg. Tiltak som passer for andre sykdommer, kan absolutt veere kontraindisert ved ME. Nav md slutte
bagatellisere ME-plagene og forvente rask tilfriskning. Nav md ogsa forstad at de faerreste med ME blir friske.
Nav-ansatte ma fa bedre opplaering om ME, og de ma bli flinkere til 6 komme med bedre, mer skreddersydde
rdd og tiltak. | dag, som det nG har veert i MANGE dr, virker Nav-tiltak mot sin hensikt i de aller fleste tilfeller.
Nav bgr endre tankegang og fokusere pd enkeltindividets behov, muligheter og sykdomsgrad. A tre det samme
regelverket over alle, blir sjelden den beste Igsningen. | AREVIS har Navs regelverk, kunnskapsmangel og
fordemmende holdning virket stigmatiserende, pafgrt ME-pasienter sekundeaertraumer, forverring av pasienters
tilstand samt gdelagt for muligheten til G snu forlgpet og bidra til bedring. ME rammer mange kroppsorganer
og systemer, det mad tas pad alvor.»

Respondentene i spgrreundersgkelsen sier klart i fra at de gnsker a bli mgtt med alminnelig medmenneskelig
respekt, kunnskap om ME, forstaelse for de begrensningene sykdommen gir, og vilje til a hjelpe.

«De ansatte ved Nav ma bli bedre kjent med diagnosen ME og om hvilke krav som er realistiske d stille ovenfor
en person med denne diagnosen. De burde vaere i stand til G gi tydelig og klar informasjon om hva vi har rett til /
kan sgke om av hjelp, stgtte og hjelpemidler. Man burde ogsa fa tilbudet om god hjelp til a fylle ut disse
sgknadene, da dette ofte er problematisk. Vi med ME trenger G bli mgtt med forstdelse, respekt og at noen
@nsker @ hjelpe oss.»

Det kan vaere interessant @ se naermere pa respondentenes konkrete forslag til hvordan Nav kan gjgre mgtet
med ME-syke til en bedre opplevelse for pasienten. Svarene kan deles opp i grupper:

*  Bedre kunnskap om ME, lokalt og sentralt.

*  Bedre og mer tilrettelagt kommunikasjon mellom Nav og brukeren.
*  Kompetanseheving hos saksbehandlerne.

* Tilpassing av AAP til de sykes behov og begrensinger.

*  Stgtteordninger som ser familienes behov under ett.

157



ME-pasienters mgte med Nav - en spgrreundersgkelse Norges Myalgisk Encefalopati Forening, 2014

*  Samme praksis overalt, uavhengig av saksbehandler og uavhengig av hvor i landet man bor.

13.1 Kunnskap om ME

De aller fleste fritekstsvarene handler om et gnske om at Navs kunnskap om ME ma bli bedre.

Noen peker pa at Nav-ansatte gjgr seg opp en mening om ME-pasienten ut fra hva de ser pa mgtet, uten a
veere klar over at dette er «ofte er de to eneste timene i Igpet av uka man greier a veere utenfor dgra». ME-
pasienter SER ofte friske ut. Smertene, den kognitive svikten, utmattelsen og alle de andre problemene, syns
ikke pa utsiden. Derfor er det sveaert viktig at de Nav-ansatte har en god forstaelse for hva sykdommen
innebaerer.

Dette er det de ME-syke gnsker Nav-ansatte skal forsta om ME:

*  ME er en reell fysisk sykdom.

*  ME er ikke en psykisk sykdom.

* De fleste blir ikke friske etter kort tid.

* Det finnes ingen dokumentert behandling eller dokumentert kur.

* Det er stort spenn i alvorlighetsgrad, og dagsformen kan variere mye.

*  ME-pasienter opplever kognitive problemer.

*  ME-pasienter tdler ikke G presse seg ut over den enkeltes tdlegrense.

*  ME har stor innvirkning pd livskvalitet.

*  ME synes ikke ngdvendigvis pd utsiden.

* De fleste ME-pasienter har ikke problemer med G motivere seg, de har tvert imot vanskelig for G
begrense seg.

*  ME-pasienter har ikke valgt G veere syke.

13.1.1 ME er en reell], fysisk sykdom
«Bedre kunnskap om ME og at det er en alvorlig, fysisk sykdom!»

«Fgrst og fremst laere om ME, for sa videre akseptere dette som en diagnose. Ikke se pa oss som forbigdgende
"trette"” og "utbrente".»

«De har ikke noe forstdelse ang ME i det hele tatt! Og de mener at det "gdr over". Jeg hgrte at en pa mitt lokale
Nav-kontor, hadde sagt at hun var sliten, men at det kaltes visst ME. Det sier jo litt om hvordan de tenker om
ME.»

«De md skille mellom sykdom og uvilje.»
«Anerkjenne ME som en alvorlig sykdom, med de faglger det har.»

13.1.2 ME er ikke en psykisk sykdom
Det har i mange ar foregatt en debatt om arsaken til ME. Det begynner imidlertid a8 samle seg et overveldende
forskningsmateriale som viser fysiske, objektive funn hos ME-syke.

Den hittil stgrste metastudien angaende ME, den amerikanske Institute of Medicine rapporten «Beyond
Myalgic Encephalomyelitis/Chronic Fatigue Syndrome: Redefining an illness» fra februar 2015 slar fast: «The
primary message of the committee’s report is that ME/CFS is a serious, chronic, complex, systemic disease that
often can profoundly affect the lives patients.”

ME kjennetegnes i fgrste rekke av en unormal trettbarhet, anstrengelsesutlgst symptomforverring og unormalt
lang restitusjonstid, ved siden av en rekke immunologiske, nevrologiske og kognitive symptomer. Utmattelse er
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bare en del av symptombildet. ME er ikke synonymt med a vaere «sliten» eller utbrent.
Sveert mange ME-pasienter gnsker at Nav-ansatte ma slutte 8 anse ME som en psykisk sykdom.

«Ta sykdommen pa alvor og ikke insinuere at det er psykisk.»

«lkke tru at man er lat og arbeidssky, og heller ikke bestemme seg for at man er deprimert og trenger G komme
ut for @ mgte folk.»

«RESPEKTERE OSS. Tro pd oss. Forsta at det ikke er viljen det er noe i veien med.»

«A skaffe seq kunnskap om sykdommen er alfa og omega. Spesielt dette at det ikke er en psykisk sykdom. «Vi er
jo alle slitne av og til», er utsagn som viser at de har minimal kunnskap om sykdommen.»

«Sette seg inn i hva ME egentlig er og hvor syke vi faktisk er. Leere seg at ME er en fysisk sykdom og ikke psykisk.
Ta oss serigst og gi oss det vi har rett til.»

13.1.3 De fleste blir ikke friske etter fa ar.

Mange har opplevd a hgre at «alle med ME blir friske etter noen ar», og har fatt avslag pa varige ytelser av den
grunn. Denne tilfriskningen er en myte uten basis i forskning. Nav ma laere at sveert mange ME-pasienter vil
veere syke i sveert lang tid.

«De ma slutte G si at de fleste ME-pasienter blir friske.»
«Ta ME serigst som invalidiserende diagnose ikke konkludere med at man blir frisk EN GANG.»

«[...Jog ikke nevn hele tiden at vi snart blir friske. Akkurat som om de venter at det skal skje plutselig etter fire Gr
sd da gadr vi ikke videre i prosessen, men venter og ser. Har fatt beskjed om at ufgretrygd er uaktuelt fordi man
blir frisk av ME.»

«Kunnskap om sykdommens uforutsigbarhet og hvor lite sannsynlig det faktisk er G bli bedre/frisk per i dag.»
«Forstdelse for at det er en langvarig/kronisk sykdom.»

«De burde fordype seg mye mer i kva ME faktisk er! At det er ikke bare G hvile i seks mdneder, s er en frisk og
kan begynne i alle mulige tiltak. Nar en har det pd papiret at en har alvorlig grad som trolig anses som varig. Da
er ikke sannsynligheten der at en er frisk om seks maneder.

«Problemet i dag, slik jeg opplever det med mine ME-syke barn, er at Nav ikke anerkjenner ME som en fysisk
sykdom, men som en "tilstand" grunnet stress som "de fleste blir friske av" i félge Navs radgivende leger og
dermed ogsd saksbehandlere. Sykdommen, og dermed ogsd pasientene, tas ikke pa alvor. De syke blir sett ned
pd. Nav-ansatte ma fa riktig info om ME som en sveert alvorlig, kronisk sykdom. De ma fa riktig info om at de
fleste forblir syke over sveert lang tid, mange hele livet.»

13.1.4 Det finnes ingen dokumentert behandling, og ingen kur.

Det finnes ikke i dag noen form for kurerende behandling for ME. Den behandlingen som brukes er kun for a
lette symptomer. Det finnes ikke tilstrekkelig bevis for at kognitiv adferdsterapi eller gradert trening har positiv
effekt for ME-syke. | ME-foreningens brukerundersgkelse mente under 15 % at de hadde opplevd noen form
for forbedring av disse behandlingene, og rundt 65 % mente de hadde blitt sykere av gradert trening.

«@kt kunnskap, spesielt at det ikke finnes noen behandling i dag som kurerer, men kun lindrer.»

«Sette seg bedre inn i hva ME faktisk er, og forsta at det faktisk ikke finnes noe behandlingstilbud eller medisin
som kan gjgre oss friske per dags dato.»
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«Mgte dem (pasientene) med kunnskap og respekt, endre retningslinjene sine slik at det ikke stilles krav om
gjennomfart CBT/GET eller mestringskurs fér man kan sgke ufar, da dette er ikke dokumentert.»

13.1.5 Ulike alvorlighetsgrader

Det er et stort spekter av alvorlighetsgrad av ME. Selv de «friskeste» har fatt redusert aktivitetsnivaet med
rundt 50 %, mens de sykeste er fullstendig pleietrengende. Behovet for ytelser og hjelp og tilrettelegging
varierer sterkt.

«Ha forstdelse for at dette er en sykdom som tar tid, og at sykdomsforlgpet er ulikt fra pasient til pasient.»

«Mer forstdelse for mennesker i en sdrbar situasjon og ta de pd alvor. Og ikke ta alle over en kam, men se den
enkeltes persons behov. »

«Viktig @ bli mgtt med tillit, G bli stolt pd. Jeg har vaert syk i ti r og er mildt rammet nd. Har klart G holde litt
kontakt med arbeidslivet i mange av drene jeg har veert syk. Er nd ca. to halve dager i uken i arbeidspraksis.
Arbeidsgiver krever imidlertid at jeg ma ha stgrre kapasitet for @ bli ansatt. Progresjonen min er veldig langsom.
Veldig usikker pa ndr / om jeg kan komme opp pad det nivdet arbeidsgiver krever. Det betyr mye for meg @ fa
veere litt med i arbeidslivet. Samtidig innebaerer det mye usikkerhet. Tiltak skal stadig evalueres. Skulle gnske
det var mulig @ fa fast tilknytning til arbeidslivet selv om en bare kan jobbe 15-20 %. Har tatt opp Ignnstilskudd
med Nav, men fdtt lite gehgr forelgpig. Far ogsa da hgre at jeg ma ha stgrre kapasitet.»

«Ta hensyn og fa informasjon om hvor invalidiserende sykdommen er og hvor hjelpelgse mange av de ME-syke
faktisk er.»

13.1.6 Svingende dagsform
«Prgve G se den enkelte, prgve d forsta den svingende dagsformen, prgve G forstG hvor mye en tar seg
sammen.»

«Forsta at det er gode dager og ddrlige dager. Selv om man ser frisk ut en dag, betyr det ikke at man er frisk.»

«Sette seg mer inn i hva ME er, spesielt det at tilstanden svinger, og at veldig smd anstrengelser kan forverre
tilstanden.»

«Laere mer om denne ufattelige sykdommen. Utenfra kan det se ut som personen bare er "lat", da sykdommen
svinger sG mye fra dag til dag/periode til periode. Er mest bekymret for de unge som fdr denne sykdommen da
det er vanskelig G fa forstdelse for at du er sG syk. De presses ut i tiltak/arbeidsutpragvning og blir i de fleste
tilfeller bare ddrligere. »

13.1.7 Kognitive problemer

Problemer med korttidsminne og konsentrasjon er svaert vanlig hos ME-pasienter. Mange opplever at det er
vanskelig a finne ord og uttrykke seg klart nar de blir utmattet. Nav ma forsta at dette gir store utfordringer nar
det gjelder a tilegne seg og huske informasjon, fylle ut skjemaer og forholde seg til tidsfrister.

«Forsta at vi er dadrlige, og ikke alltid klarer G forklare oss s godt.»
«Veere serviceminded, fglge opp pasienten som kanskje ikke selv er i stand til G falge sG mye med.»

«A ikke ta det som en selvfalge at vi skal klare G sette oss inn i lover og regler ndr vi er syke og det er vanskelig &
holde fokus og konsentrasjon.»

«Forstd sykdommen. Man ser frisk ut. Men er langt fra det. A vaere i mgte eller ha telefonkontakt er vanskelig
pga. ddrlig husk / tenker sakte og glemmer hva man skal si. M@ fa forstdelse for at man ikke fungerer normailt,
selvom man ser normal ut.»
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13.1.8 PEM (Post-exertional Malaise -anstrengelsesutlgst symptomforverring/sykdomsfglelse)
og risiko for forverring ved belastning ut over den enkeltes tilegrense.

Anstrengelsesutlgst symptomforverring og unormalt lang restitusjonstid er objektivt pavist hos ME-pasienter.

Nav ma forsta at ME-pasienter kan oppleve en betydelig og langvarig forverring hvis de presses ut over den

enkeltes talegrense.

«Skjgnne at det er ingen vits i d presse en ME-pasient til G prestere mer enn en kan.»

«Bedre sin kunnskap om ME. Lytte til lege og pasient, som tross alt kjenner situasjonen best. lkke presse
gjennom tiltak som ikke passer for pasienten.»

«Gi sine ansatte enkle hjelpemidler til G sette seg inn i hva som er spesielt med ME (f. eks. at kondisjonstrening
er negativt). Dette kan f.eks. gj@res ved en kort informasjonsvideo som er lett tilgjengelig.»

«Skaffe seg bedre kunnskap. Slutte G kreve det som er umulig for en ME-pasient.»

«Forstd hva ME er! Forstd at man kan bli sykere av for mye tiltak! Forstd at man kan veere for syk til G prgve &
jobbe delvis og akseptere dette!»

«Sette seg inn i sykdomsbildet, forsta at det er en sykdom og hvordan den faktisk pdvirker oss som har den. Vise
forstdelse og ikke presse oss til  gjgre ting vi ikke er i stand til.»

«Nav mad sette seg inn i hva ME egentlig er og se at de gjgr oss sykere med alle kravene de har.»

«Ta belastningsintoleransen pd alvor: hjelpe pasientene slik at interaksjonen med Nav blir mindre krevende +
ikke kreve tiltak som gj@r pasientene sykere.»

13.1.9 Livet med ME

ME-pasienter opplever at livene deres blir snudd opp-ned. Oppgaver som tidligere var enkle blir umulige, bade
fysiske aktiviteter og kognitive oppgaver. | tillegg opplever pasientene sgvnforstyrrelser, smerter og utmattelse.
Mange opplever at Nav mangler forstaelse for hva ME-pasienter sliter med i det daglige.

«Ta diagnosen pd alvor og ha kjennskap til hvordan denne sykdommen er @ leve med. Ikke mistenkeliggjgre oss
som har diagnosen, men hjelpe oss i Nav-systemet.»

«Tilegne seg mer kunnskap om sykdommen, besgke og se pasienter i deres dagligliv for a forstd at de to timene
man har mgte pG Nav-kontoret ofte er de to eneste timene i Igpet av uka man greier G veere utenfor dgra. Innse
at dette er en reell sykdom og at det ikke dreier seg om a veere sliten eller trgtt.»

«De kan gjgre et forsgk pG @ LYTTE til pasientene! Det er faktisk de som kjenner hvor skoen trykker! Jeg har aldri
mgtt en med ME som IKKE gnsker seg tilbake til livet, jobben og hverdagen, sa latskap er dette ikke!»

«Laere om ME, opptre profesjonelt og ikke minst LYTTE til folk. Som jeg pr@vde a si: Jeg har ikke gdatt 18 ar pd
skole (hvorav seks dr hgyere utdanning) fordi jeg gnsker G ligge hjemme og stirre i taket! Mer enn noe @nsker
jeg d jobbe, har jobbet fra jeg var 13 ar til jeg ble syk som 38-Gring. Alltid stilt opp og har hatt "flink pike-
syndromet" og sagt ja til alt. Dessverre nytter det ikke hva jeg gnsker nar kroppen min nekter G vaere med pd
det. Likevel opplever jeg at Nav naermest tror jeg ikke "gidder" G jobbe, og at her er det bare G presse seg sa blir
man bra igjen. Dessverre alt for lite kunnskap om ME hos Nav. Ville de presset en alvorlig syk kreftpasient pa
jobb, for eksempel?»

«Jeg har blitt som en gammel Lada pakket inn i en BMW, og da er det vanskelig for de rundt G skjgnne hvorfor
jeg ikke virker som de forventer, men heller er mer som en 80-90 dring i kropp og hode.»
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13.1.10 Man kan se frisk ut og fremdeles vaere alvorlig syk
Mange ME-pasienter finner det vanskelig 3 begrense aktivitetsnivaet for a unnga forverring, lavt aktivitetsniva
skyldes ikke latskap, men sykdom.

«Oppswoke kunnskap om ME og vise forstdelse for at sykdommen ikke ngdvendigvis er synlig pa utsiden nar man
sitter i stolen pG Nav-kontoret.»

«Mgte oss med respekt og forstdelse. Sette seg litt inn i situasjonen. Ein ser frisk ut ndr ein er innom kontoret,
men ingen veit at ein har kvilt i ei veke far mgtet for G kunne mgte opp og ma kvile ei veke etter mgtet.»

«Forstd sykdommen. Man ser frisk ut. Men er langt fra det. A vaere i mgte eller ha telefonkontakt er vanskelig
pga. ddrlig husk / tenker sakte og glemmer hva man skal si. M@ fa forstdelse for at man ikke fungerer normalt,
selv om man ser normal ut.»

«Saksbehandlere bgr fa en grundig innfgring i hva ME er. De bgr vite at ME-syke skiller seg fra mange andre
pasientgrupper i det at den syke ser frisk ut og er i stand til G mobilisere for en kortere periode for deretter G
kollapse. Et mgte pd Nav-kontoret gir ofte et feil bilde av den sykes helsetilstand. Nav-ansatte bgr be alle ME-
syke om aG skrive et dokument med beskrivelse av den sykes hverdag, og hva den syke greier og ikke greier av
aktiviteter. ME syke har ofte problemer med d uttrykke seg og forklare sykdommen i et kort mgte. Et brev kan gi
et riktigere inntrykk av helsetilstanden.»

13.1.11 De fleste ME-pasienter gjgr for mye, ikke for lite
«Sette seg inn i alvorlighetsgraden, skjgnne at mange med ME har en alt for stor motor, og mye mer vilje enn
det som godt er for sykdommen.»

13.1.12 Vi gnsker ikke a vaere Nav-brukere, men vi har ikke noe valg

«Se at vi er mennesker! At vi har et stort gnske om d klare oss selv, men pga. sykdommen ma ha hjelp som er et
stort nederlag & skulle motta, og sG bli mgtt med: «Du ser jo frisk ut du fdr se @ komme i jobb i stedet for G ga
her og snylte!» Jeg vil jo jobbe! Jeg vil jo leve et normalt liv! Jeg vil ikke leve i dette buret hvor andre skal
bestemme hva jeg skal og kan ndr og hvor. Jeg har betalt min skatt og klart alt helt til jeg ble syk.»

13.1.13 Behov for kursing/opplaering av Nav-ansatte

Sveert mange av kommentarene dreier seg om behovet for opplaering av Nav-ansatte. Det blir papekt at det er
mange rare holdninger til ME og stor mangel pa kunnskap, bade hos saksbehandlere, Navs radgivende leger og
hos Nav sentralt. Respondentene mener at dette er arsaken til at mange ME-pasienter blir mistrodd og darlig
behandlet.

«Det aller viktigste Nav kan gjgre er G kurse sine saksbehandlere i hva ME er.»
«Det ma kurses i ME - hva det er, og hvor alvorlig det faktisk er. Det vises jo ikke utenpd!»

«Skolere sine ansatte i sykdommen ME sitt symptombilde og problemstillinger. Dette er seerlig viktig i forhold til
ME pga. lite kunnskap og mange rare holdninger angGende denne diagnosen. »

«Jeg tror det ville ha vaert nyttig med informasjon for de ansatte om sykdommen, slik at de kjenner til hva ME-
syke strever med i sin hverdag. Infoskriv / kurs / forelesning f.eks.»

«Alle Nav-kontor bgr se filmen Sykt mgrkt. Det tror jeg hadde hjulpet dem til G vise mer forstdelse for oss med
denne skittsykdommen. »

«Sette seg inn i ME-diagnosen, vise forstdelse og hjelpe, i stedet for G bryte ned.»

«Gi sine ansatte enkle hjelpemidler til G sette seg inn i hva som er spesielt med ME (f. eks. at kondisjonstrening
er negativt). Dette kan f.eks. gj@res ved en kort, lett tilgjengelig informasjonsvideo.»
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13.1.14 Samarbeide med pasientforeningene for a fa bedre forstiaelse av ME
Flere respondenter oppfordrer Nav til 8 samarbeide med pasientforeningene om et undervisnings- /
informasjonsopplegg for sine ansatte:

«Saksbehandlerne burde hatt mgteplikt pd minimum ett informasjonsmgte som blir holdt av ME-leger, ME-
foreningen, pasienter el.l.»

«Skaffe seg kunnskap om hvordan ME er. Lese seq til dette via ME-foreningens nettside burde enhver
saksbehandler krevd av seg selv, s lenge de er i kontakt med ME-syke.»

Flere pasienter skriver de har opplevd at de har mattet fremskaffe informasjon om sykdommen til
saksbehandlere som ikke hadde tilstrekkelig kunnskap.
«Laere mer om selve diagnosen, sd jobben med G opplyse og utdanne ikke faller pa pasientene.»

«Forstad sykdommen bedre! Laere mer om den og ha forstdelse for hva det er snakk om. Er tungt G matte
forklare hva det er og finne sammenligninger slik at en frisk kanskje klarer G skjgnne hva ME er og kan veere.»

«Da er det fint G veere tilknyttet et stgrre kontor, der de er skolerte. PG mindre steder kan servicen veere
avhengig av personlig kiemi og historier pa bygda. Brukere pG sma steder bgr i stedet tilknyttes stgrre kontors
kompetanse.»

Noen papeker at det kan vaere behov for en nasjonal gruppe som har kompetanse pa ME, slik at de enkelte
saksbehandlerne kan henvende seg dit for informasjon og veiledning nar det gjelder ME-pasienter.

«Kanskje det hadde veert en idé G opprette en nasjonal gruppe som jobber opp i mot ME-pasientene. En
kompetansegruppe hvor saksbehandlere fra hele landet kan henvende seg for d fa hjelp og rddgivning En
gruppe som samarbeider med foreningene og som bruker ny og oppdatert kunnskap.»

«Ha f.eks. fem faste saksbehandlere per Nav kontor som har ansvar for alle personer med ME. Slik at rddgiverne
har bedre kunnskap om sykdommen.»
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13.2 Det ma bli samme praksis pa alle Nav-kontor og alle saksbehandlere

ma behandle ME-pasienter pa samme mate
Flere peker pa at man burde veaere trygg pa a fa samme behandling uansett hvor i landet man bor eller hvilken
saksbehandler man far. Det er flere som beskriver dagens situasjon som «russisk rulett». Fra svarene i
undersgkelsen gar det tydelig fram at det er enorme forskjeller i hvordan ME-pasienter blir behandlet fra Nav-
kontor til Nav-kontor.

«Ha en fast praksis f.eks. ang. «ung ufgr», faler det kommer an paG hvilket kontor du tilhgrer om du fdar det eller
ei med ME.»

«De som jobber i Nav md kunne svare pd sp@rsmal ang sitt eget regelverk. Per i dag er det rom for mye
personlige tolkninger, og det kan virke som de ulike kontorene praktiserer regelverket ulikt.»

«Fa en klarhet i hvordan ME-pasienter skal behandles, og s@rge for at alle kontorer og saksbehandlere i landet
skjgnner dette. NG er det tydeligvis stor forskjell fra kontor til kontor. Det er viktig at alle saksbehandlere
skjgnner hvor alvorlig denne sykdommen er, og hvor alvorlige konsekvenser det kan fé for oss d skulle presse
oss (til a stille opp pG mgter, arbeidsutprgving, osv.)»

«Skolere sine ansatte bedre i ME ... kanskje. Jeg tror - etter mange Gr i dette systemet - at mye av det negative
man mgter i Nav skyldes menneskelige ulikheter (hos Nav-ansatte). Noen er sure, uvillige til 6 leere, kjeder seg i
jobbene sine og liker ikke folk. Andre er engasjerte og positive og opptatt av G se jobbene sine som en
utviklingsarena. Samtidig har jeg hatt falelsen av at det er en seig kultur i Nav som handler om at sgker man péd
noe, sd er man suspekt i utgangspunktet. Mitt inntrykk er imidlertid at Nav-opplevelser varierer sterkt fra
person til person og kontor til kontor. Universelle retningslinjer og kursing i holdninger til folk man mgter kunne
muligens veert noe.»

«[...] i stedet sitter man med fglelsen av G vaere en snylter. Jeg er ingen pingle men Nav har trigget mye hos
meg, som har krevd mye av min energi. Jeg har hatt nedtur hver eneste gang mgtet er over. Det er ikke bra!
Gruer for hvert mgte fordi jeg jo er avhengig av de gkonomiske ytelsene derfra.»

13.2.1 Navs radgivende leges vurdering / godkjenning av diagnose/ overprgving av legens rad
Mange kommentarer tar for seg Nav-legens rolle. Et stort antall pasienter har opplevd at diagnose eller
anbefalinger fra fastlege og spesialist har blitt underkjent av en av Navs radgivende leger. Som vi har sett
tidligere, blir ogsa en del pasienter sendt til psykolog for videre utredning, selv om en slik vurdering allerede ble
foretatt i forbindelse med utredning. Pasientene opplever det som uholdbart at en lege som aldri mgter
pasientene skal kunne overprgve uttalelser fra fastleger og spesialister som har pasienten under behandling.
Noen foreslar at Nav bgr bruke en radgivende lege som er spesialist pd ME.

Forskjellig holdning hos Nav-leger ulike steder i landet medfgrer ogsa at praksis for innvilgelse av ytelser blir
sveert ulik og avhengig av hvor i landet man bor.

Mange oppfatter det ogsa som et problem at saksbehandler krever aktivitet selv om fastlege/spesialist frarader
det.

«Vi har en ny radgivende lege her som mener at ME ikke kvalifiserer til varig ufgr. Det er helt opplagt et
problem. »

«Lytte til spesialistene eller ansette egne spesialister. NGr man har godt bekreftede diagnoser bgr ikke den
rddgivende legen ut i fra en kort gjennomgang av papirene kunne sl beina under all utredning som har veert.»

«Ta hensyn til hva som blir sagt, og la fastlegens og ev. spesialisters ord veere gjeldende.»

«Kunnskap. Nav-leger som ikke synser i vei pG egen hand. Kunnskap. Kunnskap.»
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«Godkjenne hvilke leger/spesialister som kan sette diagnosen og godta ndr disse stiller den. Gjgre det mulig for
at pasienter kan sendes dit det er ekspertise.»

«Hgre pa spesialister, ikke Nav leger.»

«Usikkerhet rundt rutiner for seknad om ufgr, faler meg uvel med tanke péd at fastlegevurdering og sykehusets
epikrise sendes til ny vurdering hos Nav-lege fordi saksbehandler sier han ikke har legekompetansen for ME. Vet
ikke hva denne legen skal ta stilling til. Skal visstnok gi saksbehandler beskjed om jeg kan sgke ufar eller ikke.
Dersom denne legen skal vurdere meg, gjor jeg krav paé a fa time hos denne legen. Nav-leger bgr mgte
pasienten og begrunne hvorfor de ev. md ha ny vurdering.»

«Har man en diagnose fra ME-senteret, som jeg har erfaring med, synes jeg de bgr slutte d tenke pa hva vi kan
gjare for dem og heller konsentrere seg om hva de kan gjgre for oss!»

«La ME-pasientene slippe utpragving pd arbeid farst og fremst! La dem slippe d ga til psykolog.»
«Godta legeerklaeringer og utredninger som allerede er gjort.»

«Det viktigste er imidlertid at den rddgivende legen ma har spesialkunnskap om sykdommen og som minstekrav
selv veere kvalifisert til G sette ME-diagnosen.»

«De radgivende legene ma slutte G overprgve fastlege og spesialisthelsetjenesten .»

«Jeg hadde AAP i fem ar far jeg fikk ME-diagnose, sd jeg syns de ogsd trenger @ laere hvordan de skal behandle
pasienter som ikke har en diagnose, men der legen har beskrevet lavt funksjonsniva.»

13.2.2 Nav forvaltning
En del av ME-pasientene har opplevd at Nav forvaltning overprgver attester fra leger og spesialister.

«Nav forvaltning gjor folk sykere ved at de sitter og bestemmer uten G ha mgtt pasienten. Deres mening teller
mer enn bdade leger og fysioterapeuter o.l. Det blir for galt ndr ikke legeerklzering blir godkjent fordi forvaltninga
har en annen mening.»

13.2.3 Bedre samarbeid med fastlege
Flere ME-pasienter gnsker at Nav skal samarbeide bedre med fastlegen.

«Enklere sgknadsskjema. Behjelpelig med legeoppfalging. Ta direkte kontakt med lege for pasienten.»

«Sette seg bedre inn i diagnosen, og ha en bedre dialog med fastleger. Fastleger er jo forskjellige de ogsd, men
tror nok at alle som har ME til slutt ender hos en som har litt kunnskap om diagnosen. Nav burde derfor stole
mer pd fastlegen og sammen med dem lage den Igsningen som passer best for hver enkelt person.»

«lkke kreve aktivitet i form av arbeidsutprgving eller kurs, som fastlegen mener fgrer til forverring.»

«Fglge det fastlegen faktisk anbefaler og ikke stille ting i tvil, det er ekstra tungt d ikke bli trodd.»

13.3 Kommunikasjonen med Nav ma tilrettelegges med tanke pa pasientens

hesetilstand
Sveert mange kommentarer dreier seg om behovet for tilrettelegging av mgter og kommunikasjon etter ME-
pasientenes behov. Mange gnsker bunner i at ME-pasienter opplever kognitive problemer, bade med
korttidsminne og konsentrasjon. De har problemer med a fglge og huske det som blir sagt i mgter eller over
telefon, og gnsker derfor bade a fa en skriftlig agenda i forkant av mgter, og et detaljert referat av hva som har
blitt sagt pa mgtene. Flere nevner ogsa at det er behov for a kunne tilfgye eller rette opp informasjon, siden de
ofte glemmer hva de skulle sagt pa et mgte.
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Behovet for tilrettelegging vil variere etter den enkelte ME-pasientens sykdomsgrad, og man skal vaere klar
over at funksjonsnivaet kan variere over tid, og ogsa fra dag til dag og time til time. Mange av de sykere ME-
pasientene gnsker a kunne kommunisere elektronisk med saksbehandler. De gnsker forstaelse for at de ma ha
med pargrende i mgter, eller at pargrende kan ga i mgter pa vegne av pasienten.

Kort sagt:

«Mgter hjemme hos pasienten. Alltid ha med lege pG mgter. Fa direkte e-post-adresse / telefonnummer til
saksbehandler for G slippe G ga gijennom skranketjenesten. Alltid sende informasjon skriftlig. Ha postkasse pa
alle kontorer, sa det er mulig G levere dokumenter uten d trekke kaglapp og mdtte snakke med skrankeperson.
Gjgre teksten i vedtaksbrev enklere. Slutte med klipp- og lim-vedtak.»

13.3.1 Tilgjengelighet
«Lettere d fa tak i saksbehandler!»

13.3.2 Forstaelse for kognitiv svikt

Kognitive problemer som konsentrasjonsvansker, darlig korttidsminne og en tendens til a «fase ut» nar man
blir sliten er sveert vanlig blant ME-pasienter. De kognitive problemene gjgr det vanskelig a fglge med i lange
mgter, huske beskjeder og avtaler, og forholde seg til ny informasjon. Mange opplever det som vanskelig 3
sette seg inn i brev fra Nav og a fylle ut skiemaer. De mener Nav ma vise stgrre forstaelse for at dette skaper
spesielle problemer for ME-syke.

«Sette seg inn i spesielt de kognitive problemene vi har. Forstd hva hjernetdke er!»

«Tenke pd at det ikke alltid er like lett 6 komme seg til et Nav-kontor, sitte i kg i timevis, og G uttrykke seg klart
og konsist.»

«Ha forstaelse for at syke mennesket ikke alltid far med seg den informasjonen som blir gitt. Det ma ga an G
gjare en feil, dvs. ikke skignne at man skal sende meldekort, uten at det medfgrer en straff (manglende
utbetaling) pG over 6 000 kr!»

«Gi oss skriftlig referat etter kvart mgte som me har med Nav. Ndr eg gdr ut dgra er nesten alt glgymt.»
«Bare det @ mgte opp kan koste en uke med krefter om vi sa ikke skal huske ting som blir fortalt ogsd.»
«Vise forstdelse for den kognitive slitenheten og behov for at andre mad hjelpe til med alle spgrsmdlene.»
«lkke tro at jeg husker hva vi har snakket om, sG notér og send meg mgtereferat.»

«Nav ma forstd at d lese segq til informasjon er en mer eller mindre uoverstigelig og langvarig prosess for den
syke. Kom med informasjon og hjelp tidlig, som sosionom, gkonomisk veiledning osv. og falg opp.»

«For min del sG hadde det veert bra om de hadde hatt mer forstdelse for at jeg er utslitt mentalt og trenger tid
og hjelp til G tenke gode Igsninger i forhold til arbeid og skole. Har mattet brukt min mor en del i mgter.»

«Leer @ prate lett, ikke bruk alle disse vanskelige ordene og husk at hukommelsen til mange av oss er gdelagt.
Jeg husker minimalt av det vi har snakket om, ta det med i betraktningen.»

«At mgter og avtaler md avtales i god tid, og at de ikke drar ut i tid siden konsentrasjon og hukommelse ofte
svikter raskere enn hos "normale" friske mennesker.»

13.3.3 Forenkling av brev og skjemaer
Svaert mange gnsker en forenkling av spraket bade pa Navs nettsider, i informasjonsskriv og i skjemaer. De
opplever at de Nav-ansatte bruker en intern sjargong som kan veere vanskelig a forsta.
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«Lettere sprakbruk i brev, vedtak og andre dokumenter.»

«Forenkle nettsider, tekst og skiemavelde. For min del er det for krevende med disse sgknadene og det er derfor
jeg ikke har hjelpemidler. Jeg har egentlig behov for bade hjemmehjelp, rullestol, bil, alarmer til min komfyr og
andre smad-hjelpemidler i mitt hjem. »

«Disse standardskjemaene som s absolutt ikke passer en ME-syk er ogsa helt forkastelig. »

«Det er ogsG masse fagsprak, lange runder med uforklarlige papirer, gjentatte legeerklaeringer som ma skaffes,
usikkerhet for pasientene om hva som skjer neste mdned er stressende og gir ikke bedring.»

«Man blir jo tvunget til G skrive under pd ting man faktisk ikke skal vaere ngdt til G signere, som skjema der man
sier man jobber for G komme ut i tiltak, mens man egentlig er under utredning for diagnosen sin. Det henger
ikke pa greip.»

«At de aktivt prgver @ hjelpe, komme med forslag til hvordan man bedre kan fa tilrettelegging og hjelp fra Nav
og stat. F.eks. informere om «ung ufgr» og hjelpestgnad (som jeg tilfeldigvis kom over pd nett). Jeg og min mor
md finne all informasjonen selv, for sa a bringe det over til Nav og spgrre pent.»

13.3.4 Hjelp til utfylling av skjemaer og sgknader
Sveert mange gnsker hjelp til 8 fylle ut sgknadene, og til 3 innhente den dokumentasjonen som trengs.

«[...] og hjelpe til G fylle ut ssknader!»
«Man burde ogsa fa tilbud om hjelp til G fylle ut disse sgknadene, da dette ofte er problematisk.»
«Hjelpe sveert syke til a fylle ut skjema, ta mgter med pdrgrende ndr den syke ikke kan mgte.»

«Ha jevnlige oppfalgingsmgter med lege og pasient. Nav mgter pd ansvarsgruppemgter og derfra kan fylle ut
ngdvendig sgknader slik at pasienten slipper.»

13.3.5 All informasjon ma vare skriftlig
Fordi mange ME-pasienter opplever vansker med a huske alt som blir sagt i mgter eller pa telefon, er det flere
som ber om at all informasjon ma veere skriftlig.

«All informasjon skriftlig. Enklere papirarbeid.»

13.3.6 Korrekt informasjon

Mange gnsker at Nav skal vaere proaktiv i 3 gd ut med informasjon om ytelser, og at den informasjonen Nav gir
ut skal vaere korrekt. Mange beskriver at de ikke har fatt informasjon om ytelser de har krav pa, og har mattet
finne fram til all informasjon selv, andre at de har fatt feil eller manglende informasjon. Mange ME-pasienter
har en grad av konsentrasjonsproblemer som gjgr det svaert vanskelig a skulle sette seg inn i Navs regelverk pa
egen hand.

«Veer hjelpsomme. Informer uoppfordret om rettigheter som syke ikke greier G sette seg inn i.»
«Gi informasjon om rettigheter, ikke overlate til pasient @ finne ut hvordan systemet fungerer.»

«Ha en liste over den hjelp og stgtte jeg kan ha krav pd med min ME-diagnose sd jeg selv, eller
familiemedlemmer, slipper G lete mer eller mindre i blinde.»

«Ha en sjekkliste med mulige tiltak: ergoteapeut-vurdering i hjemmet, sosionom til hjelp med sgknader osv., slik
at det ikke gdr drevis far ting er pa plass. Seknader om hjelp til husvask, og annet husarbeid.»
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«Hjelpe til med & gi informasjon om rettigheter og ssknader, fordi dette er vanskelig G forholde seg til ndr man
er syk med kognitiv svikt. Opplyse om rettigheter, sGnn at man slipper @ bruke all energi pd det selv.»

«Gi opplysninger om hvilke stgnader/hjelp man kan fa, jeg sliter i hjel meg her hjemme, kjenner at jeg ikke orker
finne ut hva jeg har mulighet a fa hjelp til.»

«Opplyse MYE mer om hva som kan sgkes om og skiema som ma fylles ut. Fgler de holder tilbake informasjon
slik at man ikke skal fG mer i stgtte eller annen hjelp.»

«Kanskje forespeile et "lgp", slik at ikke alt blir sG uforutsigbart for den syke. Md veere en stor betryggelse G vite
hva neste steg blir, hvis en ikke er frisk innen et dr, to dr, osv. Usikkerheten er veldig gdeleggende.»

«Mer info om hjelpetiltak. Jeg har mattet finne ut mye selv pa nettet. | den akutte fasen var jeg sengeliggende
19 timer. Hva med hjelp til vasking, handle mat, hente/levere unger, falge dem pa aktivitet osv. Som alenemor
har det veert steintgft med to gutter pa fem og sju dr, en med ADHD. Har selv funnet tilbud pa sykehus for G
leere og forsta ME og rettigheter, sgkt om plass pG Skdnevik stressmestring osv. Ved hjelp av psykiater,
fysioterapi, mindfulness, har jeg kommet der jeg er i dag. Jeg jobber 80 %, men er mye sliten og trgtt i forhold til
vennene mine. Orker lite sosialt. Jobb gar utover sosiale og unger. Men uten god gkonomi star vi jo pd gata til
slutt. SG jeg ma presse meg mer enn jeg burde.»

«Jeg stiller ogsa sp@grsmdlstegn ved hvorfor det skal vaere sa vanskelig @ fa svar pa hvordan den gkonomiske
situasjonen vil bli ndr en gdr over pd en ny type stgnad. Vi, som andre, har regninger som skal betales og gnsker
d ha kontroll pa vdr fremtidige skonomiske situasjon. Ndr en stiller spgrsmalet, blir en sittende igien med en
falelse av G vaere grisk og kun opptatt av penger. Selv spurte jeg hvordan de regnet ut min ufgrepensjon, men
fikk beskjed om at det spgrsmdlet pleide de ikke fG. Samt at det er en komplisert utregning som gjgres av
maskiner, slik at de ansatte ikke kan den utregningsmodellen lenger.»

«Klare krav til hva man trenger av dokumentasjon, ev. hva man md skaffe av det.»

13.3.7 Magter

Det er mange respondenter som opplever det som sveert slitsomt 3 delta i mgter pa sitt lokale Nav-kontor. De
gnsker at det skal bli tatt hensyn til at de er gmtalige for skarpt lys og forstyrrende lyder. De ber om at det ma
vises forstaelse for at mange ME-pasienter opplever det som vanskelig a sitte oppreist over tid, og at
oppmerksomheten er av relativt kort varighet. En mulighet for a ha bena hgyt, dempet lys, et stille rom og
korte, konsise mgter, godt forberedt og godt dokumentert i etterkant vil veere til stor hjelp for selv de friskeste
blant ME-pasientene.

| tillegg til den pakjenningen reisen utgjgr, kommer belastningen ved a vente i et, for dem, stgyende venterom
med skarpt lys, etterfulgt av et mgte i et lite egnet lokale. Flere respondenter gnsker seg:

e Stillerom / hvilerom der de kan vente.
* Tilrettelagt mgterom med dempet lys og lite stgy.

P43 grunn av kognitive vansker gnsker pasientene at saksbehandler viser forstdelse for manglende
konsentrasjonsevne og problemer med korttidsminnet. De gnsker seg:

* Alltid fG en agenda for mgtet.

* At det blir gjort notater/opptak under mgtet slik at de i ettertid kan komme tilbake til det som ble sagt.
* Atdet blir laget detaljerte referater.

* Atdet er anledning til G ha med en hjelper pd mgtet
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13.3.7.1 Tilrettelagte venterom

«Kanskje en mulighet til G kunne vente et annet sted enn i et fullsatt rom, nar man venter pd saksbehandler for
time. Her er alle samlet i rommet med kassene/informasjon (husker ikke hva det heter.) Oftest har jeg veert
utslitt nar jeg kommer inn, av alle lyder, (og lysstoff-r@r, som gir mye lys).»

«Plagsomt at de har radio pd i venteomrdde, tdler lite lyd, har sagt i fra, men visstnok liker de fleste at det ikke
er stille, er som regel da i ddrlig form selv etter kort ventetid.»

13.3.7.2 Tilrettelagte mgtelokaler
«[...] og om de yter den ekstraservicen som bare G dempe lyset, sa vil den med ME fgle seg ivaretatt og forstatt
allerede fra start.»

«Ellers er det (G opplyse om) enkle ting som klokkeslett pd mater, hvor langt det er G ga til mgterom, lys og lyd i
rom osv.»

13.3.7.3 Tilgang til hvilerom
«De burde opprette hvilerom, med mulighet til G legge seg ned. Reise — samtale - reise kan ta flere timer i
strekk, man trenger hvilepauser!»

13.3.7.4 Forstdelse for sterkt varierende dagsform
Flere respondenter ber om forstaelse for at dagsformen kan variere, og at planer av og til ma endres pa kort
varsel. Kan man for eksempel bytte ut et planlagt fysisk mgte med et telefonmgte?

«Tilrettelegge for telefonmgter, vaere fleksible med datoer og oppmgter uten at pasientene mister trygden.»

«Det burde klargjgres regler for nar man er for syk til samtaler, istedenfor d fa tilsendt trusselbrev om stans av
penger.»

«Det d forstd at vi som har ME har dager som vi ikke orker noe szerlig annet enn kanskje G mgte pé Nav og sé er
det tomt for krefter.»

13.3.7.5 Korte mgter, skriftlig agenda, skriftlig referat

Flere respondenter etterlyser agendaer for mgter slik at de kan forberede seg. De ber ogsa om at alt som blir
sagt av betydning ma skrives ned, siden man ikke kan forvente at en ME-pasient skal kunne klare a huske alt. Pa
grunn av den unormale trettbarheten ME-pasienter opplever, ber de om at mgtene skal veere korte, eller at det
blir lagt inn hvilepauser. Man ber ogsa om at de Nav-ansatte ma vise forstaelse for at ME-pasientene kanskje
ikke husker alt de skulle si i et mgte, og har behov for a fgye til eller endre noe i etterkant.

«Forsta hva hjernetdke er!»
«Veere litt mer fleksibel med krav til at man skal takle lange mgter, klare @ fylle ut skjema i "normalt tempo".»

«Vedtak og planer fra mgter bgr gis uttalelses- og endringsfrist sé man kan endre fordi man kommer pd ting
ofte etter mgtet. En mgteplan med konkret punkter som skal drgftes sendes ut i innkallingen sG man far
forberedt seg.»

«Gjgre klart pa forhdnd av et mgte eller telefonsamtale hva som er mdlet med samtalen.»

«Alt bgr veere skriftlig og lite informasjon bar gis muntlig. En annen part (partner/familie) bgr ALLTID veere med
pbG mgter, og gjerne fastlegen.»

e «Allinfo skriftlig!

169



ME-pasienters mgte med Nav - en spgrreundersgkelse Norges Myalgisk Encefalopati Forening, 2014

* lange tidsfrister!
e Tilbud om hjelp til skiemautfylling mm»

13.3.8 Mulighet for elektronisk kommunikasjon/ telefonmgter

En betydelig andel av ME-syke er mer eller mindre husbundet, og opplever en reise til Nav-kontoret som en
stor belastning. De gnsker seg mulighet for 3 kommunisere elektronisk, via telefon, videosamtale, eller e-post.
De etterlyser en mulighet for en sikker kanal der man kan sende ogsa sensitiv informasjon. En mulighet for
dette ville vaere Postens tjeneste Digipost.

«Elektronisk kommunikasjon framfor telefon, fysiske mgter og brevpost.»
«Kommunisere mer over e-post, sG man ikke blir vekket av tlf. nGr man trenger sgvn.»

«At det gdr an @ kommunisere med saksbehandler skriftlig giennom SMS, chat, e-post, eller lignende for korte
beskjeder eller for G sp@drre om ting man lurer pd. La ofte og sov eller hvilte ndr saksbehandler ringte og kunne
derfor ikke ta telefonen. Mdtte mobilisere mye krefter f@r jeg skulle prate med farste saksbehandler pga. av at
han var darlig i norsk muntlig og var vanskelig é skjgnne, og fordi han avbrgt meg mye ndr jeg pratet. | tillegg
sd falte jeg meg usikker hver gang saksbehandler ringte pga. det veldig negative f@rste mgtet. »

«For ME-pasienter er det bedre d ta samtaler pd e-post for eksempel enn G mdtte mgte pd et kontor. Av og til
kan telefonmgter vaere ok, men det er best pd chat eller e-post, fordi det er lettere med skriftlig informasjon for
d huske, i tillegg til @ slippe G bli i darligere form pga. et mgte og bruke opp alle kreftene sine pa det. Jeg vet at
det ikke er lov til G sende sensitive opplysninger per e-post, men da bgr Nav opprette en sikker sone slik som
f.eks. leger har fatt nG hvor man kan logge inn med bank id og sende e-post til fastlegen. Det samme bgr Nav fd
hvor man kan skrive med saksbehandler/veilederen sin.»

«Kanskje kunne mgtesamtaler gjares over Skype eller andre media da det ofte er belastende G métte mgte opp
ved Navkontoret. Som ME-syk vet en aldri hvordan formen er.»

«Ved sistnevnte (telefonsamtaler) sG burde man varslet litt pd forhdnd, slik at man kunne hvilt seg opp i forkant
og forberedt seg noe. Det er litt problematisk ndr telefonen plutselig kommer, og man er helt forvirret.»

13.3.9 Mulighet for hjemmebesgk

En betydelig andel av ME-pasientene er i hovedsak husbundet. Reisen til og fra Nav-kontoret kan vaere en stor
pakjenning som kan fgre til en darlig periode. Svaert mange i denne gruppen gnsker at Nav-ansatte kan komme
hjem til dem for mgter. Da kan de bruke kreftene pa mgtet, og slipper a bli utslitt av reisen til og fra. Et
hjemmebesgk gjgr det ogsa lettere 3 ha en pargrende tilstede som kan hjelpe pasientene a huske hva som ble
sagt. Det kan veere vanskelig a ha pargrende tilstede i en telefonsamtale eller videosamtale.

«Kunne gjgre hjemmebesgk ved behov.»
«At de ringer meg, eventuelt kommer hjem. »

«Mer kommunikasjon pd telefon eller elektronisk. Mindre personlige oppmgter. Eller at saksbehandler kan ta
hjemmebesgk.»

«Legge til rette for at kontakten med Nav blir minst mulig belastende for ME-pasienten. F.eks. hatt en
ambulerende enhet som kunne oppsgke brukere som ikke er i stand til G komme seg til dem.»

13.3.10 Mulighet for 4 ha med pargrende pa mgter, ev. at bare pargrende gar pa mgter
Mange gnsker @ kunne ha med seg noen pa mgtene, eller at pargrende kan mgte hvis den syke ikke klarer.

«ME-pasient bgr ikke vaere alene pa mgter fordi vi ikke oppfatter alt og heller ikke klarer a ta stilling til ting der
og da.»
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«Alt bgr veere skriftlig og lite informasjon bar gis muntlig. En annen part (partner/familie) bgr ALLTID veere med
pbG mgter, og gjerne fastlegen.»

«De md gjgre seg tilgjengelige. Jeg er sG traumatisert at jeg ikke orker @ utlevere meg til flere mistroiske
mennesker. Jeg har ikke sertifikat, men trenger en elbil for G komme meg ut fra "hjemmefengsel." Na blir jeg en
belastning for familien som ma kjgre meg»

«Vise forstdelse for den kognitive slitenheten og behov for at andre ma pargrende md hjelpe til med alle
spgrsmdlene.»

«Vaere menneskelig. Hjelpe sveert syke til G fylle ut skjema, ta mgter med pdrgrende ndr den syke ikke kan
mgte.»

«Mannen min mgtte mange "vegger", og métte krangle seg gjennom tross fullmakter.»

«Vi er faktisk ganske SYKE mennesker med svekket kognitiv funksjon. A mate opp pd kontorene deres hele tiden
med venterom og alt som slikt innebeerer, pluss alle skiemaene og ditt og datt som skal fylles ut, og usikkerhet
mht. bli flyttet fra den ene stgnaden til den andre er faktisk ganske stressende og gdeleggende for helsen. De
ma ha sta@rre forstdelse for at pdrgrende tar denne biten, og ikke kjefte moren min huden full fordi hun praver a
hjelpe.»

13.3.11 Kaospilot

Mange gnsker a ha en hjelper som kan lose dem gjennom Nav-systemet, hjelpe til med sgknader og innhenting
av informasjon. Noen opplever at saksbehandleren tar pa seg denne rollen, andre far hjelp av pargrende eller
sosionom, men det kan se ut som om det er et stort behov for et fast tilbud om slik hjelp.

«@nska meg sd inderlig en person som kunne fglge meg i systemet, som kunne se hva jeg hadde behov for og
snakke min sak. Pa den tiden fikk jeg stort sett med meg sveert lite, G lese var helt umulig sa bortimot umulig @
orientere seg. Hadde veldig flaks med en flink saksbehandler, men likevel fglte jeg meg helt fortapt. Nar du ikke
klarer a lese, ikke klarer G huske, ikke klarer G tenke fort nok til G formulere setninger og fortalt det du bgr. Har
ikke pdrgrende som kunne std pd for meg, og #nska meg veldig en "veileder" eller kaospilot.»

«Ha en fast koordinator som kan ME og som kan bli med pd mgte med Nav. Ha en fast saksbehandler som
kjenner meg og hva jeg stér for og mgte mennesket bak den ytre fasaden (vi ser kanskje ikke sé syke ut,
utseendemessig) Jeg har selv jobbet med mennesker i over 30 dr og vet hva det betyr ndr en blir syk!»

«Dessuten burde de hatt en person som kunne veiledet meg som syk til G sgke det jeg har rett pd, og veiledet
ndr noe gar galt og ordne opp for meg ndr Nav roter det til sG belastningen pG meg blir mindre. »

«Gjgre det sG enkelt som mulig. Gi en HIELPER til d hjelpe med sgknader, anker - alt mulig som har med dette
gjgre. Og denne hjelpen ma veere tilpasset den syke - ma kunne veere per tlf., eller komme hjem, og ev.
kommunisere med pdrgrende i stedet.»

«Nav skal pa lik linje med en arbeidsgiver ta hensyn til at de har med syke i ulike grader & gjgre. Dess stgrre
sykdomsgraden er, dess st@rre er behovet for hjelp, fredning og rettledning. En person som er hundre prosent
syk kan ikke avkreves a ta fullt og helt ansvar for handteringen av det byrdkratiet de sendes ut i. Nav ma fa folk
som hdndterer sakene til de aller sykeste.»

En respondent papeker at det a veere «kaospilot» egentlig er saksbehandlerens oppgave:

«Saksbehandlere hos Nav bgr kjenne til alle stgtteordninger som kan veere aktuelle, eller kunne henvise videre
til andre som kjenner dem. Det skal ikke vaere ngdvendig for den syke G matte finne fram til aktuelle ordninger
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selv, svaert mange syke har ikke ressurser til det, derimot er saksbehandlere hos Nav ansatt/Ignnet for G gjgre
nettopp det.»
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13.4 Saksbehandler ma ha kunnskap om ME, kompetanse innen sosialt

arbeid, sosial kompetanse og veere profesjonell i sin oppfarsel.
Undersgkelsen viste at den faktoren som i hgyest grad bestemte om ME-pasientens mgte med Nav ble en god
eller darlig opplevelse, var saksbehandlerens kunnskap og holdning til ME.
Sveert mange av kommentarene i denne delen av undersgkelsen dreier seg om forholdet til saksbehandler,
samt saksbehandlers oppfgrsel og kunnskap.

13.4.1 Samme saksbehandler/ tilgang til saksbehandler

Mange opplever det som en belastning a8 matte bytte saksbehandler, og gnsker seg en fast saksbehandler.
Andre, som har opplevd en saksbehandler de ikke har kommet overens med, gnsker mulighet for a bytte
saksbehandler.

«Det kan gjore kommunikasjonen lettere. Jeg har hatt flere saksbehandlere pd noen fa dr, og det er utrolig
vanskelig G forholde seg til nye hele tiden. Hele tiden matte fortelle hvor lenge man har veert syk, hvor man har
fatt diagnose, hva man har prgvd, hva slags arbeidsplan man skal ha.»

«Det hadde veert fint med faerre saksbehandlere pa kort tid, slik at en faktisk klarer G leere seg navnet pd den en
skal betro sitt vanskeligste til.»

«Jeg ville satt stor pris pd G bli informert ved bytte av saksbehandler - uavhengig av hvorvidt den gamle slutter
eller bytter avdeling eller hva Grsaken er. Det ville gjort terskelen for kontakt mye lavere enn i dag. Det er noe
med at ndr man sliter med hjernetdke og ddrlig hukommelse og begynner G rote med ord osv. ndr man blir
sliten/stressa og skal forklare noe eller spgrre om noe osv., s@ blir det ekstra stressende om man ikke vet hvem
saksbehandler er og man ma starte helt pa null i G etablere en kontakt hver gang.»

«Kontinuitet i forhold til saksbehandlere.»
«At jeg far én person a forholde meg til.»

13.4.2 Alternative behandlinger
Et antall ME-pasienter har blitt oppfordret av Nav-ansatte & prgve udokumenterte/alternative behandlinger, og
de mener at slikt ma Nav-ansatte ikke gjgre.

«Det er meget viktig at de ikke sender pasientene til eksperimentelle og potensielt farlige behandlinger! Ref. LP
(Lightning Process) og lignende. »

«De bgr ogsd holde seg langt unna G foresla ting som er omstridt, og som folk har blitt verre av som f.eks.
Lightening process.»

13.4.3 Krav til sosial kompetanse hos saksbehandlere

Som vist tidligere i rapporten, ser det ut til at det er den individuelle saksbehandleren som er den faktoren som
er mest bestemmende for om en bruker oppfatter kontakten med Nav som en positiv eller negativ opplevelse.
Det er enormt stor forskjell pa hvordan saksbehandlerne opptrer ovenfor brukerne.

Vi har sett tidligere at mange mgter gode saksbehandlere, og er svaert forngyd. Det kan se ut som en «god»
saksbehandler, sett fra en ME-pasients perspektiv, er en som har god og oppdatert kunnskap om ME, som viser
empati og vilje til 3 hjelpe, og som opptrer profesjonelt.

Darlige saksbehandlere blir beskrevet som lite empatiske, nedlatende og uhgflige og kunnskapslgse. Mange
ME-pasienter fgler at de blir sett ned pa, mistrodd, og at saksbehandleren anser dem som snyltere som bare
kan «ta seg sammen».
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Mange ME-pasienter gnsker at saksbehandlerne fikk opplaering i sosialt arbeid, om hvordan man opptrer
ovenfor syke mennesker, og i enkelte tilfeller i generell sosial kompetanse. Flere peker pa at man burde vaere
trygg pa a fa samme behandling uansett hvor i landet man bor eller hvilken saksbehandler man far. Det er flere
som beskriver dagens situasjon som «russisk rulett».

«Jeg synes Nav bgr begynne med opptak av alle sine samtaler med pasienter, kanskje det vil fG verstingene til G
tale med litt stgrre omhu. Det er fryktelig gdeleggende for psyken nar du er syk med ME, ikke helt vet hva det er
selv enda og Nav saksbehandlere ber deg skjerpe deg og slutte vaere lat, samtidig som Aker sykehus ber deg
vokte deg vel fra G overdrive aktivitet mtp. faren for forverring av sykdommen»

13.4.3.1 Medmenneske
«Ha litt meir menneskelig innsikt.»

«Medmenneskelighet, krav til de ansatte om utdanning innenfor sosialt arbeid!»

«Det samme som mot andre, ta hensyn til det syke mennesket.»

«Vis hensyn og forstdelse for at ting som for deg er enkelt kan vaere noe helt annet for en med ME.»
«Veaere en SAKSBEHANDLER. lkke en som motarbeider. En saksbehandler skal hjelpe deg og fare din sak.»

«Veer bevisst at G leve med ME er veldig utfordrende og ta hensyn til pasientens funksjonsniva. lkke belaste
pasienten med for mange krav, papirer som skal fylles ut, meldekort som ma sendes, vanskelige formuleringer.
Vaer behjelpelig med utfylling av skjema og andre ngdvendigheter. Bli en stgttespiller til et menneske som har
havnet i en vanskelig og ofte vond/ensom/fortvilende situasjon i livet! Vaer empatisk! Vaer et medmenneske!»

13.4.3.2 Tro pd pasientene, ikke vise mistro

Flere ber om at saksbehandler ma lzere a vise forstaelse for at de er i kontakt med syke mennesker som har
behov for hjelp, ikke personer som er ute etter a lure systemet. Maten de blir mgtt pa er en belastning for
mange:

«TRO pd det vi sier.»

«Nav ma ta folk pa alvor. Nav ma lzere seg G se hele mennesket, de kan ikke ta det for gitt at alle som gdr inn pa
Nav lyver!»

«Respektere! Ikke se ned pd, hdne. IKKE be om at en tar seg sammen, ikke vil bli frisk fordi en ikke drar pG LP
(Lightning Process-kurs). IKKE si at ME ikke finnes og at en spiller syk.»

«Ha litt respekt for at det man sier faktisk er sant.»

«Stole pd legeerklzeringer, gi oss tid. La oss slippe @ sgke pa nytt hvert ar! Jeg har utviklet Nav-skrekk etter den
farste opplevelsen min med dem. Jeg t@r ikke G g alene pG mgter og blir redd hver gang jeg far brev i posten
fra dem.»

«Slutte @ fgle at de er overlegne syke mennesker. Maken til méte a bli sett ned pd skal man leite lenge etter.»

«Respektere oss, TRO pd oss og tro pa sykdommen, tro pa at ME er en invalidiserende sykdom, lytte, hjelpe oss,
vise medmenneskelighet, skaffe seg kunnskap om ME, vise forstdelse og omtanke.»

«[...] ogsd kan de gjare et forsgk pG G LYTTE til pasientene! Det er faktisk de som kjenner hvor skoen trykker! Jeg
har aldri mgtt en med ME som IKKE gnsker seg tilbake til livet, jobben og hverdagen, sd latskap er dette ikke!»

«Slutte 4 fa folk til G fale seg mindreverdige.»
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«lkke gi folk fglelsen av G mdtte forsvare seg og sin sykdom»

«Pga. de som svindler Nav blir man uglesett nar man kommer som ME-pasient siden man ikke ser direkte syk ut.
NdGr man har fatt en diagnose som ME burde de ansatte ha mer forstdelse og faktisk prgve @ hjelpe istede for G
fa pasienten til  fgle seg som en kriminell.»

«Sette seg inn i sjukfomsinformasjon, ikkje ta utgangspunkt i at ein ser frisk ut.»

13.4.3.3 Lytt til pasientene, de kjenner sin egen situasjon best
«Ta sykdommen og menneskene pd alvor, og lytte og ha tiltro til at den enkelte pasient kjenner seg selv og sine
begrensninger best.»

«Virkelig lytte til det mennesket som de har foran seg, og ikke behandle folk som om de er kriminelle fordi de
har veert s uheldige é bli syke. All mistroen som en mgter er en enorm ekstrabelastning som gjor en allerede
umulig situasjon helt uutholdelig.»

«Mer forstdelse, lettere G henvende seg og fG kontakt. LYTTE!»

13.4.4 Alle saksbehandlere ma behandle ME-pasienter likt

Mange ME-pasienter har erfaring med a ha mer enn en saksbehandler, og de har kontakt med andre ME-syke
andre steder i landet. Svaert mange er klar over at praksis i forskjellige kommuner eller landsdeler er svaert
forskjellig. Flere beskriver situasjonen som «russisk rulett». De mener dette er en uholdbar situasjon.

«Like regler for alle, det skal ikke ha noe a si hvilken saksbehandler du kommer til eller hvilken kommune du bor

i»

13.4.5 Krav til profesjonalitet hos saksbehandler

En stor gruppe har erfaringer med manglende profesjonalitet hos Nav-ansatte. Mange svar dreier seg om
profesjonell oppfgrsel som @ komme forberedt til mgter eller mgte presis. Dette gjelder oppfgrsel som burde
veere en selvfglge for enhver ansatt i ethvert firma som har kundekontakt.

«Komme forberedt til mgter og veere tilgjengelige.»

«Lese saksmappen for mgtet.»

«De ma slutte @ lyve om brukere.»

«Vise empati. Vaere hgflige. Lytte. Gi rdd. Hjelpe deg med hva du kan gjgre i din situasjon.»
«Lytte, vise respekt, holde tidsfrister og andre lover som er.»

«Hadde ogsa hjulpet om man slapp G ga igiennom sykehistorie, utprgvd behandling osv. pd nytt nar man far ny
saksbehandler.»

«Kunnskap om ME, og at saksbehandler setter seg inn i pasientens situasjon og sykdom fgr mgtet.»

«lkke komme med medisinske rad. Lytte til hva brukerne sier. Snakke ordentlig, ikke banne. Overholde
tidsfrister, eventuelt si i fra til bruker at det tar lengre tid. Ikke rote bort papirer. Ha respekt for brukerne.»

«Nav-ansatte bgr ha god kunnskap om ME og legge til rette for at pasienten far bidratt med sine egne ressurser
pG mgtene. Et godt mgte fdr fram det beste i pasienten. Om ikke den Nav-ansatte har saerlig mye kunnskap om
ME, vil det allikevel kunne veere et godt mgte dersom grunnholdningen er d forsgke d forstd. Gjensidig tillit.»
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13.5 Ordningen med AAP og meldekort er darlig tilpasset de ME-sykes

behov og situasjon
Flere respondenter trekker frem at Navs regelverk er darlig tilpasset de ME-sykes situasjon. Szerlig er det
mange som misliker ordningen med AAP og meldekort, og mener at dette er en ordning som virker tilpasset
arbeidssgkere, ikke kronisk syke som neppe far en uventet forandring i sin situasjon hver 2. uke.

Respondentene gnsker et skille mellom arbeidssgkere og syke pa AAP. Fritak for meldekort for langtidssyke er
0gsa et av de temaene som kommer opp oftest blant svarene i denne delen av undersgkelsen. Mange mener
ogsa at det at man sa ofte ma sgke om ny AAP er en ungdvendig belastning. De papeker at en god og sikker
gkonomi og fraveer av den bekymringen og usikkerheten stadig nye sgknader innebzerer, er viktig for a kunne
oppna bedring.

Noen gnsker seg en form for AAP, uten meldekort, og for lengre perioder av gangen, kanskje mer som den
tidligere ytelsen «tidsbegrenset ufgrestgnad», og mener det vil passe best for ME-pasienter, siden det gir ro og
sikker gkonomi, men samtidig apner opp for en mulig forandring i sykdomsgrad. Andre gnsker seg muligheten
for a kunne sgke permanent ufgretrygd uten @ matte ga pa en midlertidig Igsning over lang tid.

13.5.1 AAP eller tidsbegrenset ufgretrygd?
«Bgr kunne sgke om ufgr tidligere og slippe & gd igjennom arbeidsutprgving. »

«Ha et regelverk som gjor det lettere for saksbehandlerne a fa lov til G kunne tenke litt utenfor A4.»

«Forsta at en ikke kan svare pa ndr en blir frisk. Minske presset pd ndr en skal i arbeid. Dette presset bidrar til
forverring av sykdommen. Det beste i mitt tilfelle ville veert midlertidig ufgr, men dette finnes ikke lenger og
derfor mottar jeg AAP (som gdr ut i juni 2014 - vet ikke hva som skjer etter dette).»

«Skille mellom AAP for arbeidssgkere og langtidssyke.»

«Forenkle prosessen og korte ned behandlingstider samtidig som ME-syke far lengre tidsfrister pG d@ levere
sgknader osv. Har nylig veert sd ddrlig at jeg ikke har rukket G sgke pd nytt om hjelpestgnad som hadde en
tidsfrist pa to uker.»

«@ke vedtaksperioden for AAP, som passer langtidssyke ME-pasienter bedre.»

«Prosessen i Nav bgr kortes ned og forenkles, spesielt for de aller sykeste. Det er sveert belastende med dr etter
dar med usikkerhet, mistroisk holdning, motstridende beskjeder, ulike stgnader og utallige saksbehandlere.»

«Midlertidig ufgrepensjon, slik at man slipper oppfalgingsmgter og AAP et halvar om gangen. Slippe G stG som
arbeidssgker ndr man er sa syk.»

13.5.2 Forskjellig regelverk for friske og syke pa AAP
Flere gnsker at Nav ma skille mellom arbeidssgkere og syke.

«En bruker som tilbringer 24/7 av tiden sin i sengen skal ikke tvinges i aktivitet. Det er stor forskjell pG G veere
100 % syk og jobbsgkende.»

«Enklere system med tanke pd regler ndr det gjelder meldekort, arbeidsutprgving o.l. Mye av systemet er bedre
tilrettelagt for den som trenger hjelp til G komme ut i arbeid enn for den som er alvorlig syk og trenger ro og
hjelp.»

«Jeg ma ta mer hensyn til Navs regelverk enn min egen helsetilstand. Nav sitt strenge regelverk har gjort meg
sykere. Det bgr veere enklere for dem som er alvorlig syke.»
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«Det ma veaere bedre oppfalging av ME-pasienter, med bedre tilbud til rehabilitering og tilpasset jobbtilbud og
ikke vanlig jobbsgkerkurs, som er ubrukelig for oss. Man blir bare sykere av 4 sitte der og stresser mer.»

«Man skal selvfalgelig kunne kreve ting av ME-pasienter ogsd, det er ikke alle som er sa syke at de ligger inne i
et mgrkt rom 24-7, det er ikke sa mange av dem. Men kanskje ma man lage et annet utprgvingsopplegg for folk
med ME, som fdr tydelig forverring ved belastning.»

13.5.3 Slippe belastningen ved a sgke om AAP pa nytt og pa nytt, aktivitetsplaner, mgter
Sveert mange svar dreier seg om behovet for 3 sgke igjen og igjen om AAP. Usikkerheten forbundet med
spknaden er en stor belastning, ogsa nar man ser bort fra den belastningen det er 3 utforme sgknaden.
Usikkerhet rundt gkonomi og ytelser bidrar ikke til bedring.

«Nadr tidspunkt for utlgp av AAP-vedtaket (md Nav) innkalle pasient og lege i god tid slik at pasienten ikke
mister utbetalinger.»

«Ha lange vedtaksperioder slik at belastningen med a fylle ut skjemaer, fa tak i erklaeringer osv. blir sa liten som
mulig.»

«Unngd mgter, legeerklzeringer, nye aktivitetsplaner o.a. flere ganger i dret ndr det foreligger kroniske
tilstander som ikke viser bedring; kort sagt personlig tilpasset frekvens for G kunne gi pasienten tilstrekkelig ro
og hvile (som egentlig er eneste symptomdempende/krasjforebyggende tiltak etter min erfaring med ME i fire
ar.)»

13.5.4 Meldekort

Den stgrste gruppen svar i denne delen av undersgkelsen dreide seg om meldekortene. Respondentene
papeker at de ikke forventer en radikal forandring i situasjonen i Igpet av to uker, og forstar ikke hvorfor de ma
sende inn meldekort sa ofte.

Sveert mange papeker at de pa grunn av de kognitive problemene ME-syke opplever har store problemer med 3
huske a sende inn meldekortene

Svaert mange kommentarer dreier seg om et gnske om a fa fritak fra 3 sende inn meldekort. ME-pasienter sliter
sveert ofte med bade darlig korttidsminne og problemer med konsentrasjon, i tillegg til at dagsformen kan
variere mye. Som vi har sett under avsnittet om AAP, er det mange som sliter med a huske a sende inn
meldekortene. Enkelte har ogsa opplevd a miste ytelser fordi de har glemt a sende meldekort.

«Innfgre automatisk levering av meldekort / fritak for meldeplikt for alle med ME-diagnose, fordi kognitiv svikt
er et uttalt symptom/problem med sykdommen!»

«Gi oss automatisk fritak for G sende inn meldekort, hvis vi ikke er arbeidssgkende.»

«lkke tvinge ME-pasienter til @ matte sende meldekort ved AAP, og ogsd opplyse om at det FAKTISK ER EN
MULIGHET (G fa fritak)»

«Fjerne meldekortene for pasienter man VET vil trenge hjelp i lang tid.»

«Siden ME er en langvarig og invalidiserende sykdom blir det helt feil at vi ma sende inn meldekort hver 14. dag.
Det tar lang tid a bli frisk fra ME, hvis det er mulig. Vi md ikke behandles som vanlige arbeidssgkere. Det ma bli
slutt pd meldekort for alle ME syke! Det er et stort overgrep! Meldekort er en giennomgdende stressfaktor for
alle ME-syke jeg har vaert i kontakt med. Det bidrar ikke til G gj@re oss friskere, tvert imot.»

«Man burde ogsa fd fritak for G sende meldekort. Ved langvarig sykdom, slik jeg har, har man jo heller ikke noe
relevant G melde inn pa kortene. Aktivitetsplanen bestadr i G hvile og det fales ungdvendig G melde dette inn som
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aktivitet sju dager i uken. Og ndr jeg da pga. sykdommen glemmer dette sa blir altsG halve mdnedsinntekten
min trukket. Meningslgst.»

13.5.5 Nav ma ikke kreve at ME-pasienter deltar i aktiviteter som gjgr dem sykere

Flere papeker at regelverket rundt arbeidsutprgving virker bedre tilpasset arbeidssgkere enn alvorlig kronisk
syke. En betydelig andel av de ME-pasientene som har deltatt i tiltak i Nav-regi, har opplevd a bli sykere, og de
mener at Nav ma fa stgrre forstaelse for de alvorlige konsekvensene et for hgyt aktivitetsniva kan fa for de ME-
syke. De papeker at ME-pasientene vet hva de taler, og Nav ma hgre pa pasientene i dette, og ogsa ta hensyn
til uttalelser fra fastlege eller spesialist.

Nar man tester styrke pa byggematerialer, kan man teste til de knekker. Nar man tester arbeidsevne hos ME-
pasienter, ma man ikke presse til pasientene opplever en forverring av sykdommen. Sa lenge det ikke finnes
hverken kur eller behandling for ME, kan en slik forverring bli av svaert lang varighet. Man har i det hele tatt
ingen garanti for at pasienten blir bedre igjen etter en pakjenning. Mange av respondentene etterlyser en
forstdelse hos Nav for de potensielt svaert alvorlige fglgene krav om ulike aktiviteter kan fa for de ME-syke.

Respondentene mener at Nav bgr gjgre disse forbedringene:

*  Ha realistiske mdl for aktivitetsplan, tilpasset den enkelte pasients helsetilstand.

* |kke presse ME-pasienter ut i aktivitet hvis det er risiko for at dette kan gjgre dem sykere.

* |kke true med d inndra ytelser til ME-pasienter som sier de er for syke til G delta pG en gitt aktivitet.

* |kke be ME-syke delta i aktiviteter med mindre det er dokumentert at det kan bedre arbeidsevnen for
denne pasientgruppen.

*  Haro og hvile som mulige aktiviteter pa aktivitetsplanen.

e Lytte til pasientens egen vurdering av yteevne.

* Innse at en god og stabil skonomi, ro og hvile og fraveer av bekymringer rundt forholdet til Nav er det
som sannsynligvis bidrar mest til bedring.

13.5.5.1 Realistiske mdl for aktivitetsplan:
Respondentene ber om at gjgremalene i aktivitetsplanen er realistiske med tanke pa den enkeltes
sykdomssituasjon.

«Tilpasse aktiviteter til pasientens behov, hgre etter og veere fleksible mtp. aktiviteter.»

«Gjgre aktivitetsplan basert pd lege og pasientens vurderinger, unngd press tilbake til jobb fordi vi ofte ikke har
helt realistiske vurderinger i farste tid med diagnosen. Vi tror vi klarer mer enn vi gjgr.»

«Forstdelse og innsikt i sykdommen. Respektere sykdommen uansett om man ikke forstdar den. Hgre pd
spesialistene og ikke overprgve alt de sier.»

«Nettstudier har for meg veert fantastisk: jeg gj@r noe med livet, selv om jeg stort sett er husbunden.»

«La ME-pasienter slippe belastningen med gjentatte prgvninger av arbeidsmengde utover de resultater som
foreligger. Tro paG at det er reelt at kroppen ikke virker. Opplyse om hvilke tiltak som kan hjelpe, ikke bare finne
ut hvor ddrlig en er. (hjelpemidler, avlastning, mestringskurs, hjemmesykepleie)»

13.5.5.2 [Ikke presse ME-pasienter ut i tiltak hvis det er risiko for at de blir sykere

All den tid det ikke finne hverken behandling eller kur for ME, ma Nav unnga a utsette pasientene for
belastninger som kan forverre sykdomstilstanden. Man kan ikke vite hvor alvorlig eller langvarig en slik
forverring blir.
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«l farste omgang bgr de ta ME-syke pd alvor og ikke tvinge denne gruppen ut i arbeidsutprgving. »
«Sgrge for at tiltak tilrettelegges i samarbeid med pasient og lege.»

«Sette seg inn i ME-sykes hverdag. Mitt inntrykk er at Nav behandler alle pa et generelt grunnlag. Noen ma
dpenbart sparkes bak for @ komme tilbake til livet sitt, innbefattet arbeid. Med ME er dette noe annerledes. For
min del var det ngdvendig at noen begrenset meg.»

«lkke sett spgrsmadlstegn ved brukers vilje til G bli bedre. Ikke pushe pd G gke aktivitetsnivdet til bruker ndr
denne blir darligere av dette gjentatte ganger.»

«Forsta at Navs "stadige mas" (hvert mgte) om hva som kan gjgres for a gke stillingsprosenten ikke bidrar til
bedring, saerlig ikke ndr en som "pliktoppfyllende borger" forsgker a stille opp, selv ndr dette ikke er
hensiktsmessig. Denne gkningen ma heller komme som resultat dersom man opplever G fungere bedre og
stabilt over LANG tid pa det nivdet man tilsynelatende fungerer i dag. Populaert sagt ma malet veere
"beerekraftig utvikling" av arbeidsevne OG helse, kortsiktig prioritering av arbeidsevne nd kan vise seg a blir
mindre arbeidsevne i det lange Igp.»

«La oss vaere trygge pd at vi ikke blir presset ut i noe f@r vi forhépentlig blir bedre, og helst har merket en
bedring over lengre tid.»

«lkke presse/kreve arbeidsutpragving dersom man ikke klarer det fysisk. Man vil jo ikke gj@re noe som kan
forverre situasjonen, og man vet jo selv hva man tdler og ikke av aktiviteter.»

«Sgrge for at eventuell arbeidsutprgving, kurs o.l. bare skjer i samrad med lege/spesialist og pasienten selv (og
eventuelt pargrende). Det er pasient, pargrende og legen som har kunnskap om hvorvidt et tiltak vil vaere
negativt eller positivt for pasientens helsetilstand, og dermed der tyngden md ligge ndr Nav skal ta en
beslutning. Ev. sgrge for at slike tiltak tilrettelegges i samarbeid med pasient og lege.»

«ME ma betraktes som den alvorlige sykdom det er, og man ma tenke pd G unngd forverringen. Hadde Nav hatt
forstdelse for sykdommen ville jeg veert friskere i dag.»

«LYTTE og ta avgjorelser i samarbeid med pasienter, etter pasientens behov. Sette seg inn i sykdom og finne ut
hvor pasienten befinner seg i skalaen. Det er kun pasienten som har erfaring med konsekvensene som kommer.
Jeg blir totalt muskelsvekket ved alt form for trening. Etter gradert trening mistet jeg 40 % av bevegelsesevnen
min i hgyre side, og den kom aldri tilbake, s er avhengig G gd pd heel for det er ikke kraft i resten av foten, sd
konsekvensene kan veere store ved pdkrevd belastning.»

«Ansvarliggjgre Nav sd de faktisk er erstatningsansvarlige om de gjgr klienten sykere/skader klienten.»

13.5.5.3 Ikke tvinge ME-syke til G velge mellom gkonomiske ytelser og helse

En gruppe ME-pasienter har opplevd at Nav har truet med a stoppe ytelser hvis pasienten vegrer seg for a delta
i aktiviteter pasientene vet vil gjgre dem sykere. Respondentene mener dette er en praksis som ma stoppe. Det
mangler bade behandlinger og kur for ME. Blir en pasient sykere, er det uvisst nar vedkommende er tilbake til
funksjonsnivaet den hadde.

«Slutt @ true oss med G ta bort ytelsene visst vi ikke gjgr som de sier.»
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13.5.5.4 Ikke presse ME-syke ut i tiltak som ikke dokumentert gker arbeidsevne

| Rundskriv § 12-6 Sykdom, skade eller lyte. Krav til arsakssammenheng, star det: «For at personer med kronisk
utmattelsessyndrom skal fylle de medisinske vilkarene for rett til ufgrepensjon ma fglgende krav veere oppfylt
hva gjelder sykdomstilstanden:

Legeerklaering fra fastlege/spesialist i allmennmedisin og som hovedregel fra en annen relevant spesialist i
tillegg, med dokumentasjon av gjennomgatt medisinsk utredning og behandling (eks. gradert trening, kognitiv
terapi, mestringskurs).»

Selv om det her star at kognitiv terapi, mestringskurs og gradert trening er eksempler pa tiltak, tolker mange
saksbehandlere dette slik at ME-pasienter ma ha vart gjennom disse tiltakene fgr de kan fa varig ufgretrygd.
Det finnes imidlertid ingen dokumentasjon pa at disse tiltakene kan bedre arbeidsevnen, og mange ME-syke
opplever det som meningslgst & skulle delta i disse aktivitetene.

«Nav ma ogsd slutte @ kreve at ME-syke skal gijennomga udokumenterte eller eksperimentelle
behandlingsmetoder for at pasientene eller deres pdrgrende skal fa utlgst gkonomiske rettigheter. De sykes rett
til brukermedvirkning og til valg av medisinsk kompetanse ma respekteres inntil det foreligger evidens for at de
@gnsket pdlagte behandlingsmetoder har effekt ved ME.»

«Det er ingen grunn til a plage kronisk syke med dette byrdkratiet s lenge det ikke finnes medisin eller utsikter
til bedring. Droppe krav om arbeidsutprgving etc.»

«lkke kreve aktivitet i form av arbeidsutprgving eller kurs som fastlegen mener fgrer til forverring.»

«De ma skille ME fra andre kroniske utmattelsestilstander, slik at det blir tatt hensyn til Post-exertional malaise
og at man pd den mdten unngdr G bli presset til G giennomfgre behandlingsopplegg som f.eks. kognitiv
adferdsterapi og gradert trening. Arbeidsutpraving kan derfor heller ikke giennomfgres pa vanlig mdte.»

«Saksbehandlere bgr fd en grundig giennomfgring i hva ME er. De bgr vite at ME skiller seg fra mange andre
diagnoser i det at den syke ser frisk ut og er i stand til G mobilisere for en kortere periode for deretter
kollapse.»

«Nav er veldig bundet til regelverket. Ved siste sgknad var de veldig opphengt i at jeg mdtte veere i en
behandling som gir utsikt til bedring, for @ fa innvilget sgknaden. At det ikke finnes behandling, var ikke s
relevant. Saksbehandler mdtte ha noe pa det punktet uansett. NG star jeg pa venteliste til mestringskurs, men
det er ikke for min egen del, det er for Nav.»

13.5.5.5 Lytte til pasientenes egen erfaring og egen vurdering av kapasitet
| fglge denne undersgkelsen mener de fleste respondentene at de har god greie pa egen kapasitet for aktivitet,
og hva som vil bidra til forverring av situasjonen.

«H@RE ndr vi sier at de legger listen for hgyt pd den individuelle planen.»
«Forsta at palagt brudd pa egen aktivitetstillpasset hverdag er gdeleggende for pasienten.»

13.5.6 Ro og hvile pa aktivitetsplan

Sveert mange ME-pasienter gnsker at aktivitetsplanen skal inneholde tiltak som vil bidra til 3 gi dem bedre
helse, nemlig ro og hvile. ME-foreningens brukerundersgkelse i 2011 viste at aktivitetsavpassing og
energigkonomisering var de to tiltakene ME-pasienter fant mest verdifulle, og som bidro mest til bedring.

«Ha aktivitetsplaner som innbefatter kun hvile og oppfalging fra fastlege.»
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«Legge opp til realistisk aktivitetsplan, og skjgnne at en aktivitetsplan kan innebaere "hvile og ro" som eneste
aktivitet.»

«Energigkonomisering som punkt pa aktivitetsplan i de tilfellene det ikke gjgres allerede.»

«Forsta at arbeidstrening ikke er det vi trenger, men tilrettelegging. At det er ikke det G jobbe med noe annet
enn det man gjorde f@r som vil fgre til bedring. A forstd at det ikke er psykiske plager som er drsaken til
sykdommen. »

«lkke kreve aktivitet i form av arbeidsutprgving eller kurs som fastlegen mener fgrer til forverring.»

«La oss veere i fred i lengre perioder, sa vi far tid til G hente oss inn. Gi oss gkonomisk trygghet slik at vi slipper
uroe oss for om pengene kommer eller ikke.»

«l tillegg tror jeg det kan veere en fordel G holde igjen pa tiltakene de setter i gang. | mitt tilfelle har det blitt for
mange tiltak og forventet for rask bedring. Dette har gjort helsa mi verre eller hindret forbedring. Jeg hadde
stor bedring da jeg endelig fikk to Gr med midlertidig ufgretrygd. Da kunne jeg sakte jobbe meg opp pad
egenhdnd uten krav om G sjekke status hos lege/Nav/alternativ behandler hver andre mdned. »

13.5.7 Stabil gkonomisk situasjon

Mange ME-pasienter opplever usikkerheten mens de venter pa vedtak som en stor belastning som bidrar til
forverring av sykdommen. God og sikker gkonomi blir nevnt som det tiltaket fra Nav som bidrar mest til
bedring.

«De fgrste drene hadde jeg vedtak som strakk seg maks to maneder om gangen. Mdtte hele tiden levere nye
papirer og det vanlige var at jeg aldri fikk svar far i slutten av mdneden om jeg fikk godkjent vedtak (og dermed
fikk penger) eller ikke. Utrolig belastende G annenhver maned skulle ga i over tre uker G lure pé om man far
penger eller ikke, man kan ikke slappe av fordi man alltid ma psyke seg opp til at jeg kanskje ma jobbe selv om
jeg egentlig ikke kan.»
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13.5.8 Behov for spesialtilpassede tiltak

En god del papeker at ME-pasienter har behov som ngdvendiggjgr spesielle former for oppfglging og
spesialtilpassede tiltak. Noe av dette gar pa Navs regelverk, annet gar pa tiltak som kan gjgre livet enklere for
mennesker med ME.

Mange opplever en stgrre eller mindre grad av kognitiv svikt, noe som gj@r det vanskelig a tilegne seg ny
informasjon, bade pa grunn av konsentrasjonsvansker og problemer med korttidsminnet. Pasientene er svaert
trettbare, ogsa mentalt

Noen av kommentarene gar pa tiltak som nettstudier, helsereiser ol., mens andre gar pa behovet for
oppfalging og stgtte som bruker av Nav-systemet.

Blant forslagene i denne kategorien er mulighet for a arbeide i 10 % stilling, eller delta i nettbaserte studier selv
om man er 100 % ufg@r — slik at man har kompetanse om man skulle bli frisk.

«At det opprettes arbeidsforhold som gjgr at man kan fé gj@re noe selv om man ikke vet ndr, hvor lenge og om
man kommer neste dag eller resten av uken. Det er vondt G ikke kunne gjdre noe, noen gang. Mest gnsker jeg d
fa studere hjemme. Da kan jeg lese og gj@re oppgaver ndr jeg orker. Ikke innenfor satte tidsrammer.»

«Et mgte pd Nav-kontoret gir ofte et feil bilde av den sykes helsetilstand. Nav-ansatte bgr be alle ME-syke om G
forfatte en beskrivelse av den sykes hverdag, og hva den syke greier og ikke greier av aktiviteter. ME-syke har
ofte problemer med G uttrykke seg og forklare sykdommen pa et kort mgte. Et dokument kan gi et riktigere
inntrykk av helsetilstanden.»

Enkelte ME-pasienter etterlyser helsereiser for ME-syke:

«Burde fatt mer stgtte til det medisinske, og opplysning om hva jeg har krav pd, legen vet jo ingen ting om ME.
For meg hjelper det G veaere i «syden», kunne fa litt stgtte til det, for det far andre grupper for eksempel
revmatisk sykdom osv. Far ingen tilbud!»

En ungdom ber om skyss til skolen, slik at vedkommende kan bruke energien pa skolen og ikke skolebussen:
«Kjgrehjelp til skolen nGr man bor langt unna. Skolebuss er for slitsomt.»
Selv om ME ikke er en psykisk sykdom, er det ME-pasienter som opplever det som sveaert tungt a bli kronisk syk:

«Da enkelte ME pasienter sliter med depresjon, sosial angst og andre psykiske plager i forhold til skole og jobb
bgr Nav ha mulighet til tilby/ henvise til samtaler med psykolog eller kognitiv samtaleterapeut og gi skonomisk
stgtte til dette da personer som fdar AAP eller annen trygd ofte ikke har rdd til G betale dyre private timer med
psykolog eller kognitiv terapeut + det er utrolig lang ventetid hos offentlige psykologer og terapeuter.»

13.6 Forsta at ME pavirker hele familien, ikke bare den syke.

Enten det er et barn eller en av foreldrene som blir rammet: ME pavirker hele familien. En gruppe svar dreide
seg om gnsker om at Nav skulle se hele familien under ett nar man kartla hjelpebehovet. Det er f.eks. essensielt
for ME-syke a kunne fa nok hvile, noe som kan vaere svaert vanskelig hvis det er smabarn i familien, og det
etterlyses f.eks. muligheter for assistanse til 8 hente og bringe barn til skole/barnehage og gkonomi til a kjgpe
tjenester til ngdvendig husarbeid, sngmaking o.l. Som vist tidligere i undersgkelsen er det ca. 10 % av de ME-
syke som kj@per slike tjenester privat, eller er avhengig av hjelp fra venner eller pargrende.

Foreldre med ME-syke barn gnsker muligheten for a veere hjemme og pleie sine egne barn.
Den friske partneren til en ME-syk kan oppleve a fa en enorm arbeidsbyrde nar det gjelder pleie, og har ogsa

behov for oppfalging og pleie. Det er i dag uhyre fa sengeplasser tilpasset ME-syke, og de fleste alvorlig syke
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blir pleiet i hjemmet. Disse familiene har behov for et helhetlig tilbud som ser og ivaretar alle
familiemedlemmenes behov.

Behovet for slike tiltak er selvsagt avhengig av den enkelte ME-pasients tilstand.

*  Foreldre gnsker mulighet til  pleie egne barn.

*  Smdbarnsforeldre @nsker hjelp til barnepass, lekselesing, transport til og fra skole/barnehage.
*  Hjelp til husarbeid for ME-syke med sma barn.

*  Pdrgrende partnere trenger stgtte.

13.6.1 Se hele familien

«Se hele pasienten og familien. | vdrt tilfelle: forsta at det er behov for pleiepenger for d falge opp en fortvilet
tendring som ikke klarer G std opp uten hjelp, som ikke orker a spise - som trenger hjelp til G huske G fd i seg
mat, og som vi er redd skal utvikle depresjon om hun er alene hele dagen. Forstd at hun kan bli darligere av
mangel pd pleie, at sykdommen er stabilt ustabil, og at det er gdeleggende for familier d fortsette som om hun
ikke var syk. Vi kjgrer oss ut i egen utmattelse og sykemelding pga manglende stgtte fra Nav nd, noe som kan
bli dyrere for det offentlige pd lang sikt. Men verre enn egne sykemeldinger vil veere at konsekvensen er at vi
ikke klarer G stabilisere henne pd et moderat nivd, at stress og ustabilitet vil gjgre henne ddrligere!»

13.6.2 Hjelp til barnepass og husarbeid for ME-syke foreldre
«Nav sine leger ma oppdatere seg pd ME. Forstd at @ hvile er en aktivitet for en ME-pasient, sa dette bgr gi rett
til barnetilsynstilegg, G ha et eller flere barn hjemme kan gjgre oss sykere.»

«Skaff husmorvikarer eller lignende til dem som trenger slik hjelp.»

«Jeg er 100 % sengeliggende, trenger tilpasset bolig (det kan jeg glemme), tilpasset transport (Gruppe2-bil - det
kan jeg glemme), 50 % omsorgslgnn til kone (kanskje med mye flaks), HC parkeringsbevis, hjelp til barnepass
ndr mor jobber eller er borte (det kan jeg glemme). Dette ville samtidig gke oddsene for G bli frisk.»

13.6.3 Hjelp til foreldre som pleier ME-syke barn
«Legge til rette for at foreldre kan vaere hjemme og pleie sine syke barn.»

«Yte pleiepenger rutinemessig til pargrende til barn og unge med ME, etter funksjonsniva. Eneste "behandling"
som finnes, og sveert viktig i forhold til prognose, sikkerhet, psykisk helse for barna og familien.»

«De gkonomiske rettighetene for alle ME-syke ma raskere pa plass, foreldre ma fa klar beskjed om hva de har
krav pd i perioden de ma vaere hjemme med barn som er rammet av ME. »

«Korte ned behandlingstiden og garantere at vi som er barn og unge far ha mamma eller pappa hjemme sé
lenge vi ikke klarer G ga fulltid pd skole eller leve normalt. Vi trenger det!»

«Gi stgtte slik at foreldre kan vaere hjemme og pleie sine ME-syke barn. »

«Ha et kontor som tar seg av pleiepenger. Na er det opp til hvert fylkeskontor om de innvilger eller ikke, og her
er det mye forskjellig selv med samme diagnose. Noen fylker tolker reglene strengt mens andre plasser tolker
dem mildere.»

«Innvilge pleiepenger slik at det sikrer familien gkonomisk, dette er meget viktig da den neermeste familien er
den beste til @ pleie den syke. Nav ma forstd mer om sykdommen, de ma kurses i ME. De md dessuten begynne
d lytte til den syke og de pdargrende.»

13.6.4 Hijelp til partner/pargrende til ME-syke voksne
«Ndr trygden er pa plass, er det viktig G forstd hvor isolerende sykdommen er. Det er pG mange mdter en av de
stgrste "problemene" til en ME-syk sett fra Nav sitt ansvarsomrdde. For noen kan det hjelpe @ fa handikapp-
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parkering eller TT-kort. Men sa lenge du har dager der du kan gd rundt, eller som Nav selv skrev i avslaget
"gangfunksjonen er intakt" sG er det vanskelig a fa hjelp til transport. Mannen min kigrer meg overalt (ogsa
helseavtaler), slik at det gdr utover jobben til slutt. Mannen min ma strekke seg i alle retninger og fungere som
bdde mamma og pappa i ddrlige perioder + vaere min assistent i ddrlige perioder. Et sted md man fa inn
ordninger sa kabalen kan gd opp.»

«Forholde seg til hvilken sorg og pdkjenning ME er for den syke og dens familie!»

13.7 Ikke behov for endringer

En eneste av de over 700 respondentene mente at Nav fungerer godt. Vedkommende svarte:

«JEG var forngyd med Nav!»
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