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Riksforbundet FUB ir en ideell intresseorganisation som arbetar for att barn, ungdomar och vuxna
med utvecklingsstorning ska kunna leva ett gott liv. Vi dr cirka 26 500 medlemmar i 150
lokalforeningar runt om i landet. Personer med utvecklingsstérning och deras anhoriga ar
medlemmar i FUB liksom manga andra som delar var grundsyn.

Sammanfattning

Riksforbundet FUB viélkomnar och stéller sig bakom vilfardsutredningens betinkande och
lagéndringsforslag i stort och sérskilt de som reglerar anméilningsskyldighet i LSS dé en verksamhet
helt eller till viasentlig del fordndras eller flyttas men ldmnar foljande kommentarer:

Hiilso- och sjukvdrden

Riksforbundet FUB 6nskar hir lamna fakta kring hur den ojamlika varden ser ut for var malgrupp
samt hur man uppndr rent faktisk jimlik vard samt att begreppet definieras sa att det dven inkluderar
var malgrupp. Utredningen beskriver pa sidan 50 att jamlik vard ska erbjudas pa lika villkor.
Riksforbundet FUB anser att om det for denna malgrupp ska kunna ges en vard pa lika villkor sé
maste sarskilda atgirder och sirskilt bemdtande till for att Gverhuvudtaget komma upp pa samma
niva s att man kan tala om jimlik vérd.

Jamlik hélso- och sjukvérd innebér att bemdtande, vard och behandling ska ges pé lika villkor for
alla oavsett t.ex. funktionsnedsittning.! 1 Riksforbundet FUB har en tydlig bild av en idag ridande
ojamlik vard for personer med utvecklingsstorning. Den ojdmlika varden baseras pé framst
kompetens- och tidsbrist inom sjukvarden, avsaknad av hilso- och sjukvérdsfrdmjande atgérder,
personligt engagemang hos sjukvardspersonal, personen uppmérksammas inte av
personal/anhodriga/varden eller annan ansvarig vid sjukdomar eller andra hilsoproblem. Vidare
saknas det information pé lattldst och anpassad informationsspridning muntligt kring t.ex.
sjukdomar och sjdlvundersokningar till denna malgrupp fran ménniskor runt omkring personen.
Resultatet for manga personer med utvecklingsstorning blir att de far fel bemdtande inom hélso- och
sjukvérden som omgjliggor en diagnos eller leder till feldiagnosticering, dvs. om personen
Ooverhuvudtaget uppmirksammas av nérstaende eller sjélv lyckas komma till varden vid sjukdom
eller hilsoproblem. Vérdanalys analyser av skillnader 1 vard, behandling och bemétande grundar sig

! Uppdrag om delmél m.m. inom ramen for ”En strategi for genomforande av funktionshinderpolitiken 2011-2016.
Delrapportering av regeringsupdrag. Dnr. 599/2014. Folkhadlsomyndigheten 2015. Socialstyrelsen - Tillstdndet och

utvecklingen inom hélso- och sjukvard och socialtjénst (2015).
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pa bland annat avsaknaden av specialistkompetens 1 vissa landsting och trycker pa att métet mellan
likare och patienten &r en annan viktig faktor bakom omotiverade skillnader.? Att virden ar ojamlik
for var malgrupp ér ett 1 forskningar konstaterat faktum. Personer med utvecklingsstérning har 1
regel en nedsatt autonomi, okad sirbarhet® for fysiska och psykiska sjukdomar, saknar kunskap
kring sjukdomar/sjalvundersokningar och i samband med att anhoriga/foretradare/personal inte
uppmarksammar problem eller forvéxlar en sjukdom med till exempel sjilva utvecklingsstorningen
sé leder detta till att personen i varsta fall far en dodsdom eller komplikationer samt andra
tillkommande sjukdomar nér denne véal kommer till sjukvarden. Socialstyrelsen vittnar i en rapport
fran 2016* om ojamlik akut hjirtsjukvard for personer med LSS-insatser. Alla personer med
utvecklingsstorning tillhor personkrets 1 1 LSS och majoriteten av dessa har en LSS-insats. Det ar
viktigt att kompletterande kunskaper och insatser finns hos hélso- och sjukvarden for att
Overhuvudtaget kunna komma upp pa en niva dar man kan tala om behandling och bemé&tande pa
lika villkor. Man kan inte bemoéta en person med utvecklingsstdrning eller autism pd samma sétt
som en person utan utvecklingsstorning. Kan man inte bemota en person med utvecklingsstdrning
kan man ofta heller inte gora en korrekt medicinsk bedomning och i vissa fall ingen alls. Detta
innebdr att behandlingen inte heller blir jamlik jamfort med en person utan utvecklingsstérning. [
begreppet lika villkor méaste detta beaktas. I annat fall 4r det inte talan om lika villkor eller jimlik
véard. Sa ldnge kunskapsbrister kring detta finns kommer den ojdmlika varden att fortsdtta existera
och eskalera. Personer med funktionsnedséttning dr en stor grupp patienter och hér finns det
mojligheter till att effektivisera varden genom kompetenshdjande samt sjukdoms- och
hélsoforebyggande atgirder inom ramen for en jimlik vard och hilsa-tink. Overlimningen av
ansvaret fran landstinget for LSS till kommunerna har lett till stora brister inom hélso- och
sjukvardsomrédet for alla personer med utvecklingsstorning. Nar kommunerna blev huvudmén for
LSS overgick hélso- och sjukvérden, inklusive habiliteringsansvaret fran landstinget till
kommunerna. Lékartillsyn och ldkarvard ansvarar daremot landstinget fortfarande for idag. Under
omsorgslagens tid fanns det darutdver utfiardade riktlinjer frdn Socialstyrelsen som reglerade
regelbundna ldkarbesok, hilsokontroller och tillsyn 6ver ldkemedsutdelning for personer med
utvecklingsstorning. Nér det géller utskrivna likemedel s& dr det MAS (medicinskt ansvarig
sjukskdterska) 1 kommunen som dr ansvarig. Hur det har gatt sedan ansvaret 6vergick till
kommunerna kan man se 1 skrammande ldgesrapporter frdn Socialstyrelsen t.ex. Personer med
funktionsnedséttning har ett betydligt simre hélsotillstdnd dn andra, och ofta &r hélsan sdmre 4n vad
som dr motiverat av funktionsnedséttningen enligt senaste rs sammanstéllningar av
Folkhélsomyndighetens nationella folkhdlsoenkiter.® Ytterligare forskning visar pa att personer med
utvecklingsstorning darutover har en 6kad medfodd sérbarhet for fysisk och psykisk ohélsa jamfort
med alla andra oavsett funktionsnedsittning eller inte.® En person med utvecklingsstdrning kriver
mer tid under ett ldkarbesok, flexibilitet for att skapa tillit och for att 1 vissa fall dverhuvudtaget
kunna komma till en undersdkning och dérefter fa rétt diagnos och inte som 1 vissa fall bli utan
diagnos eller do trots underliggande sjukdom. Det krdvs kompetens hos sjukvardspersonal,
minikravet dr kunskap om latt, mattlig och grav utvecklingsstorning samt vanlig samsjuklighet samt
att det maste goras en distinktion mellan de olika graderna eftersom det handlar om olika behov och
kommunikationssitt som didrmed stiller olika krav. Sjélvklart dr det sedan mycket individuella
aspekter hos varje enskild individ som avgor vilket behov personen har och hur denne ska bemdétas
for att kunna fa ratt vard eller inte riskera att inte f4 ndgon vérd alls. For att patienten med
utvecklingsstorning ska ha forutséttningar for att formedla ndgot krivs det tillit till 1akaren, tid att

2 Vérdanalys, En mer jamlik var dr mojlig. Analys av omotiverade skillnader i vard, behandling och bemétande (2014).
3 Statens folkhilsoinstitut, Oie Umb-Carlsson, Studier om hilsa for personer med utvecklingsstorning (2008).

4 Socialstyrelsen, Insatser och stdd till personer med funktionsnedsittning (2016).

3 Folkhilsomyndigheten, Nationella folkhilsoenkiten — Hélsa pé lika villkor (2014 och 2015).

¢ Statens Folkhilsoinstitut, Oie Umb-Carlsson, studier om hilsa for personer med utvecklingsstdrning (2008).



lyssna och lakarmedverkan for att kunna tolka de tidiga symptomen. Sjukvardspersonalen maste
kunna forstd patientens specifika behov och skilja pa symptom av en tillféllig sjukdom och
funktionsnedséttningen. Det krdvs vidare att de samverkansavtal om likarmedverkan enligt HSL pé
bade regional och lokal niva ar tydliga &nda ner till specificeringen av varje LSS-verksamhet som
ingér, vardcentral och checklista for hdlsokontroll m.m. For att det ska bli god kvalitet 1 varden och
hog patientsdkerhet samt billigare for samhéllet genom proaktiva atgirder for personer med
utvecklingsstorning anser Riksforbundet FUB att kompetensutveckling hos hilso- och
sjukvérdspersonal maste ske kring denna malgrupp och andra personer med kognitiva
funktionsnedséttningar. Férutom kognitiva funktionsnedsattningar hos personer med
utvecklingsstorning maste man beakta att personen har nedsatt autonomi. Traffsdkerheten minskar i
de totala insatserna ndr helheten inte fungerar vilket innebér sdmre kvalitet vilket 1 sin tur inte sillan
leder till att kostnader uppstar ndgon annanstans i systemet och stora resurser 1aggs pa undvikbara
insatser, t.ex. besok pa sjukhusens akutmottagningar, ambulanstransporter och slutenvard, dvs. pa
delar av systemet som egentligen inte borde behdva vara inblandade 1 den enskildes vérd. Insatser
som inte bildar en helhet och som inte ges i den méngd och vid de tidpunkter som den enskilde
behdver riskerar att inte 16sa de problem de var tinkta att 16sa. I kombination med den dkade
sarbarheten och ojdmlika virden drabbas manga personer med utvecklingsstorning negativt hért nér
det kommer till hilsa- och sjukvérd och har svart att fa vard som &r anpassad efter dennes behov.
Personer med utvecklingsstorning tillhor dérutdver till £61jd av sin funktionsnedséttning den
lagutbildade kategorin som ér ett ytterligare allmént konstaterat relaterat samband for att hamna 1
riskzonen for att fi ojimlik vard.” Folkhilsomyndigheten anser att hilsan hos personer med
funktionsnedsittning skulle g4 att forbittra genom samhilleliga insatser.® Socialstyrelsen framfor att
otillracklig fysisk aktivitet under en ldngre tid innebér en kraftig forhdjd risk for sjukdom, sénkt
livskvalitet och fortidig dod.” Personer med utvecklingsstdrning ir sammanfattningsvis i stort behov
av forebyggande hélso- och sjukvérdande insatser samt att rent faktiskt fa ta del av hélso- och
sjukvard pé lika villkor som alla andra.

Tillitsbaserad styrning

Riksforbundet FUB ser positivt pd att utredningen lyfter fram en tillitsbaserad styrning. Utredningen
menar att denna typ av styrning stéller ytterligare krav pa yrkesverksamma och att det darmed ar
nddvandigt med kompetenstillforsel. Har vill Riksforbundet FUB betona att en tillitsbaserad
styrning staller valdigt hoga krav pd professionen sivil som verksamheterna. Kraven innebér kad
kunskap och kompetens men dven ritt organisatoriska forutsattningar i verksamheterna.
Ovanndamnda aspekter finns dessvérre inte alltid inom skolvédsendet i dagsldget. I motet med
personer med utvecklingsstdrning dr detta centralt for exempelvis bemotande och en anpassad
undervisning av hog kvalitet. Riksforbundet FUB ser att det 1 dagsldget finns ett stort behov av
kunskapstillforsel inom skolvisendet for att en tillitsbaserad styrning ska vara en reell mdjlighet.
Personal verksam i skolan behdver dka sin kompetens om olika funktionsnedsdttningar och hur
funktionsnedsdttningen kan inverka pé t.ex. skolgéng, inldrning, kamratrelationer, m.m. Men éven
inom alternativa kommunikationssétt och annan nddvandig kunskap for motet med FUB:s
malgrupp. I detta arbete menar Riksforbundet FUB att samverkan med hemmet ar en central och
viktig del och ett arbete som behover starkas upp ytterligare.

Entreprenad

7 Socialstyrelsen, Ligesrapport 2015 — Tillstdndet och utvecklingen inom hélso- och sjukvard och socialtjinst, s. 49.
8 Folkhilsomyndigheten — Sémre hilsa hos personer med funktionsnedsittning.
? Socialstyrelsen, Nationella riktlinjer — utvirdering 2014 — sjukdomsforebyggande metoder.



Riksforbundet FUB maérker av en trend att kommunerna allt oftare kper LSS-insatser fran andra
kommuner genom att teckna avtal med dessa och dven underlater att uppfolja sitt planeringsansvar
for personer med funktionsnedséttning inom kommunen. Rent faktiskt framkommer det emellanat
att kommuner tycker det dr billigare” att betala vite for ej verkstillda beslut &n att rent faktiskt
bygga t.ex. nya bostdder med sdrskild service i form av gruppbostad. Detta &r ett problem som maéste
kommas &t. Om kommunen kdper enstaka platser, vilket dr vanligt, slipper de dven att vara
huvudman for verksamheten dven om de fortfarande har ett ansvar for de platser man koper.

Samverkan

Utredningen tar inte upp LSS individuell plan under denna rubricering som &r ett mycket viktigt
juridiskt bindande instrument f6r samverkan mellan olika insatser och aktorer vilket vore en dnskan.

Assistans enligt LSS

Riksforbundet FUB anser att samma krav pd kvalitet och tillsyn ska gélla savél privata som
kommunala utforare av assistans och foresprakar ddrmed vil fungerade regelverk géllande bida
varianterna.

Svdrigheter att fi fram underlag for kunskapsstyrning pad vilfirdsomrddet

Enligt Vardanalys &r datatillgangen inom négra verksamheter sé bristfallig att forutsittningarna for
jamforelser dr ndstintill obefintliga inom t.ex. LSS verksamheter skriver utredningen. Riksforbundet
FUB anser det vara mycket angeldget att [IVO tilldelas medel for att ta fram jidmf6relser och statistik
pé kvalitet inom LSS verksamheter sdsom har gjorts inom dldreomsorgen. Riksforbundet FUB anser
dérutover inte att IBIC som den ar utformad idag fungerar p4 malgruppen personer med
utvecklingsstorning och intresseorganisationer som representerar grupperna samt autism har inte fatt
vara med som referensgrupp vid utformandet av detta. Det gar aldrig att jimfora omsorg och vard
for dldre med var mélgrupp eller personer med autism.

Brukarundersékningar som kvalitetsmdtt
Riksforbundet FUB héller inte med utredningen om att denna metod dr svdr och anser att

brukarundersokningar som kvalitetsmétt dr en fungerande metod och att det idag finns manga bra
framarbetade koncept for var mélgrupp kring detta inom olika aspekter.
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