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Remissvar over Borja med barnen! Folj upp halsa och
dela information for en god och nara vard, SOU
2021:78

Funktionsratt Sverige

Funktionsritt Sverige dr en samarbetsorganisation for 50
funktionsrattsforbund som tillsammans representerar cirka 400 000
medlemmar. Vart arbete grundar sig pa manskliga rattigheter nar vi
driver medlemmarnas funktionsritt - rdatten att fungera i
samhadllslivets alla delar pa lika villkor. Vart mal &r ett samhdlle for
alla.

Funktionsratt Sveriges allmanna synpunkter

Vi har tidigare stéllt oss bakom forslagen i den hdr utredningens
delbetinkande Borja med barnen! Sammanhallen god och néra vard
for barn och unga, SOU 2021:34 om ett nationellt hdlsovardsprogram
for barn och unga. Dérefter har regeringen beslutat att ge
Socialstyrelsen i uppdrag att genomfora en forstudie for ett sddant
program (dnr 2021-016171), vilket vi vdlkomnar.
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Sverige har i och med undertecknandet av konventionen om
réattigheter for personer med funktionsnedsattning inte bara dtagit sig
att ge en jamlik vard och erbjuda insatser som behovs pa grund av en
funktionsnedsattning (artikel 25), utan dven att genom statistik och
forskning folja upp att sa faktiskt sker (artikel 31). Intentionen och
forslagen i detta slutbetdnkande rimmar med det som anges i
konventionen, det vill sdga att i fallet med barn och unga félja upp
hilsoutvecklingen frdn fodsel till dess ungdomen &r 20 ar, vilket idag
inte sker pa ett systematiskt stt.

Konventionen betonar ocksd att dialog ska foéras med
funktionsréttsrorelsen. Det blir sdledes viktigt ndr det géller bade
utformning av ett framtida nationellt hilsovardsprogram fér barn
och unga men dven i de fragor som lyfts i detta slutbetdnkande om
uppfoljning och informationsdelning kopplat till det foreslagna
programmet. Sjdlvklart ska d&ven barn och unga och deras foretradare
involveras i enlighet med barnkonventionen.

Funktionsratt Sverige har i tidigare remissvar Nationell insamling av
registeruppgifter fran primarvarden S2019/03056 samt i God och
ndra vard 2018:39 stéllt oss positiva till en systematisk uppfoljning
av primdrvarden, bade pa aggregerad niva och uppdelat. Vi har
ocksa betonat att en nationell datainsamling fran primédrvarden ska
innefatta patientrapporterade utfallsmatt, sd kallade PROM, det vill
sdga data som utgdr frdn patientens beskrivning av sin hélsa och
hélsorelaterad livskvalitet, sina symtom och funktion.

Funktionsratt Sveriges synpunkter pa
lagradsremissens forslag

Som redan namnts stéller sig Funktionsratt Sverige bakom forslaget
om ett nationellt hdlsovardsprogram for barn och unga och vi stéller
oss dven bakom forslagen i detta slutbetankande som ror uppfoljning
och utvardering och andra faktorer kopplat till implementering och
tillsyn av ett sddant program. Vi menar att det dr synnerligen viktigt
att folja upp och utvardera alla barns och ungas hilsa, vilket inte
gors pa ett systematiskt satt idag.

En rad rapporter visar att barn och unga med
funktionsnedsattningar och kroniska sjukdomar har samre hilsa
andra. Flera rapporterar nu om att barns och ungas hilsa dessutom
riskerar att forsimras med anledningen av coronapandemin och de
som redan dr mest utsatta riskerar att drabbas hdrdast med risk for
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forsamrad hélsa som f6ljd. Funktionsratt Sverige representerar
manga barn och unga med kroniska sjukdomar samt barn och unga
med flerfunktionsnedséttningar och annan samsjuklighet, vilka har
ett stort vard- och omsorgsbehov. Vi upplever idag att den vard och
den omsorg som kravs inte alltid finns pd plats och det finns stora
regionala skillnader. Den vard och omsorg som ges idag &r inte
likvardig. Darfor dr det sarskilt gladjande att utredaren vill att
Socialstyrelsen far i uppdrag att kartldgga forekomsten av och
behovet hos barn och unga med ldngvariga och stora vard- och
omsorgsbehov (5.4).

Vi delar utredningens bedémning att fler insatser behovs vilka kan
bidra till en béttre vard for barn och unga till exempel genom
hilsodataregister och kvalitetsregister. I utredningens delbetdnkande
fanns flera forslag som syftar till att forstarka samordning och
samverkan runt barn och unga med stort vard- och omsorgsbehov.
Det kan vidare konstateras att en av de svaga punkterna i dagens
fragmentariserade system &r stora brister elevhilsans forebyggande
och framjande hélsoarbete. Bland annat foreslogs i delbetankandet
en forstarkt samverkan mellan region och skolhuvudmén genom ett
fortydligande i hilso- och sjukvardslagen. I detta slutbetdnkande
tinns forslag som foljer pa ambitionen om forstarkt samordning och
samverkan. Utredningen menar att det &r viktigt att inkludera
elevhélsans medicinska insatser i hédlsodataregister och foreslar att
Socialstyrelsen far i uppdrag att utreda om det &r mojligt och
lampligt (5.1). Detta dr ndgot vi sdrskilt valkomnar.

Med vénlig hélsning
Funktionsratt Sverige

Marie Sten
Vice ordférande
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