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Funktionsratt Sverige

Funktionsritt Sverige dr en samarbetsorganisation for 53
funktionsrittsférbund som tillsammans representerar cirka 400 000
medlemmar. Vart arbete grundar sig pa manskliga réttigheter nar vi
driver medlemmarnas funktionsratt - ratten att fungera i
sambhillslivets alla delar pa lika villkor. Vart mal dr ett samhille for
alla.

Inledande synpunkter

Funktionsritt Sverige valkomnar Socialstyrelsens forslag till
foreskrifter och allménna rad for att kunna skapa en nationell
samordnad beredskap pa hélso- och sjukvardsomradet i tider av kris
och konflikt. Att sdkerstélla en jamlik vard pa ett nationellt plan &r av
yttersta vikt, framfor allt vid hojd beredskap och krissituationer.

Vi tillstyrker foérslagen i huvudsak, men vill betona behovet av att
relevanta aktorer och vardpersonal har tillracklig kunskap om olika
funktionsnedsattningar och de sérskilda vardbehov som kan f6lja av
dem.

Funktionsritt Sverige valkomnar att Socialstyrelsen tydliggor i de
allmdnna raden att vard som dr nodvandig for liv och hélsa d&ven
omfattar vard vid ”allvarliga kroniska tillstand, vard som forebygger
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bestdende funktionsnedséttning och vard vars uteblivande kan leda
till mer omfattande behandling”. Vi anser dock att dessa principer
dven ska tydliggoras i foreskrifterna. I sin nuvarande utformning
beaktar foreskrifterna i alltfor liten utstrackning situationen for
personer med funktionsnedsittning. Personer med komplexa och
kontinuerliga vardbehov ar sarskilt sdrbara vid stérningar i hilso-
och sjukvarden, vilket gor att regelverket behtver kompletteras med
ett tydligt funktionsréattsperspektiv.

Sverige har en langtgdende skyldighet att sdkerstilla jamlika
levnadsvillkor och likvardig tillgadng till vard, vilket inte minst slas
fast i hilso- och sjukvardslagen (HSL), regeringsformen (RF) samt
genom Sveriges internationella ataganden, dar
Funktionsrittskonventionen utgor en central del. Denna mélsittning
stdr dock i skarp kontrast till de omfattande hilsoojamlikheter som
dokumenteras i forskning och uppféljningar1 234567 8 9 10.
Foreskrifterna behover darfor aktivt bidra till en jamlik vard,
inklusive tillgdng till relevant kompetens vid bedémning och
prioritering, d&ven under hojd beredskap och kris.

Ett utvidgat perspektiv pa nédvéandig vard vid kris och
hojd beredskap

Hela forslaget vilar pa hur begreppet "vdrd som dr nodvandig for liv
och hdlsa" forstas. I 2 kap. 2 § preciseras det som vard vid tillstand
som dr akut livshotande eller krédver omedelbart omhdndertagande,
eller som riskerar att fa allvarliga konsekvenser for patientens hélsa
om vdrden inte ges inom den tid som &r medicinskt nodvandig.
Begrepp som "allvarliga konsekvenser" och "for tidig dod" ar mycket

I MFD uppf6ljning av funktionshinderspolitiken 2022 (SCB undersdkning av
levnadsforhallanden 2021)

2 Hilsan hos personer med funktionsnedsittning - Kunskapsguiden,
Socialstyrelsen

3 Registerstudie om livsldngd - Autism Sverige

4 Att leva med psykisk ohilsa | NSPH

5 Personer med autism har storre risk att do i fortid | Karolinska Institutet

6 Nationella riktlinjer for vard och stod vid schizofreni och schizofreniliknande
tillstdnd, Socialstyrelsen, 2018, s. 13.

7 Betydligt hogre risk att do i cancer for personer med funktionsnedséittning,
Socialstyrelsen, 2024

8 Psykiskt sjuka loper okad risk att do i hjirt-karlsjukdom - Dagens Medicin;

9 Markant somatisk oversjuklighet vid allvarlig psykisk sjukdom - Likartidningen
10 Skolbarns hilsovanor, Folkhdlsomyndigheten 2021 /22
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tolkningsbara. Om de inte fortydligas riskerar tillampningen att bli
ojamlik och rattsosdker mellan kommuner, regioner och
patientgrupper.

Definitionen av vard som &r nodvéandig for liv och hilsa behover
dérfor kompletteras i foreskrifterna d& begreppet "nodvandig"
riskerar att bli svardefinierat och alltfor sndvt nir det géller personer
med funktionsnedséttning. Fér manga personer med
funktionsnedsattning kan ett uppskjutet vardbesok, utebliven
diagnostik eller avbrott i pagdende behandling snabbt leda till
betydande forsamringar, dven om tillstdndet inte omedelbart
framstar som “livshotande” eller “kan leda till allvarliga
konsekvenser for patientens hélsa”.

Fokus i foreskrifterna ligger i dag pa behandling, men f6r manga
grupper dr hilsobibehallande och preventiva insatser minst lika
avgorande. Det handlar bland annat om insatser som tidig
diagnostik, rehabilitering som bygger motstandskraft och resiliens
samt hjalpmedel och kontinuerlig tillgang till nodvandiga lakemedel.
Vid samsjuklighet kan flera tillstdnd tillsammans bli livshotande,
dven om de enskilda diagnoserna var for sig inte bedoms som akuta.

Bedomningen av vad som utgor nodvandig vard bor dérfor tydligare
omfatta risken for bestdende funktionsforlust, forsimrad hilsa och
behov av mer omfattande vdrdinsatser lingre fram. Vi foreslar att
skrivningen i foreskrifterna kompletteras:

o '"..medfor eller riskerar att medfora allvarliga konsekvenser
for patientens hilsa om han eller hon inte far vard inom den
tid och med den kontinuitet som ur medicinsk synpunkt &r
nodvéndig."

Vidare bor de allmédnna raden kompletteras med exempel pa
vardbehov som &r vanliga for personer med omfattande
funktionsnedsittningar, sasom rehabilitering, preventiv vard,
avancerad medicinteknisk behandling, sondnutrition och andra
kontinuerliga medicinska insatser som kréver regelbunden
uppfoljning och behandling. Begreppet “allvarliga kroniska
tillstand” bor fortydligas sd att det framgar att bedomningen ska
goras utifrdn patientens samlade och individuella vardbehov.
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Prioriteringar vid kris

De allmdnna rdden bor tydliggora att funktionsnedséttning,
funktionsféormdga eller behov av stod aldrig far utgora grund for
lagre prioritering. Socialstyrelsen konstaterar i
konsekvensutredningen att varken "funktion i samhéllet" eller andra
icke-medicinska faktorer far motivera fortur till vard. Det finns dock
en stor oro bland vara medlemmar kring hur prioriteringar kommer
att ga till i praktiken med en uppenbar risk for att personer med
starkare egna resurser tar for sig pa bekostnad av andra.

Erfarenheter fran savél covid-pandemin som krig i vart naromrade,
framfor allt det pagaende kriget i Ukraina, visar att personer med
funktionsnedsittning och kroniska sjukdomar riskerar att drabbas
oproportionerligt hart nar vardens resurser begréansas. Vi kan dra
viktiga lardomar fran hur varden fungerar i Ukraina, ddr man tydligt
ser skillnader mellan akuta situationer vid krigsfronten (dar vard
ibland madste fd anstd) och omrdden dar varden ges mer ordnat. Det
visar hur avgorande det &r att ha strukturer pa plats liksom vardet
av att 6va pa kris och krig for att bli battre i sdval fred som i olika
typer av krissituationer. Foreskrifterna bor darfor tydligare ange hur
risken for diskriminerande tillimpning ska motverkas.
Funktionsnedséttning i sig far aldrig utgora grund for lagre prioritet.
Inte heller far behov av stod, kommunikationshjdlpmedel, personlig
assistans, hjdlpmedel, lingre vardtid eller andra anpassningar tolkas
som samre behandlingsnytta. Behovs- och solidaritetsprincipen
maste operationaliseras, inte bara deklareras. Foreskrifterna bor
tydligt ange att antaganden om livskvalitet, funktionsférmaga eller
samhallsnytta aldrig far ersitta individuell medicinsk bedomning.

For att dessa principer ska fa genomslag i praktiken krévs att
prioriteringar grundas pa etiska principer och att personalen har rétt
kompetens om olika funktionsnedsittningar for att kunna bedéma
den enskildes faktiska medicinska behov.

For att starka forutsattningarna for likvardiga bedomningar bor dven
tekniska l6sningar, sdsom sdkra och kvalitetssdkrade Al-baserade
beslutsstod, utvecklas och etableras i normalldge. Sddana verktyg
skulle kunna bidra till mer konsekventa och patientsdkra
beddmningar dven under perioder av stark belastning pa hilso- och
sjukvdrden.
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Samordning, samverkan och uppfoljning

Foreskrifterna bor tydligare uppméarksamma behovet av samordning
inom och mellan olika vardinstanser i hélso- och sjukvarden samt
mellan hilso- och sjukvarden och den kommunala omsorgen. For
manga personer med funktionsnedsittning och kroniska sjukdomar
dr denna samverkan en forutséttning for att varden ska kunna

genomforas pa ett patientsdkert och sammanhallet sétt, &ven under
kris och hojd beredskap.

En grundldggande forutsattning for sdidan samverkan &r att
relevanta patientuppgifter kan delas pa ett sakert och andamalsenligt
sdtt mellan regioner och kommuner. Journalsystem och
informationsoverforing behover darfor vara kompatibla sa att
uppdaterad information om patientens hélsotillstdnd, pdgaende
behandlingar, lakemedel, hjdlpmedel och andra individuella behov
finns tillganglig ndr resurser omfordelas eller vardansvar overgar
mellan huvudmaén. Detta dr avgorande for patientsdkerheten och for
patientens majlighet att fa vard utifrdn sina behov.

Vid planering, samverkan och anmélan av hjalpbehov bor
konsekvenserna for sdrskilt sdrbara patientgrupper synliggoras och
beaktas. For personer med omfattande funktionsnedséttningar eller
komplexa och kontinuerliga vardbehov kan brister i samordning,
informationsoverforing eller kontinuitet f4 betydande konsekvenser
for hélsa och funktionsférmaga. Sadana konsekvenser behover vigas
in vid bedomningen av hur akuta olika hjdlpbehov &r, for att
sdkerstélla jamlika prioriteringar och en rittvis resursférdelning.

Personer som tillfdlligt vistas i annan kommun eller
region

Erfarenheter fran pandemin visade att ansvarsférdelningen mellan
bosattningskommun och vistelsekommun ibland blev oklar nar
personer med omfattande vard- och omsorgsbehov tillfilligt vistades
i en annan kommun. For personer med funktionsnedsattning,
kroniska sjukdomar eller beroende av kommunal hilso- och
sjukvard, hjdlpmedel, ldkemedel eller egenvardsstod kan sadana
oklarheter snabbt fa allvarliga konsekvenser for liv och hélsa.
Funktionsritt Sverige anser darfor att foreskrifterna eller tillhrande
allmanna rad/kunskapsstod bor tydliggora att
beredskapsplaneringen ska omfatta &ven personer som vistas
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tillfalligt i kommunen eller regionen och som har behov av vard som
ar nodvandig for liv och hilsa.

Kontinuitet och tillganglig kommunikation

Vi vialkomnar bestimmelsen om kontinuerlig omprévning av
patienters vardbehov, men vill betona att detta forutsatter tillgang till
relevant kompetens om aktuella funktionsnedsattningar samt
forutsattningar for fungerande information och kommunikation.
Eftersom forfarandet forutsatter att patienten kan na varden och att
nagon uppmarksammar nar tillstandet forandras kan en omprovning
inte enbart bygga pa att patienten sjdlv tar ny kontakt. Det behovs
rutiner for en aktiv och uppsokande uppfoljning av dem som loper
sdrskild risk for snabb eller allvarlig forsamring. Patienter med
kdanda risker ska inte beh6va bara hela ansvaret for att dter
aktualisera sitt vdrdbehov nér varden har skjutits upp. De allmidnna
raden bor darfor tydliggora att ansvaret for den kontinuerliga
omprovningen under kris och hojd beredskap inte kan ldggas pa
patienten sjdlv. For personer med kommunikationssvarigheter eller
komplexa behov dr det ofta narstaende eller personal som kanner
personen val som forst uppméarksammar en forsamring. Erfarenheter
frdn pandemin visade att médnga nérstaende da fick ta 6ver egenvard
helt utan stod.

Det méste ocksa tydliggoras att patientlagens krav pa
individanpassad information, delaktighet och tillganglig
kommunikation géller &ven under fredstida kriser och hojd
beredskap. For manga personer med kognitiv funktionsnedséttning
ar lattlast, bildstod, alternativ och kompletterande kommunikation
(AKK) samt stod av nédrstdende eller legal foretradare en
forutsattning for en korrekt medicinsk bedomning. For déva och
horselskadade maste tolk anlitas vid behov och auditiv information
erbjudas i tillgangliga format.

Naér kris eller krig intraffar dr det av viktigt att information om vad
som gdller och hur man ska navigera i systemet &r latt att hitta,
exempelvis direkt pa myndigheternas startsidor och utformad sa att
den ér tillganglig for alla.
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Katastroftillstand och normaliserad resursbrist

Funktionsritt Sverige vill uppmarksamma risken for att resursbrist i
normalldge normaliseras. De situationer som foreskrifterna beskriver
som exceptionella kan for vissa patientgrupper redan i dag vara en
aterkommande verklighet. Patienter riskerar att inte f4 vard som &r
nodvandig for liv och hilsa i ratt tid till f6ljd av vardplatsbrist,
bemanningsbrist, bristande samverkan eller otillrackliga resurser i
den kommunala hélso- och sjukvéarden. Detta marks tydligt nar
psykiatriska vardplatser stangs och suicidnéra patienter inte far vard
i tid, nédr personer i den kommunala hilso- och sjukvarden ar
beroende av individbunden kompetens eller ndr personer med
komplexa behov faller mellan regionens och kommunens ansvar.

Foreskrifterna bor darfor tydliggora hur huvudméannen ska
identifiera, f6lja upp och hantera situationer dar dterkommande eller
forutsebar resursbrist riskerar att &ventyra vard som dr nodvandig
for liv och hilsa. Beredskapsplaneringen bor utformas sa att sddana
brister kan forebyggas och hanteras innan en eventuell kris uppstar.

Konsekvensutredning

Det &r positivt att en barnkonsekvensanalys har gjorts pd omradet.
Déaremot saknas en motsvarande funktionsrédttskonsekvensanalys.
Personer med funktionsnedséttning utgor en stor och heterogen
grupp vars behov och forutsiattningar skiljer sig &t och manga ar
beroende av kontinuerliga vard-, behandlings- och stodinsatser.

Haélso- och sjukvérden har i nuléget ofta svart att moéta personer med
funktionsnedsittning som dessutom har en samtidig somatisk
samsjuklighet. Verksamheten har visserligen god kompetens kring
den somatiska varden i sig, men brister ofta i formagan att anpassa
motet och bemdétandet utifran patientens funktionsnedséttning,
vilket riskerar att leda till att varden misslyckas.

En funktionsrattskonsekvensanalys dr darfor inte enbart en fraga om
rattigheter, utan fyller en avgorande funktion for hélso- och
sjukvardens egna forbattringsambitioner. Genom att synliggora och
analysera dessa gruppers sarskilda behov infor kris och hojd
beredskap ges verksamheten nodvandiga forutsattningar att
utveckla sdkrare, mer tillgéngliga och traffsikra vardinsatser for alla
patienter - dven nar péfrestningarna pa systemet dr som storst.
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Med vinlig hélsning
Funktionsritt Sverige

~UA

Nicklas Martensson
Ordforande
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