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Till Mats Melin, ordférande Coronakommissionen

FUB dr en intresseorganisation som arbetar for att barn, ungdomar och vuxna med intellektuell
funktionsnedsdéttning ska kunna leva ett bra liv. Vart mal dr att personer med intellektuell
funktionsnedsdttning ska ha samma rdttigheter och méjligheter till delaktighet i samhdllet som andra
har. Vi dr drygt 25 000 medlemmar i fler én 150 lokalféreningar runt om i landet.

En 6versikt av covid-19 pandemins konsekvenser fér barn, unga och vuxna med
intellektuella funktionsnedséattningar

Personer med intellektuella funktionsnedsattningar (IF) och deras anhoriga har drabbats hart av
pandemin. De negativa konsekvenserna har varit tydliga inom alla livets omraden. Stangda
verksamheter, politiska prioriteringar och krisatgarder har inneburit isolering, psykisk och fysisk
ohalsa, otrygghet, ojamlik vard och bristande skolgang. En del konsekvenser, sdsom effekter pa den
psykiska halsan och begransad delaktighet i samhallet, kommer ha langsiktig negativ paverkan vars
omfattning vi inte kan forutse i dag.

Pandemin har synliggjort samhallets varderingar och prioriteringar. Grundlaggande principer om alla
manniskors lika varde och ratt till sjalvbestammande har asidosatts. Situationen for personer som
redan &r utsatta har férvirrats. !

Riksforbundet FUB vill att Coronakommissionen prioriterar personer med IF i sitt arbete med att
utvardera vidtagna atgarder pa statlig, regional och kommunal niva. Barn, unga och vuxna med IF
har drabbats synnerligen hart men konsekvenserna har hittills varit osynliga i den offentliga
debatten.

FUB:s enkiter visar att manga som bor i LSS-bostédder har drabbats hart

FUB har genomfort tva enkater med anledning av covid-19 pandemin. Den ena enkaten (framtagen
av FUB Uppsala i samarbete Data2value) var riktad till personer med IF.2 Den andra enkéten riktade

! psykologen och forskaren Patrik Arvidsson, tidningen Unik
2 FUB:s enkit till personer med intellektuell funktionsnedséttning
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sig i forsta hand till anhoriga och stallféretradare till en person med IF, som bor i en LSS-bostad for
3
vuxna.

Enkatsvaren visar att manga som bor i LSS-bostader har drabbats hart av kommunernas bristande
krisberedskap och oférmaga och/eller ovilja att ge ett bra stod till de boende under pandemin. De
initiala atgarder som vidtogs pa grund av bristande beredskapsarbete kvarstar i manga fall i dag, ett
drygt halvar efter att covid-19 klassades som en samhillsfarlig sjukdom.

Av enkatsvaren framgar bland annat att:

e 57 % av de som besvarade enkaten riktad till personer med IF upplever att tillvaron totalt
sett har blivit sémre jamfért med hur den var fore covid-19 pandemin. Av dessa upplever 79
% att de ar mer ensamma an tidigare.

e 44 % avdem som upplevde att tillvaron totalt sett hade blivit simre svarade att de far simre
stod an tidigare. Att de svarande tycker att de far ett samre stod an tidigare kan forklaras
med hogre franvaro bland ordinarie personal, pa grund av rekommendationer fran FHM att
stanna hemma vid minsta symptom pa sjukdom, samt fler orutinerade vikarier.

e manga anhoriga och stéllféretrddare upplever en total avsaknad av tillforlitlig information
om smittlaget i LSS-bostaden.

e informationen till anhoriga, stallféretradare och de boende om smittskyddsrutiner,
skyddsutrustning och provtagning dr pa manga hall otillracklig, ibland till och med obefintlig.

e besoksforbud och andra restriktioner (till exempel vad galler fritidsaktiviteter, att ga till
affaren och handla mat, etc.) har inforts trots Socialstyrelsens tydliga besked ”Varje lagenhet
inom ett LSS-boende ar personens egen bostad. Det finns inte nagra bestimmelser som gor
att man mot den enskildes vilja kan begrdansa besok fran exempelvis anhoriga och vanner i
deras boende.”

Det kom tidigt signaler om personalbrist i LSS-bostader. | en del kommuner férekom det
samutnyttjande av baspersonal i dldreomsorg och LSS-verksamhet. Trots detta och trots att manga
som bor i bostad enligt LSS tillhor riskgrupper drojde det till mitten av maj innan Socialstyrelsen
borjade fora nationell statistik 6ver antalet sjuka och avlidna i covid-19 i LSS-bostader.

FUB kommer att genomféra en uppféljande enkat i slutet av aret. Syftet med den tredje enkaten ar
att fa en uppdaterad lagesbild av pandemins konsekvenser for personer med IF.

Nedan féljer en 6versikt av de konsekvenser riksforbundet FUB har sett inom omradena hélsa och
sjukvard, bostad enligt LSS, skola och utbildning, arbete och daglig verksamhet samt socialférsakring.

Konsekvenser for personer med IF inom halsa och sjukvard

¢ Manga med IF och/eller autism tillhor riskgrupperna (flerfunktionsnedsattning, kraftig
Overvikt och fetma, hjart- och kéarlsjukdomar, hogt blodtryck, diabetes (med komplikationer)
for allvarlig sjukdom av covid-19.*

e Personer med flerfunktionsnedsattning ar sarskilt utsatta®. Med flerfunktionsnedsattning
menas personer med omfattande intellektuell funktionsnedsattning och rorelsenedsattning
(ofta rullstolsburna). Dessutom tillkommer stora kommunikationssvarigheter (saknar tal),
syn- och/eller horselneds&ttning samt medicinska sjukdomar som nedsatt lungfunktion,

3 FUB:s enkdt om covid-19 smitta i LSS-bostider
4 Socialstyrelsens lista éver riskgrupper
> Skrivelse till Socialstyrelsen angdende krisberedskap fér personer med flerfunktionsnedsittning
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epilepsi, nutritionssvarigheter mm. Personer med flerfunktionsnedsattning ar sa beroende av
andra ménniskor, anhdériga och personliga assistenter, att de bara kan skyddas fran smitta
genom omgivningens aktiva val att inte arbeta med eller vara nara personen med
flerfunktionsnedsattning om hen kanner sig det minsta sjuk.

e Den 2 november 2020 hade 757 personer i LSS-bostader konstaterad covid-19 smitta, vilket
motsvarar 2,56 %. Antalet avlidna i LSS-bostader var 53. Drygt 70 % av de som avlidit har
varit under 70 ar gamla. | 6vriga befolkningen ar det 10,6 % av de avlidna som varit under 70
argamla.®

e Digitalt utanférskap paverkar tillgangen till vard. En tredjedel av personer med
funktionsnedsattning saknar méjlighet att identifiera sig digitalt.” Socialstyrelsen har
konstaterat att digitaliserade vardtjanster inte &r fullt ut tillgéngliga.®

e Vi har fatt signaler fran goda man, férvaltare, personal och anhdriga som vacker stor oro ur
bade ett medicinskt och etiskt perspektiv. Det handlar t.ex. om vardplaner som skrivs
gemensamt for personer pa samma LSS boende, dar det framgar tydligt att sjukhusvard ska
helt uteslutas som alternativ vid uppvisning av covid-19 symptom. Om att bli uppringd av en
sjukhusldkare och fa fragan “Ska vi satta in livsuppehallande atgarder?” utifran att personen i
fraga hade en funktionsnedséattning och personlig assistans (ldkaren hade redan lamnat
besked att vard i respirator inte var aktuell 6verhuvudtaget). De signaler vi har fatt
overensstammer med de fall dar ratten till vard for aldre beddms utifran verktyget Clinical
Frailty Scale (CFS).° FUB har lyft till Socialstyrelsen att en felaktig anvandning av CFS skulle
kunna fa forodande konsekvenser om den anvénds for att avgora vilken niva av vard
individen ska fa vid insjuknande i covid-19. Etiska aspekter av anvandandet av CFS f6r
patienter med intellektuell funktionsnedsattning diskuteras i internationell forskning. ©

e Manga personer med intellektuella funktionsnedsattningar har varit ensamma och isolerade
under pandemin. Dagliga verksamheter har varit stangda och insatser som kontaktperson,
ledsagning och korttidsvistelse har begransats med hanvisning till risken for smittspridning.
Av anmalningar till Inspektionen fér vard och omsorg framgar att 5 783 beslut om insatser
enligt LSS inte har verkstéllts under perioden 1 januari till 31 augusti 2020. Motsvarande
statistik dver ej verkstillda beslut under 2019 &r 2 948.1!

e Detta i kombination med besdksforbud och begransad tillgang till gemensamma utrymmen i
bostidderna har lett till 6kad risk for psykisk och fysisk ohalsa.?

e Det finns ett fortsatt behov av 6kad kunskap hos sjukhuspersonal om att méta patienter med
IF och/eller autism.®® Fér de personer med IF som &r i behov av sjukhusvard kan en redan
mycket pafrestande situation bli oerhort skrammande. Halso- och sjukvarden ar daligt
forberedd pa de sarskilda behov som patienter med IF och/eller autism har. Lakare och
sjukskoterskor saknar utbildning om olika funktionsnedséattningar och de har sallan tillgang
till anpassat material fér kommunikation i den kliniska vardagen.*
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e FUB har behovt ta fram tillgangligt informationsmaterial nar myndigheterna inte har agerat
tillrackligt snabbt. FUB har bland annat tagit fram lattldst material'®> om viruset och en film?®
om att undvika smitta.

Konsekvenser for personer med IF som bor i bostad enligt LSS
e Den bristande tillgdngen p& skyddsmaterial i LSS-bostadder uppméarksammades fér sent.’
Enligt Folkhalsomyndighetens rekommendationer ska den som blir sjuk men som inte ari
behov av sjukhusvard, vardas i den egna ldgenheten i gruppbostaden. | manga kommuner
saknades adekvat skyddsutrustning och kunskap om hygien- och skyddsrutiner for personal
som ska ta hand om covid-19 sjuka i en LSS-bostad.®

e Personalen har haft brist pa kunskap om smittrisker och nationell information har inte natt ut
till verksamheterna.® Bristande rutiner har varit en sarskild risk nar hog sjukfranvaro hos
personalen har inneburit en 6kad mangd orutinerade timvikarier.

e Personal inom LSS-verksamheter har kant sig tvungna att arbeta, trots att de haft symtom
och skyddsutrustning har saknats.?°

e lanslutning till att regeringen i mars lamnade en skarp rekommendation mot att besdka
aldreboenden, vilket ledde till ett nationellt besoksférbud pa dldreboenden, inférde manga
kommuner och privata utforare besoksforbud dven pa gruppbostader. Detta trots att det
saknades lagstod for detta. | vissa fall varade besdksforbudet under Iang tid, i tva-tre
manader.?

e Till féljd av pandemin har manga dagliga verksamheter varit stingda.?? Av FUB:s enkit till
personer med intellektuell funktionsnedsattning framgar att de personer som kunnat arbeta
kvar pa sin dagliga verksamhet har matt battre 4n dem som inte kunnat arbeta. 2

e Pagrund av otillrdckligt med personal och orutinerade vikarier i verksamheten som en foljd
av sjukdom och uppmaningar fran FHM att stanna hemma vid minsta sjukdomssymtom har
stodet till personer med intellektuell funktionsnedsattning troligen blivit sémre i manga LSS-
bostdder. Aven innan pandemin fanns det stora brister vad giller personalens stod till de
boende nar det galler fritidsverksamhet och kulturella aktiviteter, vilket ingar i LSS-insatsen
bostad med sérskild service. P4 grund av smittspridningen i samhéllet under varen och
sommaren har dessutom de flesta forenings- och kulturaktiviteter varit instéllda. Brist pa
personal och orutinerad personal i kombination med en radsla for att bli smittad av covid-19
kan ocksa ha medfort att dven enkla utomhusaktiviteter som till exempel promenader inte
har blivit av.

e 27 % av de svarande i FUB:s enkat till personer med intellektuell funktionsnedsattning
uppgav att de inte gér nagot utanfér bostaden.?*

e Manga boende i LSS-bostader har helt saknat mojlighet till digitala moten.? Bristande digital
kompetens hos personalen samt avsaknad av wifi-uppkoppling har gjort det omaijligt for
manga personer som bor i en LSS bostad att anvanda digitala alternativ for att lindra effekten
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av langvarig isolering. Det digitala utanforskapet bekraftas i en ny avhandling fran Linkdpings
universitet.

e | endel kommuner kommuner har anhdriga inte fatt nagon information om smittspridning i
LSS-bostéader, vilket har skapat stor oro och osdkerhet. Eftersom man inte har kunnat fa
information om huruvida smitta funnits har ett flertal boende flyttat hem till sina anhériga. %’

e Under varen rapporterades fran flera hall att baspersonal schemalades i bade hemtjanst,
dldreomsorg och LSS-verksamhet for att hantera personalbrist till foljd av 6kat antal
sjukskrivningar. Med hansyn till den omfattande risken fér smittspridning som
samutnyttjande av baspersonal innebar kontaktade FUB Socialstyrelsen och Sveriges
Kommuner och Regioner.

Konsekvenser fér barn och unga med IF inom skola och utbildning

e Ett flertal kommuner och huvudman stangde gymnasiesarskolor och sarskild undervisning for
vuxna trots att de skolformerna inte omfattades av regeringens och Skolverkets
rekommendationer gallande distans- och fjarrundervisning. Bristande kompetens kring
digitala I6sningar och distansundervisning har kraftigt begransat olika
undervisningsalternativ. Manga av eleverna i gymnasiesarskolan har inte fatt den utbildning
de har ratt till. | vissa fall har inte heller eleverna erbjudits annan form av omsorg.?®

e Genom att dven arbetsplatsforlagt Iarande, APL, har stéllts in paverkas elevernas framtida

mojligheter att komma ut pa arbetsmarknaden.

| Skolverkets lagesrapport fran 1 april 2020 beskrivs laget inom gymnasieskolan och Komvux

men det finns ingen motsvarande rapport dver situationen for elever i gymnasiesarskolan

och sérskild undervisning fér vuxna. »°

e De flesta fritidsverksamheter har hallit stangt och barnen har sannolikt fatt vara meri
hemmet pa eftermiddagar, kvallar och helger. | hem med goda resurser har sakert andra
aktiviteter kunna erbjudas men det finns risk fér att barn i resurssvaga hem tillbringat mycket
tid hemma utan sysselsattning.

e Manga elever inom sarskolan tillhor riskgrupper och ar i behov av enskild skolskjuts, detta
har inte kunnat garanterats i flertalet kommuner. Foljden har varit att foraldrar hallit sina
barn hemma.

Konsekvenser fér personer med IF inom arbete och daglig verksamhet

e Dagliga verksamheter har varit nedstangda i manga kommuner. 3 Lagstiftningen stéller krav
pa kommunerna att ordna annan omsorg men nedsténgningarna har medfort isolering for
manga personer med IF.3! Isoleringen innebar ékad risk fér psykisk ohélsa. 32 Pa grund av att

26 Internet use and digital participation in everyday life. Adolescents and young adults with intellectual
disabilities, Kristin Alfredsson Agren, enheten for arbetsterapi, Institutionen for halsa, medicin och vard,
Linkopings universitet 2020.
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dagliga verksamheter har varit stangda visar prognoserna for 2020 att kommunerna gar med
rekordéverskott.®

e Aven inom daglig verksamhet har alternativa, digitala I6sningar saknats — trots att det finns
ett stort antal anpassade, digitala verktyg for personer med intellektuell
funktionsnedsattning.3*

Konsekvenser av pandemin i form av bristande ersattning till anhoriga

Regeringens beslut om ratt till ersattning for anhériga som avstar fran forvarvsarbete for att undvik
smitta av covid-19 skyddar inte alla personer i riskgrupper. Endast anhériga som ar personliga
assistenter till en narstaende med statlig assistansersattning, har narstaendepenning eller ar forélder
till barn som har varit svart sjuka kan fa ersattning for utebliven inkomst. Personer med
flerfunktionsnedsattning ar helt beroende av andra personer och lever néra inpa och tillsammans
med sina anhdriga. Detta galler samtliga anhdriga inom hushallsgemenskapen, oavsett om de arbetar
som personliga assistenter eller inte. Narheten till och stodet for en person med
flerfunktionsnedsattning upphor inte for att en anhorig inte ar personlig assistent. Ratten till
smittbararpenning omfattar bara anhoriga till vuxna personer, trots att dven barn med
flerfunktionsnedsattning riskerar att bli allvarligt sjuka om de smittas med covid-19. Barn med
funktionsnedsattningar osynliggors i regeringens arbete med att minska konsekvenser av pandemin.

Med vanlig halsning
Harald Strand, ordférande Riksforbundet FUB
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