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Kartlaggning av priméarvarden

FUB:s lansforbund

Tillgadngen till basta tillgangliga halsa och vard ar en mansklig rattighet men for personer
med intellektuell funktionsnedsattning ar laget fortfarande rent faktiskt ojamlikt pa
manga omraden.

Personer med intellektuell funktionsnedséattning har en konstaterad 6kad sarbarhet for
fysisk och psykisk ohalsa redan fran fodseln vilket resulterar i hogre sjuklighet jamfort
med alla andra aven i vuxen alder. Manga personer i LSS-bostader kommer inte ivag pa
regelbundna halsokontroller for att kontrollera t.ex. syn, horsel, sjalvundersokningar, fa
medicingenomgang, blodprover etc. eftersom det inte finns ndgon lag som uttryckligen
kraver detta. Daremot finns det kliniska riktlinjer och rekommendationer samt dven pa
flera hall regionala avtal om lakarmedverkan som framhaller vikten av regelbunden
medicinsk uppfoljning- samt arliga halsokontroller.

Personer som bor i en LSS-bostad far vidare en 6vergripande samre halso- och sjukvard
an andra och har till exempel en mycket hdgre dodlighet i alla cancerformer som andra
eftersom cancern helt enkelt inte upptacks i tid utan snarare i stadie 3-4. Samma
forhallanden kan forutsattas galla for andra sjukdomar dar tidig upptackt kan forlanga
livet. Kompetens hos halso-, vard- och omsorgspersonal ar inte sallan bristfallig kring
vanlig halso- och sjukdomsproblematik hos malgruppen, vikten av regelbundna
halsokontroller i enlighet med relevant checklista, olika grader av intellektuell
funktionsnedsattning, dess konsekvenser och bemotande av denna malgrupp i halsa
och vardfragor.

Det saknas pa manga omraden inom halsa och vard tillgadnglig anpassad skriftlig eller
muntlig information for att den enskilde sjalv ska kunna vara rent faktiskt delaktigi sin
egen vardag gallande kost- och motionsvanor, vid sjukdomsdiagnoser eller
planerade/akuta lakarbesok. Forutsagbarhet ar en forutsattning for att delaktighet ska
realiseras.

Motion till forbundsstamman 2024

Under forbundsstamman 2024 antogs en motion som gick ut pa att riksforbundet skulle
ge lansforbunden i uppdrag att kartlagga hur regionerna har organiserat primarvarden
for personer med IF (se protokoll fran forbundsstamman 2024 - https://www.fub.se/wp-
content/uploads/2024/08/fubs-forbundsstamma-2024-justerat-protokoll.pdf. )

Darefter skulle riksforbundet samla ihop eventuella kartlaggningar som kommitin och
sprida dem vidare till alla lansférbund. | borjan av hosten 2024 skickades darfor fragan
ut till alla FUB lansforbund med atféljande 2 paminnelser fram till december samt varen
2025.

Forfragan om att inkomma med en kartlaggning som gick ut till alla FUB lansforbund via
mejl skulle i enlighet med motionen handla om hur regionen har organiserat
primarvarden for personer med IF och om det fanns mojligheter att som person med IF
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lista sig i regionen hos halso- och sjukvardspersonal med specifik kompetens kring
malgruppen.

Om det saknades en tydlig organisering for malgruppen eller méjlighet att lista sig i
regionen s var det viktig information i sig att aterge i sin kartlaggning.

Fram tillidag har 10 av totalt 21 lansforbund inkommit med en kartlaggning, 1
lansforbund arbetar for narvarande aktivt med fragan,1 lansforbund ska ha tagit upp
fragan pa ett styrelsemote och 1 lansforbund forskar vidare i fragan.

Om ditt lansforbund inte har kommit in med en kartlaggning, vill lagga till, revidera eller
ta bort nagot ar ni jatte valkomna att nar som helst kontakta riksforbundet
(kontaktperson Nina Alander) sa ordnar vi gdrna detta:

De FUB lansforbund som hittills inkommit med en kartlaggning ar:

FUB Norrbotten
FUB Jamtlands lan
FUB Orebro

FUB Géavleborg
FUB Stockholm
FUB Vasterbotten
FUB Dalarna

FUB Kronobergslan
FUB Vastmanland

FUB Vastra Gotaland

Vidare arbetar FUB Ostergétland for narvarande mycket aktivt kring frdgan i stort och
med att kartlagga primarvarden i respektive region.

FUB Norduppland har haft fragan om kartlaggning av primarvarden pa agendan pa
styrelsemote hosten 2024 och FUB Varmland soker information kring hur
kartlaggningen ser ut i sin region och har planer pa att understka mojligheten att fa till
avtal mellan kommuner och Primarvarden i Varmland och ar intresserade att fa
information fran orter det fungerar. Sa tipsa garna om detta!
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KARTLAGGNINGARNA

FUB Norrbotten

Norrbottens region kontaktades for att inkomma med svar om primarvarden. Carola
Wallstal, bestallarchef pa ekonomi- och planeringsavdelningen pa regionen svarade
och uttryckte att det ar viktigt att varden samverkar med de som ar brukare av varden.
Regionen fick en beskrivning fran lansforbundet om hur bristfalligt personer med IF blir
bemotta och behandlade i varden. Regionen reagerade med att de hoppades att det
inte stdmde och villuppmana de utsatta att alltid klaga hos i férsta hand
verksamhetsansvariga inom varden. Regionen paminde aven om att beroende pa
problemets karaktar kan man behdva ga vidare till andra instanser for att klaga, till
exempel hos Patientndmnden.

| Carolas uppdrag ingar det att vara med i styrdokument fér vardval primarvard
forklarade hon. Den styrningen talar om vad regionens halsocentraler och privata
halsocentraler ska gora. Det finns vissa uppdrag som en del halsocentraler kan fa efter
politiska beslut. D& betyder det att vissa verksamheter kan fa ndgot som heter ett
anslagsfinansierat uppdrag. Far en halsocentral ett sddant uppdrag av regionstyrelsen
sa finns det inte med i det uppdrag Carola har enligt henne.

Carola kunde inte se att Primo teamen i Vasterbotten finns inom vardvalets ram, men
sannolikt sa finns uppdraget fér inom Regionens organisation, dar dven
halsocentralerna finns (begreppet primarvard kan man ocksa héra om kommunen och
vissa delar av det uppdrag de gor dar. Hon blev valdigt nyfiken pa hur det fungerar i
Vasterbotten och antar att de har en form av anslagsfinansiering for den verksamheten.

Halsocentralerna (notera att Carola inte benamner det for primarvarden, for primarvard
kan vara mer an det man gor pa halsocentralerna) har ett uppdrag att ta hand om alla
aldersgrupper och alla medicinska &kommor som inte kraver sjukhusets resurser.

Nagra av viktiga delar som finns med i uppdraget, som har mer betydelse for patienter
med ett annat behov an friska personer:

e Alla patienter ska fa medicinska undersdkningar utifran behov
e Hansyn ska alltid tas utifran varje manniskas individuella forutsattningar
e Harett samordningsansvar

e Rehab/habilitering utifran kompetens (de allra flesta halsocentraler jobbar i olika
former avteam med olika kompetenser for patientens basta).
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e Vard ska ges med respekt och lyhoérdhet for patientens specifika behov,
forvantningar och varderingar. Omhandertagande skall ske med ett vardigt
omhandertagande och ett gott bemotande

e Fastvardkontakt skall utses for de patienter som behover eller begér det, for att
tillgodose patientens behov av trygghet, kontinuitet, samordning och sakerhet.
Halsocentralen skall sdkerstalla att patienter med stort vardbehov har en fast
vardkontakt om behovet finns.

Ofta ar det sa att de med IF behover langre tid vid besok (dven andra patientgrupper
behover det), s det ar bra att varden forstar det s att tid och resurser skall avsattas.

1. Detfinnsinget uppdrag i specifikt uppdrag att halsocentralerna ska organisera
sig pa ett specifikt satt for den med IF. Den ska dock vara organiserad sa att de
kan identifiera och ta hand om de patienter med ett storre vardbehov,

2. Alla halsocentraler har ett allmanmedicinskt uppdrag och ska kunna hantera
olika patienter/patientgrupper efter vardbehov.

3. Viharvaldigt fa vardval i var region, det kan gora det svart att rent generellt géra
jamforelser. Hos oss ar halsocentralerna “generella” hallna i uppdraget. | Region
Norrbotten sa skulle jag anda forenklat sdga att de ar ratt lika. Det som ar fritt
vardval i det har sammanhanget ar att som skriven i Norrbotten kan du lista dig
vid vilken halsocentral du vill. Aven om vi inte har det organiserat som det du
beskriver, har vi en vard for att ta hand om manniskor med olika behov och olika
forutsattningar.

Enligt Carola befinner sig varden i ett skede dar man pratar om en forflyttning mot Nara
vard, en mer sammanhallen vard ndrmare patienten. Det finns en specifik enhet som
jobbar med att ”stalla om” varden. Carola ska ta upp den har fragan bland annati det
forumet och dven i ndgot som heter kunskapsstyrningen.

FUB Jamtlands lan

| Jamtlands lan finns det inte ndgon speciell organisation for personer med IF inom
primarvarden. Personer med IF ar hanvisade till att vanda sig till den halsocentral dar de
ar listade, precis som alla andra regionmedborgare.

FUB har under manga ar stallt fragan till regionen, i olika fora, om det skulle ga att ge
nagon av regionens halsocentraler i uppdrag att vidareutbilda sin personal for att kunna
ge vard till personer med IF. Det handlar ju bland annat om bemotande, flexibla
l6sningar, kommunikation mm mm. Men FUB har inte fatt varken ja eller nej pa dessa
fragor. Regionen haller med om att behovet finns, men man kommer aldrig till nagon
praktisk losning.
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FUB Orebro

Det finns ingen dvergripande organisatorisk ordning i Orebro. Att f& stdd fr&n vuxenhab
innebar ingen sjukvardande insats.

Regionen har pa en vardcentral satsat nederdel for en SMO. Det ar en vardcentral i
Kumla (med begransat upptagningsomrade) men efterfragan har inte varit vad man
forvantade sig och nu har upptagningsomradet utdkats. Dock inte till Orebro kommun
dar efterfragan kanske ar storst.

| Region Orebro lan saknas en tydlig organisation fér malgruppen vuxna med IF, férutom
denna SMO. Barn och ungdoms habiliteringen har ett tydligare 6vergripande vardansvar
for personer knutna dit. Lista sig gar bra att gora pa vilken VC man 6nskar.

FUB Gavleborg

| Gavleborg finns halsocentraler med speciell kompetens om var malgrupp och FUB
Gavleborg tipsar om informationen som finns pa 1177 Gavleborg som ar latt att finna
och som aven namner FN konventionen.

Med FUB Gavleborg vill anda meddela att det alltsa inte finns riktigt samma mojligheter
for var malgrupp trots allt, dd man inte fritt kan valja den narmaste HC (som kanske
saknar denna kompetens).

Skulle man da dessutom behova fardtjanst/sjukresa kan besdket ta hela dagen da
regionen tillmpar samakning och vantetiderna kan bli sa ldnga att man redan vid
bestallningen papekar att den resande bor ta mat och mediciner med sig!

FUB Stockholm

FUB Stockholm har haft primarvarden som fokusomrade de senaste tva aren.

Primarvarden ar ju ofta "forsta anhalt" in i sjukvarden, och med regionens malséattning
att primarvarden ska fungera som ett navinien "god och nara vard" kanner vi att det ar
viktigt att vi bevakar just primarvarden.

FUB Stockholm har genomfort en enkat om primarvarden, som riktar sig till personer
med IF. Framst har det varit anhdriga och foretradare som har svarat pa fragorna.

Dar har lansférbundet undersdkt dels hur man kommer i kontakt med sin vc (eller
motsvarande). Har blir ju det digitala utanforskapet tydligt.
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AKK som du tar upp ar ocksa eftersatt. Over 70% av de som svarat pa enkaten anger att
de inte far nagot stod med alternativ kommunikation, trots att de ar i behov av det.

| Stockholm finns nagra pilotvardcentraler, sk. SMO-vardcentraler. Las gadrna mer om
dessa har:

https://www.vardcentraler.regionstockholm.se/vi-erbjuder/vid-funktionsnedsattning/

lansforbundet har dock varit tydliga med att, &ven om vi anser att detta ar ett bra initiativ
sa onskar vi att samtliga primarvardsmottagningar i hela landet tillgodoser att de har
kompetensen att mota var malgrupp.

FUB Stockholm lansférbund bevakar ocksa den kommunala halso- och sjukvarden i
lanet, typ "LSS-halsan", dar det finns stora olikheter kring vad man kan erbjudas.
Personer med IF kan ocksé falla mellan stolarna har om de inte bor pa en LSS-bostad
exempelvis.

Onskas mer underlag, exempelvis mer specifikt vilka fokusomraden lansférbundet
arbetar med (ex vis arlig halsokontroll) sa finns information om detta.

Nagot som seglat upp som nagot av intresse att undersoka vidare ar intygsskrivningen i
regionen. Det vore intressant att se vad otillrackliga intyg har for konsekvens for var
malgrupp nar det galler tex avslag pa LSS-insatser, fardtjanst och liknande. Aven nér det
géller FK (detta lar ge avtryck pa alla nivaer tanker vi). Vem (vilken profession) har skrivit
intygen och hur ar dessa utformade?

Detta skulle vara ett enormt arbete att kartlagga men vi tror att intygsfragan ar en stor
bov nar det galler avslag rent generellt, pa alla nivaer.

FUB Vasterbotten

Brukare, foraldrar, godeman och personal uppger att de som arbetar pa vardcentralen
inte vet skillnad pa SOL och LSS -anvandare.

VC aterkopplar inte till den som sdkt insatsen/varden.
Dalig eller obefintlig respekt for integritet och sjalvbestammande.
Ingen dietist finns tillgdnglig pa V.C. nar brukare sokt hjalp.

Ingen information om PRIMO for de som inte har anhdriga /godeman som hjalpt till att
hitta dessa specialister i form av lakare, arbetsterapeut, sjukgymnast och
sjukskoterska.

Vuxenhabiliteringen har aktivt tagit kontakt med foretradare for att skriva ut personer
som behdvt och fortsatt behdver kontinuerlig hjalp och stéd, med uppmaning om att
man alltid kan hora av sig igen framover.


https://www.vardcentraler.regionstockholm.se/vi-erbjuder/vid-funktionsnedsattning/
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Teamet i var kommun som bestar av sjukskoterska, sjukgymnast och arbetsterapeut, de
ar aven ar knutet mot dldreomsorgen och arbetar och bemoéter som de arvana med
inom aldrevarden.

De laser upp och gar in med medicinen, fast den enskilde hyresgasten inte &r hemma.
De har aven vid flera tillfallen satt de boende i karantan i flera dagar, i védntan pa
provsvar, nu senast for drygt ett ar sedan, alltsa langt efter att de strikta
rekommendationerna tagits bort inom aldrevarden och éverhuvudtaget aldrig har varit
tillmpbartinom LSS ,dar den enskilde sjalv bestammer i sitt eget hem.

Detta Team har ingen utbildning eller specifik kunskap om LSS-lagen och de
grundprinciper som ska styra en saddan verksamhet.

SIP (samordnad individuell plan) ar inget som férekommer eller upplyses om.

FUB Dalarna

e Region Dalarna hade ett projekt i Ludvika om Samordnad Medicinsk Omsorg,
men som jag forstatt det har det lagts ner. Vet inte om det var for att kommunen
drog sig ur eller om det var personalbrist. FUB Dalarna har forsokt att f svar med
tva mejl, men har inte fatt nagot.

e Habiliteringen saknar fortfarande lakare pa vuxensidan. Om medlemmarna har
tur kommer de till en lakare inom psykiatrin eller vardcentral som kan och forstar
nagot om funktionsnedsattningen och dven behovet av AKK, s att de kan
kommunicera med patienten. lansférbundet har tagit upp detta pa
Funktionshinderradet i Dalarna nagra ganger.

e Regionen anser sakert att det ar bra som det ar, for att alla medborgare har
samma ratt enligt deras dokument.

e | Ovrigt hanvisar FUB Dalarna till nedanstdende dokument om vardval Region
Dalarna.

e Upplevelsen ar att kunskapen om och forstaelsen for funktionsnedséattning,
samt om AKK ar lag.

e Vad avser spridning av information jobbar Region Dalarna med tillgangligheten
av sin hemsida.

e FUB Dalarna jobbar vidare med fragan.
Dokument om vardval Region Dalarna
https://www.regiondalarna.se/plus/vard/vardval-dalarna/vardval-primarvard/

avtal-vardval-bup-2024.pdf (regiondalarna.se)


https://www.regiondalarna.se/plus/vard/vardval-dalarna/vardval-primarvard/
https://www.regiondalarna.se/contentassets/ff40930799894aeb88fe430933a1d6bb/avtal-vardval-bup-2024.pdf
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FUB Kronobergslan

FUB Kronoberg kontaktade verksamhetsomradeschef/programchef for primarvard/néra
vard Magnus Frithiof som svarade foljande:

| primarvarden i Kronoberg, sa behover vi starka var formaga att mota patientgruppens
behov. Vi haridag inga enheter med ett storre ansvar, men vi har ett uppdrag att se 6ver
vara utbudspunkter och vardeinnehall. Detta ligger i linje med att vi behover ha nagra
enheter med en storre kompetens inom vissa omraden.

Man har ratt att valja var man listar sig, men det skulle ju underlatta om man hade ett
tydligare uppdrag/storre kompetens pa nagra vardcentraler, men s ar detinte i
dagslaget. Det vi har som var viktigaste atgard under 2025, sa ar det att fa Fast
vardkontakt, fast lakarkontakt och vardplaner pa plats for bland annat denna
patientgrupp. Vi tror att detta kan underlatta nagot i motet med primarvarden en vi tittar
ocksa pa hur vi kan utveckla ett mer ”specialiserat” vardutbud pa nagra vardcentraler.

FUB Vastmanland

FUB Vastmanland har efter forfragan inte fatt svar pa om regionen har nagon
kartlaggning om hur det ser ut pa de olika vardcentralerna i Vastmanland. FUB
Vastmanland har lyft fragan med politiken i Regionen och ska fa mer information under
varen. | Vastmanland finns det inte ndgon form av specialiserade vardcentraler for
personer med IF.

FUB Vastmanland fragade habiliteringen och fick féljande punkter som svar:

Fast vardkontakt

Fast lakarkontakt

Arlig halsoundersokning for patienter med IF som fyllt 18 ar, remisstill VC vid 6vergang
fran barn- till vuxensjukvarden

Regelbunden uppfoljning med kommunernas sjukskoterska, LSS-boenden,
gemensamma moten och vardplaneringar, vid behov

FUB Vastra Gotaland

FUB Vastra Gotaland Vastra Gotalandsregionen har tagit fram ”Regional medicinsk
riktlinje - Ansvarsfordelning for medicinskt omhandertagande av vuxna med medfodd
funktionsnedsattning”. Lank till riktlinjerna Regional medicinsk riktlinje -
Ansvarsfordelning for medicinskt omhandertagande av vuxna med medfodd
funktionsnedsattning Riktlinjerna galler for ”saval intellektuella som fysiska medfédda
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eller tidigt forvarvade tillstand, t ex autismspektrumtillstand, intellektuell
funktionsnedsattning, Downs syndrom, cerebral pares, ryggmargsbrack, sallsynta
diagnoser och resttillstand efter svara sjukdomar eller olycksfalli barndomen.”

Riktlinjerna tydliggor ansvarsfordelningen mellan primarvard, lanssjukvard respektive
vuxenhabilitering. | riktlinjerna finns d&ven med Omsorgspsykiatrins uppdrag samt andra
delar inom specialistsjukvarden. Huvudbudskapet i riktlinjerna ar:

e Primarvarden har ett helhetsansvar och star for basal halso- och sjukvard.

e Samtliga vardgivare ska ta emot, utreda och behandla vuxna med medfodd
funktionsnedsattning nar de har ett halsoproblem som normalt handlaggs hos den
vardgivaren.

¢ Befintliga Regionala medicinska riktlinjer galler aven vuxna med medfodd
funktionsnedsattning.

 Varden skall vara personcentrerad och insatser anpassas efter den enskildes
funktionsniva. Vardgivaren ansvarar for att anpassa besdk, inhdmta information, kalla
till kontroller, avsatta tillracklig tid for besok och remittera till annan vardgivare istallet
for att hanvisa.

e Vardgivaren skall kommunicera s att patienten kan vara sa delaktig som moijligt i
utredning och beslut om behandling och vid behov anvanda alternativ kompletterande
kommunikation eller tolk.

e Samverkan ar viktig. Ansvaret for informationséverforing och samordning mellan
vardgivare aligger vardgivarna, inte patienten. Patientkontrakt och Samordnad
Individuell Plan (SIP) ar har viktiga arbetsmetoder.” | riktlinjerna finns ett eget kapital om
arliga halsokontroller dar det framgar att patienten ska kallas till primarvarden. |
riktlinjerna finns ocksa en lista 6ver vilka punkter som bor inga i denna halsokontroll.
Speciellt trycker man pa att det ar viktigt att patienten deltar i forebyggande
screeningundersokningar sasom mammografi, cellprovtagning och
ultraljudsundersokningar av bukaorta for man det ar de fyller 65 ar.

Vii FUB Vastra Gotaland kande inte igen oss nar det galler de arliga halsokontrollerna,
sa darfor mailade vi ut en enkat till anhoériga. Tyvarr fick vi trots paminnelse inte in sa
manga svar, speciellt inte frdn anhoriga till personer i LSS-bostader. Den
sammanstallning vi kunde gora gallde for personer i eget boende, boendestdd och
personlig assistans och svaren fordelade sig enligt foljande (totalt 16 svarande).

16 svarande ar ju knappast statistiskt sakerstallt, men det visar att verkligheten inte
stammer overens med riktlinjerna. Personer som bor i LSS-bostader har normalt
kommunal hemsjukvard. Om det behdvs insatser av lakare sker detta via primarvarden.
Hur detta fungerar i de 49 kommunerna i Vastra Gotaland lyckades vi inte fa veta i var
enkat. FUB Vastra Gotaland kommer under hosten att vid mote med Vastra



O rus

Gotalandsregionen ta upp vikten av arliga halsokontroller och fasta lakarkontakter bade
for dem som bor i LSS-bostader och for dvriga.

I november 2024 lamnade utredningen ”Starkt medicinsk kompetens i kommunal
halso- och sjukvard” sitt forslag om att det ska bli tilldtet for kommunerna att anstélla
eller anlita egna lakare for patientnara kliniskt arbete. Enligt utredningens forslag ska de
nya tillaggen till halso- och sjukvardslagen borja gélla den 1 juli 2026. Oklart hur langt
arendet har kommit nu ett ar tidigare. | svaret fran RiksFUB till vdr motion om
”Primarvard for personer med intellektuell funktionsnedsattning (IF)” finns med att SKR
i skriften ”Hur skapar vi battre halsa for personer med funktionsnedsattning” lyfter fram
Vastra Gotalands regionens medicinska riktlinjer som bland annat innebar arliga
halsokontroller for samtliga personer inom LSS-personkrets.

Mot bakgrund av vad som framgick i var enkat sa ar det stallféretradarna till personer i
eget boende som tar kontakt med primarvarden. Hur det fungerar for dem som bor i
LSS-bostader har viingen kdnnedom om. | svaret fran RiksFUB finns med de olika
avtalsmallar som FUB tog fram 2016. Vi tar garna emot information om hur dessa mallar
anvands av lansforbund och lokalforeningar.

@ FUB Sammanstallning enkat primérvérd och habilitering - 2025
Viaza Cerstanes e Avser vuxna personer i eget boende

uutifrdnanhorig | Harduulifrdn anhorig | Har du sjalv tagit de har
k

Av sammanstallningen framgar att 93
% sjalva tagit kontakt med primarvard :
och habilitering. Enligt RMR ansvarar ] ’
vardgivaren for att kalla till arliga
kontroller. :

Idag har 50 % en fast lakarkontakt :
och 18 % har en fast
sjukskoterskekontakt. =




