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Nationellt system for kunskapsstyrning
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Funktionsratt Stockholms lans remissvar
over Vagledning for overgang fran barn- till
vuxensjukvard for unga med medfodd eller
tidigt forvarvad funktionsnedsattning

Om Funktionsratt Stockholms lan

Funktionsritt Stockholms lén dr ett intressepolitiskt samarbetsorgan for 46
funktionsréttforeningar i Stockholms ldn. Tillsammans representerar vi
cirka 70 000 medlemmar. Foreningen dr partipolitiskt och religiost
obunden. Vart arbete utgér frin ménskliga réttigheter och var vision &r att
Stockholms l4n ska vara ett samhaélle for alla.

Funktionsritt Stockholms ldn har tagit del av Vigledning for 6vergéng fréan
barn- till vuxensjukvard for unga med medfodd eller tidigt forvarvad
funktionsnedséattning. Det hir remissvaret bestar av tvd delar. Den forsta
delen innehéller overgripande reflektioner och fragestéllningar. I den andra
delen lyfter vi mer specifika synpunkter pa avsnitt 7 och 8.

I arbetet med att svara pa remissen har vi inhdmtat vira
medlemsforeningars synpunkter. Det har vi dels gjort genom ett
remissmote dit samtliga medlemsforeningar var inbjudna, dels genom
mojligheten att skicka in kompletterade skriftliga svar.

Overgripande reflektioner

Funktionsritt Stockholms 14n vdlkomnar initiativet att ta fram en nationell
vagledning med syftet att f& genomslag i regionerna. Vi ser positivt pa valet
av metod och att arbetsgruppen har involverat relevanta malgrupper sa som
patienter, profession och nérstaende 1 arbetet med att ta fram viagledningen.

Personer med funktionsnedséttning har fler vardkontakter dn personer utan
funktionsnedsédttning. Barn- och vuxensjukvérden skiljer sig dven at 1 det
stod som erbjuds patienten, dirfor finns ett stort behov av béttre
samordning. Vigledningen lyfter minga viktiga insatser som skulle gora
stor skillnad for den enskilda patienter, men dven nérstdende och anhoriga
som idag tvingas ta ett stort ansvar. Vi dr overtygade om att en forbéttrad
overging frén barn- till vuxensjukvarden inte bara skulle forbéttra
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kvaliteten pa varden utan ocksa dka personcentreringen inom bade barn-
och vuxensjukvérden avsevirt.

Vi har lange arbetat for att lyfta fram behovet av forbittrad 6vergang fran
barn- till vuxensjukvarden, ett behov som lyfts av ménga av de mélgrupper
som vi representerar genom vara medlemsforeningar. Ddrmed har vi stora
forhoppningar om att den ska fi genomslag i1 Region Stockholm.

Kapitel 2: Bakgrund och uppdrag

Flera av vira medlemsforeningar representerar grupper som &r tankta att
gynnas av denna végledning. Bland vara medlemsforeningar representeras
ett stort antal funktionsnedsittningar och diagnoser, men dven olika
kombinationer av diagnoser, sjukdomar eller funktionsnedséttningar som
ocksa innebdr fler vardkontakter och ett storre behov av koordinering och
stod 1 overgangen fran barn- till vuxensjukvérden.

Darfor vill vi betona att det behov som denna véagledning skulle dr tankt att
fylla ocksé skulle gora stor nytta for flera dn den tilltdnkta malgruppen.

Vi anser ocksa att definitionen av malgruppen i vigledningen behover
fortydligas ytterligare. I vigledningen beskrivs malgruppen som personer
med omfattande funktionsnedséttning som personer som finns inom barn-
och vuxenhabiliteringens mélgrupp. Det stér ocksa att Vi som tagit fram
vdgledningen har valt att tolka malgruppen som personer med omfattande
och varaktiga, i regel medfodda eller tidigt forvirvade
funktionsnedsdttningar med betydande konsekvenser for sjilvstindighet,
delaktighet, aktivitet och hdlsa.”

Denna definition dr problematisk 1 sammanhanget da dven personer med
andra funktionsnedsattningar som inte ingar i uppdraget kan omfattas av
den. Det finns en stor grupp patienter som genom sin funktionsnedsittning
omfattas av definitionen som den beskrivs 1 vigledningen, men som inte
ingér 1 den tilltinkta méalgruppen. Till exempel patienter som har méinga
vardkontakter men inte tillhor habiliteringens mélgrupp, eller omfattas av
varken insatser som LSS eller kan lista sig pd mottagningar som erbjuder
Samordnat medicinskt omhiandertagande, SMO.

Ett exempel pa avgriansning av malgrupp som gjorts dr rapporten “Personer
med omfattande funktionsnedsittning i Stockholms 14n”!. Dir avgrinsas

1
https://www.regionstockholm.se/4adf12/contentassets/7815341t7488a4619a
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omfattande funktionsnedsittning till personer som beviljats ersittning eller
insatser till f6ljd av sin funktionsnedséttning.

Vi har forstéelse for den avgransning som Nationellt programomrade
(NPO) for rehabilitering, habilitering och forsdkringsmedicin gor utifran
sitt uppdrag, men vill 4ndd betona detta med forhoppningen att arbetet kan
spridas till andra nationella programomraden, anpassat efter deras
respektive malgrupp.

Slutligen instimmer vi om forhoppningen att denna végledning ska kunna
utgora ett stod och underlag till fortsatt regionalt arbete med dvergangen 1
varden for att minska variation och bidra till en mer jamlik vérd.

Kapitel 7: Slutsatser

7.1 Framgangsfaktorer for ett personcentrerat och strukturerat
arbetssatt vid overgang i varden

7.1.1 Tidig planering av 6vergang till vuxensjukvard

Vi dr positiva till tidig planering, men om mojligt bor det ske dnnu tidigare.
Eftersom barnet far tillgang till sin egen journal fran 13 &rs alder, bor
barnet och nirstdende successivt f4 6kad information om férdndringar som
sker 1 samband med 6vergédng till vuxensjukvarden.

7.1.2 Koordinator/samordnare

I praktiken hamnar mycket tyngd i samordnandet pa koordinatorn, ddrmed
ar den vildigt viktig i sammanhanget. Funktionsritt Stockholms lén anser
att koordinator/samordnare bor vara en sjukskoterska som har inblick 1
patientens behandling.

7.1.3 Natverksbaserat arbete
Vildigt bra, liksom SIP. Hur sédkerstélls att det finns kunskap om SIP inom
priméarvarden?

7.1.4 Bade regional och kommunal hiilso-och sjukvird involveras da
behov finns
Vi tillstyrker forslaget.

af482b&8ab4e&2a/rapport-2023.9-personer-med-omfattande-
funktionsnedsattning-i-stockholms-lan.pdf
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7.1.5 Multidisciplinirt uppligg
Vi tillstyrker forslaget.

7.1.6 Patientkontrakt for 6vergangen och den framtida
vuxensjukvarden

Véra medlemsforeningar har stott pa olika exempel pé patientkontrakt inom
varden. Funktionen av ett sidant upplevs som bra, men namnet antyder att
det ror sig om nigon form av avtal vilket dr missvisande. Dérfor bor
namnet fortydligas. Det skulle forslagsvis kunna kallas for en plan snarare
an kontrakt.

7.1.7 Fast vardkontakt och 7.1.8 Fast liikarkontakt

Vi tillstyrker detta. Den fasta vardkontakten eller ldkarkontakten ska finnas
oavsett om det dr inom primér- eller specialistvard. Vildigt viktigt sarskilt
for denna malgrupp.

7.1.9 Skriftlig epikris/slutanteckning fran barnsjukvarden
Vi tillstyrker forslaget.

7.1.10 Skriftlig remiss till mottagande vardverksamheter i
vuxensjukvarden
Vi tillstyrker forslaget.

7.1.11 Gemensamt mote/patientbesok for barn- och vuxensjukvard
Vi tillstyrker forslaget.

7.1.12 Checklista

Om den nya kontakten inom vuxensjukvérden sker pd en annan niva, till
exempel att patienten hinvisas frn specialistvard till primérvard, sé ar det
viktigt att orsaken till detta forklaras.

7.3 Behov av kunskapsstod och kompetensutveckling

7.3.1 Behov av kompetensutveckling
Samverkan med funktionsrittsorganisationer eller patientféreningar dr en
viktig kompetenskélla och bor laggas till.

Akademiska specialistcentrum kan ocksa fungera som en viktig resurs for
samlad forskning och specialister som ska sippra ned/konsulteras av till
primérvirden. En viktig roll f6r kompetensforsorjning.

7.3.2 Behov av kunskapsstod
Vi anser att det finns ett stort behov av kompetensforsérjning i
primdrvarden med anledning av omstallningen till god och néra vard. Samt
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for malgruppen som i1 samband 6vergangen frdn barn- till vuxensjukvard
ocksa hinvisas fran specialistsjukvérd till primérvard.

Kapitel 8: Konsekvenser och uppfoljning

En viktig forutsittning for att denna typ av stdd ska implementeras &r att
det avsitts resurser 1 form av personal. Avsaknad av ekonomiska och
resursmassiga konsekvenser har varit hinder for tidigare forsok. Som
framgér av de omndmnda exemplen pa framgangsfaktorer finns det ménga
bra exempel pa hur 6vergingen skulle kunna forbéttras, men dven projekt
som paborjats men sedan inte slutforts. Ett sddant exempel ér det projekt
som drevs 1 Region Stockholm 2017 av bland annat Annika Brar,
habiliteringslidkare pd Hilsa & habilitering. Projektet handlade om att ta
fram en transitionsplan for 6vergdng fran barn- till vuxensjukvarden och
innefattade en beskrivning av processen samt dokument som frageformular,
checklista for mottagande etcetera.

Projektet 1 Region Stockholm var gediget och involverade
patientforetradare 1 funktionsrittsorganisationer samt professionen under
framtagning av transitionsplan. Det resulterade 1 konkreta forslag, men
implementerades inte pd grund av bristande resurser. Dérfor anser vi att det
ar viktigt att ta vara pd underlag som tagits fram 1 tidigare projekt, men
ocksa att det finns ett behov att komplettera vigledningen med ekonomiska
berdkningar.

Stockholm 2024-04-12

Annika Héssler

Ordforande, Funktionsratt Stockholms lan
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