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Inledning

Under sommaren genomférde Novus en enkit pa uppdrag av
Funktionsratt Sverige med syftet att undersoka hur personer med
funktionsnedsittning sjdlva eller ndra familjemedlem/nérstdende till
person med en funktionsnedsittning har upplevt de senaste manaderna
under den pagdende Corona-pandemin.

Novusrapporten finns i sin helhet publicerad pa var hemsida. Resultaten ar

mycket intressanta och bekriftar att personer med funktionsnedsittning
och/eller kronisk sjukdom, samt deras nérstaende, inklusive foréldrar, har
paverkats pa ett genomgripande sitt sedan coronautbrottet i Sverige i mars
2020.

I denna korta rapport kommenterar vi de omrdden och resultat i enkéten
som vi tycker &r sarskilt intressanta.

Population

Det berédknas att mellan 10 och 30 procent av befolkningen har en
funktionsnedsittning.! Andelen varierar beroende pa hur fragan ar
formulerad i undersokningen, hur gruppen definieras och hur
undersokningen genomfors.

I denna enkit vander vi oss bade till personer som har en
funktionsnedsattning och/eller en kronisk sjukdom samt till deras
narstaende, inklusive foraldrar.

Malgruppen i var undersckning utgor 47 procent, ndra halften av
allménheten i aldern 18 - 79 ar. Hela populationen &r 7,5 miljoner, vilket
innebdr att var malgrupp utgors av cirka 3,5 miljoner personer i Sverige.

Enkiten har inte sprékligt eller tekniskt anpassats for personer med
intellektuella eller kognitiva funktionsnedséttningar varfor det dr troligt att
vi inte ndtt s mdnga direkt svarande i denna malgrupp. Daremot har vi
natt ndrstdende och forildrar till personer med intellektuell / kognitiv
funktionsnedsattning. Det dr en brist, som endast kan dtgardas genom nya
undersokningar med andra metoder for att samla in information,

1 https:/ /www.mfd.se/resultat-och-
uppfoljining / kunskapsunderlag /funktionshinderspolitikens-utveckling / statistik-om-
personer-med-funktionsnedsattning/
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exempelvis genom intervjuer eller genom att sdtta samman fokusgrupper.
Detta ingick inte i Novus uppdrag och i nuldget finns inga planer pa att
komplettera den befintliga enkdten.

Som ett komplement till den bild enkédten ger rekommenderar vi darfor att
ni tar del av vdra medlemsforbunds enkéter och analyser av situationen for
deras malgrupper. I denna rapport refereras till en del av dessa.

Tillgang till information under pandemin

Sedan pandemin startade i mars har vi fatt signaler fran vara
medlemsforbund om brister pa tillgdnglig, uppdaterad information om
coronaviruset fran betrodda kallor. I bérjan saknade
Folkhdlsomyndigheten, 1177-Vardguiden samt krisinformation.se
information i tillgdngliga format. Funktionsrétt Sverige och andra
organisationer inom rorelsen papekade detta for myndigheterna som sakta
borjade tillhandahalla tillgénglig information.

Darfor forvdnade det oss att 79 procent av de som svarade pa var enkat
uppgav att tillgdngen pa uppdaterad och tillgénglig information har varit
bra. Ett skél skulle kunna vara att man som svarande gor ett likhetstecken
mellan att man tycker att informationen varit bra och att man stodjer
Sveriges strategi gédllande smittsituationen i Sverige. Ett annat skil kan vara
att svaren dr summativa, det vill sdga att den svarande utgdr frdn sin
bedémning av hur det var i slutet av juni ndr enkédten besvarades. Kanske
hade svaren varit annorlunda i slutet av mars.

Vi vet ocksa att det dr svart att na personer med intellektuella och kognitiva
funktionsnedsittningar med enkédtundersokningar och en forklaring till att
sa stor andel av mdlgruppen anger att informationen varit bra kan hianga
samman med att de som har storst svarigheter att hitta information, i hog
grad inte heller ndtts av, eller svarat pa, enkéten.

Av de som angett att informationen varit bristande uppger 61 procent att
tillgdngen pa tillforlitlig information varit dalig. En reflektion kring detta,
som ocksa bekriftats av flera av vara medlemsforbund &r att informationen
frdn myndigheterna kring riskgrupper och deras nirstdende bade varit
otydlig och motstridig. Detta har vi pdpekat bade i vara remissvar till
forslagen pd de nu beslutande ersdttningarna till riskgrupper och vissa
ndrstdende, samt i debattartiklar och i ett 6ppet brev som undertecknats av
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25 organisationer, till Folkhdlsomyndigheten, Socialstyrelsen och
regeringen.

Flera av vdra medlemsforbund beskriver en situation dér de sjdlva sett sig
tvungna att axla ansvaret att med hjdlp av medicinsk expertis tydliggora
information kring smittskydd och erbjuda mer specifik information till sina
medlemmar i riskgrupp. Hélso- och sjukvarden har ofta varit mycket
tillmotesgaende och stottat forbunden i att fylla behovet av kompletterande
information. Det dr dock inte rimligt att forbunden far ansvaret att formedla
tillforlitlig och aktuell medicinsk information under en pandemi.

Tack vare detta samarbete mellan varden och funktionsrittsforbunden, som
tillhandahallit forutsédttningar, exempelvis i form av digitala plattformar for
kontakt mellan personer i riskgrupp och den medicinska expertisen, har
oron hos patientgrupperna minskat och sannolikt d&ven belastningen inom
varden av covid-19.

Prioriteringar kring vard av patienter med covid-19

Tidigt under pandemin fanns det en stor oro kring hur vérden skulle klara
av tillstromningen av mycket sjuka patienter med covid-19. Stora
omstdllningar genomfoérdes inom varden, som bland annat innebar att
andra vardinsatser nedprioriterades. Socialstyrelsen fick i uppdrag att ta
fram riktlinjer for intensivvard av patienter sjuka i covid-19. I riktlinjerna
sades bland annat att en patients biologiska alder, det vill sdga patientens
hélsotillstand i 6vrigt och hur det paverkar férmagan att tillgodogora sig
intensivvard, skulle tas i beaktande vid bedomningen av om en patient
skulle f& intensivvard eller inte. Vi har i kdlvattnet av de nya riktlinjerna
tagit emot vittnesmal frdn personer som exempelvis invédntar en
transplantation har nekats intensivvard och att personer med vissa
neurologiska sjukdomar fatt skriftlig information om att de i héandelse av
insjuknande i covid-19 kommer att vdrdas i hemmet.

For att kunna skapa oss en helhetsbild av ldget, hade vi ddrfér med en fraga
i enkdten om man haft covid-19 eller inte. Tyvirr var det alltfor liten andel,
endast 3 procent som uppgav att de haft covid-19, for att vi skulle kunna
stdlla ndgra foljdfragor eller dra nagra slutsatser kring varden av patienter
med covid-19. Troligen beror den ldga andelen som smittats pa sjalvvald
isolering, pd grund av att man sjdlv eller en nérstdende tillhor riskgrupp.
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Uteblivna eller uppskjutna vard- eller omsorgsinsatser

Den stora belastningen pa varden pa grund av det stora antalet personer
som insjuknat i covid-19 och de prioriteringar situationen kravt, har lett till
att mdnga vard- och omsorgsinsatser, som besok, behandlingar och
operationer stdllts in eller skjutits upp under varen och sommaren.? Det har
ocksa visat sig att manga, trots vardbehov, har avstatt fran att soka vard
under perioden. Man talar nu om ett stort uppdamt vardbehov, en
vardskuld som kommer att bli kdnnbar nér varden dtergar till det normala
och fler borjar soka vard igen. Situationen forvéarras ocksa av de forviantade
behoven av rehabilitering hos patienter som haft covid-19.

I borjan av augusti3 4 berdknades drygt 115 000 svenskar sta i ko till en
operation eller dtgard inom den specialiserade varden. Fler dn hilften hade
da vantat langre dn vardgarantins maxgrans pa 90 dagar.

Funktionsratt Sveriges Novus-enkit bekréftar siffrorna. 1 av 3 har fatt vard-
eller omsorgsinsatser instdllda. 11 procent uppger att de fatt insatser
instdllda flera ganger.

Bland dem som har upplevt att
vard- eller omsorgsinsatser
kopplat till corona stélls in eller
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2 https: / /www.socialstyrelsen.se/ globalassets/ sharepoint-dokument/dokument-
webb/ovrigt/vardkontakter-vardgaranti-covid-19.pdf

3 https:/ /www.dn.se/nvyheter/sverige/farre-opereras-under-coronapandemin-
vardskulden-vaxer/

4 https:/ /www.dn.se/sthlm/s-vill-ha-generalplan-for-att-hantera-vardskulden/
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Som bilden visar har

Drygt 4 av 10 fatt undersokningar instillda.

Nadra 4 av 10 har fatt uppfoljningar installda.

2 av 10 har fatt behandlingar instdllda och 15 procent har fatt sin
rehabilitering instélld eller uppskjuten.

I de 6ppna svaren hittar vi exempelvis f6ljande kommentarer som angetts
for att beskriva den egna upplevelsen av de instéllda eller uppskjutna
insatserna.

“Mitt barn mar daligt och har inte haft mojlighet till samtalskontakt pa
BUMM.”

”Okad oro d& diagnosticerande undersékning om misstiankta
cancerforandringar stéllts in.”

“Forsamrat rehabiliteringen.”

“Inga prover tagna for kontroll av min cancer. Telefonkontakt med ldkare
istdllet for fysisk undersokning.”

”Jag fick inte fortsdtta enligt rehabplanen vilket gjort att sjukskrivningen
forlangts.”

“Samre psykiskt maende.”

Enkétens resultat visar att en stor andel av de svarande fatt bade vard- och
omsorgsinsatser instdllda och de 6ppna svaren kompletterar bilden.
Instillda eller uppskjutna vérdinsatser riskerar inte bara negativa effekter
ndr det géller forutsattningar for behandling och tillfrisknande, utan ger
ocksad upphov till oro och séamre psykiskt mdende hos patienter.

Individuella kommunala insatser

Redan tidigt i varas fick vi signaler fran vara medlemsférbund att
individuella kommunala insatser stéllts in med stora konsekvenser f6r den
enskilde, men dven for anhoriga. Det handlade bland annat om
gruppbostdder och sirskilda boenden som stingt igen och om daglig
verksamhet som stéllts in pd grund av smittrisken. Bilden bekréftas ocksa
av FUB:s enkait  till personer med intellektuell funktionsnedséattning, dar

5 https:/ /www.fub.se/nvheter/fler-personer-med-if-ensamma-under-coronapandemin/
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over hdlften svarar att inte arbetar kvar pa daglig verksamhet pa grund av

pandemin.

LSS-boenden for dldre har granskats sarskilt av IVO?, gillande bade
smittskydd samt vard/omsorg i handelse av covid-19.

Aven Funktionsritt Sveriges enkét bekraftar bilden. En av tio uppger att de
fatt minst en individuell insats instédlld och av forédldrar till barn med
funktionsnedsittning och/eller kronisk sjukdom svarar nédra en fjardedel
att barnet fatt minst en insats instélld. Daglig verksamhet anges som den
insats som oftast stdllts in. FUB:s enkadt visar att de personer med
intellektuell funktionsnedsittning som inte haft mojlighet att arbeta pa
daglig verksamhet mdr sdmre dn de som fortsatt arbetar pa daglig
verksamhet. Konsekvenserna av instdllda individuella insatser paverkar
bade den enskilda men ocksa anhoriga och foréldrar negativt.

Personlig assistans

Vi har fatt vittnesmal om att personlig assistans uteblivit, att personliga
assistenter har arbetat fler timmar dn tilldtet och att personliga assistenter
inte haft tillgang till skyddsutrustning eller haft kunskap om de
rekommendationer som fanns exempelvis kring social distansering.

Tyvarr visade det sig att 92 procent av de som svarade pa var enkit inte
hade assistans, varfor de som har insatsen bildar en for lag bas for att kunna
dra ndgra slutsatser kring andelar som paverkats negativt.

Skola och utbildning

En rad artiklar under varen och sommaren patalar de negativa effekterna
péa skola och utbildning, som coronasituationen inneburit. Det handlar om
grundskolor som stangt igen, trots uppmaningen att halla 6ppet, och om
bade gymnasie- och hogskoleutbildning som blivit lidande. Barn och
ungdomar har kant sig isolerade och de digitala alternativen som oftast har
erbjudits, passar inte alla elever. Det som inte fungerade fore pandemin, har
forsamrats ytterligare. Exempelvis har Riksforbundet Attention genomfort

6 https:/ /www.ivo.se/publicerat-material /nyheter/2020/ tillsyn-av-vard-och-behandling-
pa-landets-samtliga-sarskilda-boenden-for-aldre/
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en enkat’ till sina medlemmar, som visar att elever med neuropsykiatriska
diagnoser manga gdnger paverkats negativt.

Dessa erfarenheter bekriftas av var enkit dér 44 procent av alla som
studerar uppger att deras utbildning paverkats under pandemin.
Detsamma gdller fordldrar, 19 procent menar att deras barns utbildning
paverkats negativt.

Bland dem vars utbildning har paverkats under

coronapandemin: i [ s
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Av de som tycker att deras utbildning paverkats under pandemin, anger 43
procent att deras utbildning paverkats negativt. 15 procent anger att deras
kunskapsniva paverkats negativt och 12 procent anger att deras utbildning
uteblivit under pandemin. Bland foréldrar svarar 19 procent att deras barns
utbildning pdverkats negativt och 12 procent att barnens kunskapsniva
paverkats negativt. 2 av 3 av fordldrarna svarar att deras barn fatt
undervisning digitalt.

Men det finns ocksa de som upplever att deras utbildning paverkats
positivt. En storre andel fordldrar, hela 12 procent anger att deras barns
utbildning pdverkats positivt, medan det for totalen av de som anger att
deras utbildning pdverkats, endast dr 2 procent.

Smittskydd, riskgrupper och forvarvsarbete

Det blev redan tidigt under coronautbrottet i Sverige tydligt att skyddandet
av riskgrupper ar helt centralt i pandemibekdmpningen, déartill hor att
riskpersoners narmaste anhoriga inte far riskera att ta hem viruset.

7 https: / / attention.se/ 2020/ 05 /npf-elever-hart-drabbade-av-krisen-tuffaste-situationen-

nagonsin/
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Funktionsrétt Sverige har sedan i mars papekat behovet av erséttning till
personer i riskgrupp och deras narstdende. Tidigt fick vi signaler fran vara
medlemmar om personer som ansag sig vara tvungna att stanna hemma
frdn jobbet utan ersdttning for att skydda sig sjdlva eller sina nirstdende.
Manga vittnesmadl var desperata och beskrev en raserad privatekonomi,
forlorade anstéllningar och dyra sms-lan for att klara situationen. Sa har det
fortsatt. Vittnesmalen har med tiden blivit alltmer desperata.

Den 17 april 6verlamnade Socialstyrelsen en rapport pa uppdrag av
regeringen. I rapporten definierades de diagnosgrupper (riskgrupper) som
riskerar ett sarskilt allvarligt sjukdomsforlopp vid insjuknande i covid-19,
och myndigheten bedomde att &ven nérstdende i samma hushall som
personer i riskgrupp borde avstd arbete utanféor hemmet om
arbetssituationen inte dr smittséker i enlighet med Folkh&lsomyndighetens
riktlinjer.

Den 21 april kom Folkhdlsomyndigheten med ett internt uttalande till
regeringen dar det uttrycktes att “anhoriga utan symtom inte behdver
stanna hemma”. I samband med detta forsvann informationen om
ndrstdende fran Socialstyrelsens rapport. Detta skedde okommenterat och
utan nagon information till allmédnheten om att Socialstyrelsens analys av
ndrstdendes situation hade omvérderats.

Socialstyrelsens analys och forsta rekommendation har under varen utgjort
en végledning for personer i riskgrupp och deras nérstaende, om hur de bor
agera for att skydda sig sjdlva och sina néra for allvarlig sjukdom.

Funktionsratt Sverige har upprepade ganger agerat i frigan. Bland annat
skrev vi tillsammans med 25 andra organisationer ett oppet brev® till
socialforsakringsminister Ardalan Shekarabi, Folkhdlsomyndighetens
generaldirektor Johan Carlson samt till Socialstyrelsens generaldirektor
Olivia Wigzell. Socialdepartementet och Folkhidlsomyndigheten har svarat,
men i skrivande stund vantar vi fortfarande pa Socialstyrelsens svar.

Nér regeringen dntligen kom med forslag till en forebyggande sjukpenning
for personer i riskgrupp och en smittbararpenning for narstdende

8 https:/ /funktionsratt.se/ press25-organisationer-kraver-svar-om-
smittskyddshanteringen-under-coronapandemin/
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ersdttningar, var de mycket bristfilliga, vilket vi ocksa podngterade i véra
remissvar. 910

Besluten kom under férsommaren och beskedet till de som varit utan
inkomst i flera manader var; att ingen ersiattning kommer att betalas ut
forran till hosten, att ingen ersdttning betalas ut retroaktivt, att
ersdttningarna endast kan sdkas for perioden 1 juli - 30 september och att
endast ndrstdende som bade forvarvsarbetar och arbetar som personlig
assistent till sina nédrstaende eller far ndarstdendebidrag for att de vardar
dem, kan anstka om ersattning. Forsdkringskassan berdknade att mellan 2-
300 000 personer forvantades ansoka och anstillde 700 personer for att klara
av handldggningen. Det har varit mojligt att soka ersdttning sedan den 24
augusti. Under den forsta veckan ansokte 1700 personer.

Vér Novus-enkit bekréftar att manga manniskor avstdtt fran att arbeta for
att skydda sig sjdlva eller en nédrstdende fran smitta, men att de &ar langt
farre an berdknat som &r aktuella for ersittning.

Bland dem som har stannat hemma frin sitt

arbete fdr att antingen skydda sig sjalva, sitt _
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1 av 3 av de som forvarvsarbetar (ca 70 procent av malgruppen) uppger att
de stannat hemma fran arbetet for att skydda sig sjdlv eller sin ndrstdende.
(motsvarar cirka 840 000 personer)

7 av 10 av dessa har kunnat arbeta hemma. (motsvarar cirka 590 000
personer)

1 av 10 uppger att de har varit hemma utan ersattning eller forlorat sitt
arbete. (motsvarar cirka 84 000 personer)

9 https:/ /funktionsratt.se/11297-2/
10 https: / /funktionsratt.se/ otillrackligt-forslag-om-smittbararpenning /

Sida 11 av 13
Monica K McGrath 8 september 2020


https://funktionsratt.se/11297-2/
https://funktionsratt.se/otillrackligt-forslag-om-smittbararpenning/

Av dessa siffror kan man dra slutsatsen att Forsakringskassans berdkningar
inte stammer. Dels omfattas bdde personer som sjdlva dr i riskgrupp och
ndrstdende av resultaten frdn var enkit, dels utgér denna grupp narstdende
inte bara av den snédva grupp som kan anséka om smittbararpenning.

Vi har i ett pressmeddelande!! foreslagit att det anslag pa 5,5 miljarder som
avsatts for reformen mdste nd de personer som pa grund av att de sjédlva
eller deras nérstaende &r i riskgrupp har drabbats ekonomiskt under
pandemin. Ndgra sjdlvklara atgarder &r

e att forlanga den period for vilken ersdttningen betalas ut, tills
risknivan for samhallssmitta har sdnkts, eller tills ett vaccin dr
sakerstallt.

e attlata samtliga ndrstdende som delar hushallsgemenskap med en
person i riskgrupp och som stannat hemma fran arbetet utan
ersdttning, omfattas av smittbararpenning.

e och sist men inte minst, att ldta ersiattningarna betalas ut retroaktivt

fran och med mars manad.

Hur har man klarat sin ekonomi

Funktionsrétt Sverige har fatt manga signaler fran vdra medlemsférbund
om att medlemmar fatt sin privatekonomi raserad under pandemin. Detta
gdller fraimst de personer som stannat hemma fran arbetet utan erséttning
pa grund av att de sjdlva eller en anhorig tillhor en riskgrupp.

Bland dem om uppger att deras privatekonomi péverkats negativt pa grund S ——
av coronapandemin:

Drygt hélften |6ser vardagsekonomin under den
har tiden genom att anvianda deras besparingar

FRAGA: Hur Bser du din vardagsekonami urder dan hir tiden?
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Siffrorna fran enkéten bekraftar bilden, 1 av 5 uppger att deras
privatekonomi paverkats negativt under pandemin. Drygt hilften av dessa
har 16st sin ekonomi genom att anvidnda besparingar. En fjardedel anger att
de dragit in pa nodvandiga kostnader, som lan, el och lidkemedel. En av tio
har lanat pengar av sina anhoriga.

Mot bakgrund av dessa allvarliga siffror, ser vi fram emot att regeringen
forlanger mojligheten till forebyggande sjukpenning och
smittbdrarpenning.

Vi kommer att fortsdtta vart arbete i denna fraga och i andra
fragor relaterade till coronapandemin.

Folj vart fortsatta arbete pa var hemsida.
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