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Sa ser assistansen ut for
- De flesta partierna vill andra pé situationen fér ALS-sjuka och assistansen efter
pe rso n e r m ed sva ra[ valet 2022, visar resultatet av den enkéat Ulla-Carin Lindquist stiftelse fér ALS-

forskning genomfért.

°
s n q b bt p rog ress |Va Stiftelsen har genomfért uppfélining efter SVD:s granskning av

Forsckringskassan och ALS-sjukas situation.
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Ar det rimligt att gréinsen for assistans satt till 65 ars alder?

Vi Kristdemokrater har féreslagit atf rétten fill
personlig assistans dven bér omfatta de personer
som dr &ver 65 &r och drabbas av en
funkiionsnedscitining /' sjukdom som inte &r kopplad
fill normalt aldrande. Det skulle vara till stor hjglp
fér personer som &r drabbade av svéra
progressiva sjukdom som exempelvis ALS och idag

inte far det stod de behover.

O
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Nej. Att kunna bli beviliad assistans ¢ven efter 65
&rs alder tycker vi ar full rimligt. Behovet av
personlig assistans férsvinner inte efter en viss
&lder. Vi har drivit den frégan sedan 2017 och
anser aft det bor tas bort. Till exempel har Finland
en s&dan lésning idag.

Moderaterna har ingen annan uppfatining &n
regering och riksdag, dvs aft man ska ha rétt aft f&
behalla sin assistans dven nér man uppnatt 65 érs
&lder. Samfidigt som man inte kan séka och
bevilias assistans efter fyllda 65 &r. Daremot ser vi
vikliga skal fill att fortsatt férbétira och utveckla
assistansreformen. Det handlar bl.a. om aff
sdkerstélla att de som har behov av personlig
assistans fér att kunna ta del av de livsvillkor och
vardagsménster som gdller fér manniskor i
allmanhet tryggas langsiktigt.

Nej. Personer med funkiionsnedscittning har rétt aff
vara delakfiga i samhéllet och aft kunna leva eft
siglvsténdigt liv. Vii Sverigedemokraterna menar
aft assistans ska ges utifrén behov och infe alder.
Om nedsdatiningen infe &r typiskt &ldersrelaterad
s& bor personlig assistans kunna erbjudas.



Ar det rimligt att gréinsen for assistans satt till 65 ars alder?

Vi &r dppna for att se dver majlighet il LSS-
assistans Gven effer 65 &rs &lder. Det kan finnas
ba&de f6r- och nackdelar med det s& dérfer vill aff
frégan ses dver i en utredning. Personer och deras
anhdriga méste f& det stéd de behsver s& som
deras situation ser ut just d@, vilket kréver att
kommunerna &r flexibla d& de beviljar stéd ufifrén
personens behov, oavsett om det &r LSS eller SOL
som utgér grunden for beslutet. Men vi behéver se
sver om Gven lagstiftningen behdver anpassas och
hinder tas bort.
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®

Nej. Gransen behsver ses éver. Dessutom pekar
just den typen av sjukdomar som ALS pd ett
uppenbart hal i lagstifiningen som man behsdver
atgdrda.

Vi vill reformera LSS fér att f& en tydligare
lagstifining som ger bétire majligheter fill barn och
vuxna med funktionsnedsatining aff leva
siglvstéindiga liv och vara delaktiga i samhdllslivet.
Det har blivit tydligt att dagens lagstifining inte
duger utan behéver reformeras. Som ett férsta steg
vill vi reformera lagen utifrén férslagen frén den
utredning som just arbetar med férslag om statligt
huvudmannaskap.

Utredningen ska lémna sina férslag i bérjan p&
ndsta dr.

Nér det géller 65-arsgréinsen finns fér nérvarande
inga planer p& att haja den. Det skulle innebdra
att personer som i dag har hemticnst istéllet skulle
kunna ansdka om personlig assistans, vilket skulle
innebdra en kraftig kostnadsskning.

LV

Nej, personlig assistans ska styras efter behov, inte
alder. Vi anser aft aldersgransen behdver ses éver.
Under de senaste 10 &ren har filldmpningen av
LSS féréndrats i kombination med att politiska
vilieriktningar om att démpa kostnaderna f&ft
kraftigt genomslag, med foliden aff tusentals
manniskor har férlorat hela eller delar av sin
assistans. Vénsterpartiet anser aft alla ska ha réft
aft leva eft liv som andra med utgéngspunkt frén
vara individuella behov.



Hur sakerstdills en jamlik vard for ALS-patienter, oberoende var i landet man bor?

Det behévs nationella rikilinjer samt aft dessa féljs
upp s& aft det blir en jamlik vérd antingen den ges
av kommunen eller av regionen.
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Forst och framst vill vi se éver huvudmannaskapet
och géra assistansen statlig. P& det sattet blir
assistansen jamlik dver hela landet. Vad galler
personligt stéd eller hemfianst behdver
processerna och besluten samlas i s& f& lagrum
som majligt for aft férenkla fér den som ér i behov
av stéd.

Oavsett vart man bor i landet ska man ha ratt fill
god vérd. Huvuddelen av de nddvéandiga
&tgérderna for aft klara vérdgarantin behdver
vidtagas pé& regional nivd, men det krévs ocksd
insatser pd nationell nivé fér att bidra fill en j@mlik
och néra vérd med god tillgénglighet éver hela
landet. Hér skulle en sammanhallen nationell
strategi inom varden, samt ett stafligt
huvudmannaskap i LSS vara nédvéndig s& aft
icimlikheten upprétthalls.

Moderaterna driver vi p& fér aft t.ex. vérd for ALS-
patienter och patienter med kognitiva sjukdomar
ska ha tydliga nationella rikilinjer och att man ska
se dver mojligheterna aft inrétta ett nationellt
kompetenscenter.

Sverigedemokraterna har under ménga ar
papekat det orimliga i aft bostadsort skall avgsra
vilket stéd eller vilken vard man fér och vi sirévar
konsekvent efter likvardig omsorg inom landet. |
samma anda har vi arbetat fér eft statligt
huvudmannaskap fér assistansen. Vi har stora
férhoppningar om att
huvudmannaskapsutredningen kommer ge férslag
som sakerstéller att ratten till assistans inte ska bero
pa var i landet man bor, men vi kommer givetvis aft
félia upp detta.



Hur sakerstdills en jamlik vard for ALS-patienter, oberoende var i landet man bor?

Problemet &r infe unikt fér ALS-patienter utan &r
defsamma fér alla dver 65 med behov av bade
sjukvard och omsorg. Vi har darfér i manga ar Iyft
behovet av en ny éldreomsorgslag med ratt fill
individuell l6karbed®mning och vard nér man
behéver det, oavsett var i landet man bor. Dagens
uppdelning mellan Socialtjénstlag och Halso-och
sjukvardslag gor att ménniskor kommer i klam. Fer
att skapa en sammanhéllen vard maste murarna
mellan kommuner och regioner rivas. Alla aldre
med hemlicinst ska ha en fast omsorgskontakt som
den &ldre och anhériga kan vanda sig till. Vi vill
&ven se eft férbatirat och jeamlikt sted fill

anhérigvardare i hela landet.

O
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Milispartiet vill se ett statligt huvudmannaskap fér
personlig assistans. P& det sdittet blir det inte ldngre
risk fér olika bedémningar beroende p& var man
bor. Dagens system gor ofta aft en person som har
bra assistans i en kommun drar sig fér att flytta fill
en annan eftersom den nya kommunen kan géra
andra beddmningar. Det r inte rimligt. Personlig
assistans behsver bli mer socialférsékringslik, och
det ska vara kopplat fill person oberoende var i
landet man bor. Och vi tycker som némnts att man
bor se dver hur sjukdomstillsténd sésom ALS ska
kunna ges motsvarande personlig assistans.

&

Grunden f&r var sjukvardspolitik &r en offentligt
finansierad sjukvérd av hag kvalitet som férdelas
efter behov. Det ar darfér vikiigr aff varje region
arbetar fér att vérden kan ges j@mlikt och baseras
pd& behov. Vi Socialdemokrater anser att det
behévs skad statlig kontroll, béttre samordning
och mer samarbete i regionernas sjukvard. Den
som dr i storst behov av att traffa en lakare, f& en
operation eller en behandling ska gé férst, inte
den som har r&d aff befala fér en dyr
vardférsakring. Ratten fill en fast Iékare ska stérkas
ytterligare.

Varden i Sverige ska vara jamlik dver hela landet.
Den nationella styrningen och ekonomiska
fordelningen méste bli starkare och tydligare fér
att ALS-patienter ska erbjudas likvardig vard av
god kvalitet oavsett var man bor.



Personer vittnar om att handlédggningstiden ofta tar upp till ett halvar. Anser ni att detta ar férenligt med
forvaltningslagens bestatmmelse om skyndsam handldggning?

L o &

Nej. Utifrain det behov som finns hos den som insjuknar ~ Moderaterna har fillsammans med KD och Vi Nej. | manga fall &r Férsakringskassans
&r handléggningstiden allt fér lang. Detta géiller riksdagen drivit p& fér aff regeringen skulle fillsétta  handléggningstider bedrévligt l&nga, ingen skall
inte enbart hemticnst, personlig assistans eller den utredningen som nu arbetar med aff ta fram  behéva dé i véntan p& vard eller beslut om stéd.
habilitering, det gdller dven hjglomedel, forslag p& hur man kan genomféra ett enhetligt Sverigedemokraterna arbetar p& eft generellt plan
bostadsanpassning och fardtjéinst. Vad som &ren  stafligh huvudmannaskap géllande personlig for att kraftigt korta vardkserna, defta genom att
enkelt, snabb och kostnadseffektiv handléggning  assistans. Vi anser att eft enhetligt fillféra mer resurser fill regionerna, prioritera
med bibehdllen rattssékerhet beror givetvis helt p&  huvudmannaskap pé ett mer skyndsamt och sjukvarden inom regionens verksamheter samt
vilka behov man har. Vi vill dérfér aft olika rattssakert satt skulle kunna fafta beslut om vem verka fér en starkare nationell samordning.

kategorier av behov ges olika prioritet i besluten.  som har réft fill personlig assistans och i vilken
Aven om det ar viktigt for att legitimiteten i systemet  omfattning.

&r hég och dérmed att man genomfér fillrgckliga

kontroller fér aft stoppa de som férsker utyttia

systemet gar det infe aft manniskor med akuta och

hogprioriterade behov blir utan. Legitimiteten

férloras om etf beslut inte kommer i tid och mycket

lidande skapas av dalig kvalitet i

myndighetsutévningen.
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Personer vittnar om att handlédggningstiden ofta tar upp till ett halvar. Anser ni att detta ar férenligt med
forvaltningslagens bestatmmelse om skyndsam handldggning?

Nej, det &r inte férenligt med skyndsam
handléggning. Vi anser att man behéver se dver
om dagens system sakerstaller jamlika villkor och
om det av rattsscikerhets- eller j&mlikhetsskal
behovs en tydligare reglering i socialijénstlagen. Vi
verkar darfér fér en helhetséversyn av systemet
med personligh ombud i syfte aft sakerstélla jamlika
och réttssakra villkor fér mélgruppen
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&

Grunden f&r var sjukvardspolitik &r en offentligt
finansierad sjukvérd av hag kvalitet som férdelas
efter behov. Det ar darfér vikiigr aff varje region
arbetar fér att vérden kan ges j@mlikt och baseras
pd& behov. Vi Socialdemokrater anser att det
behévs skad statlig kontroll, béttre samordning
och mer samarbete i regionernas sjukvard. Den
som dr i storst behov av att traffa en lakare, f& en
operation eller en behandling ska gé férst, inte
den som har r&d aff befala fér en dyr
vardférsakring. Ratten fill en fast Iékare ska stérkas
ytterligare.

LV

Nej. Skyndsam handléggning kan vara
avgérande fér liv och déd fér den ALS-sjuke. En
del, for aft komma fill bukt med problemet, &r att se
sver och effektivisera handléggningsprocesser.
Samtidigt finns det en gréins fér hur fort och effektivt
handlaggare och varden i stort kan jobba. |
sluténdan handlar det om aft illskjuta tillréckligt
med resurser fér att v&rden ska klara av aft méta
de behov som finns hos ALS-patienter.



Den ALS-sjuke blir ofta sémre under den langa handlaggningstiden och har ett helt annat vardbehov nér beslutet
val ar fattat. Vad anser ni? Bor det finnas en sdrskild hantering for personer med svara, progressiva sjukdomar

som ALS?

Det &r den medicinska bedémningen som ska
avgoéra vilka tidsgranser som bér séttas. | de
nationella rikilinjer vi anser behévs bér denna del
regleras.
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Att sékerstélla att man far den vard och stéd man
behsver, nar man behdver den ser vi som viklig
prioritering fér nésta mandatperiod. Darfér ser vi
positivt att se dver majligheterna fér att ha en
sarskild handléggning fér de sjukdomar som &r av
sarskilt behov. Vissa tillstdnd, exempelvis ALS-
patienter, ser vi en 14-dagars handléggning som
m&ilig. Detta innebér att behandlande enhet kan
séfta in &tgarder ensidigt och direkt sjglva, utan att
invéinta kommun eller Forsckringskassan.

O

Det finns mycket som talar fér det. | dagsléget har
vi dock inget sédant férslag.

o

Siélvklart bér de mest akuta fallen prioriteras och
max 1 mé&nads handléggningstid ar inte alls
orimligt. Samhéllet och sjukvarden bsr definitivt
prioritera progressiva, svéra sjukdomar (som ALS)
hogre. Vii Sverigedemokraterna ser detta som en
del av vélfardens kdma, vilket vi prioriterar hagt.



Den ALS-sjuke blir ofta sémre under den langa handlaggningstiden och har ett helt annat vardbehov nér beslutet
val ar fattat. Vad anser ni? Bor det finnas en sdrskild hantering for personer med svara, progressiva sjukdomar

som ALS?

Det finns skal fér att vissa svéra sjukdomar bér
prioriteras vid handléggningsarenden. Generellt
anser vi aft alla handlaggningstider bor kortas och
manniskor snabbare ska fé& svar p& sina
ansskningar och f& den vard som de har behov
av, oavsett vad som ligger bakom.

ULLA-CARIN LINDQUISTS
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Ja, det vore rimligt. Ett klokt férslag som vi gérna
driver. Aven andra fillsténd kan givetvis vara

&

Det &r rimligt aft handléggningen avseende beslut
om personlig assistans blir kortare fér progressiva

mycket svara och personers behov av assistans ska  och svara sjukdomar.

infe som s&dant behéva jémféras med varandra.
Déaremot ar det helt rimligt att sjukdomstillstand dér
progressiviteten &r s& stor méste bedémas inom
kort, annars riskerar hela processen vara férgéves
och méaste géras om, vilket kar administrationen

och drabbar alla.

LV

Att inféra en sarskild handléggningstid skulle kunna
vara eft séit aft férbétra situationen fér ALS-
patienter. Men &terigen, aft stélla den typen av
hardare krav pd vérden bér inte leda fill att
personalen ska tvingas arbeta snabbare, det
kraver i stéllet fler anstéllda.



Vad anser ni om férslaget att det bor finnas en patientkoordinator som har 6vergripande ansvar fér koordinering
av hemtjédnst, hemsjukvard, avancerad sjukvard i hemmet (ASIH), kommun, Férsakringskassan och Halso- och

sjukvardsférvaltningen?

Det &r eft bra férslag och n&got vi kommer aft

jobba for.

O
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Vi ser positivt pd férslaget. Vi vill inrétta allmén
réttshidlp inom ramen fér en sarskild LSS-inspektion
med uppdrag att bl a tillvarata den enskilde
insatsberdattigades rattigheter gentemot
myndigheter. Vi sGkrar en process dér den enskilde
far det stéd som den har ratt ill. Tvérprofessionella
team ska formas runt varje individ med et
k&rnteam i vardaglig direktkontakt. Den som har
hemtjanst ska ha en fast omsorgskontakt som bor
vara underskoterska. Det ér fér ménga olika
instfanser som behéver ta egna beslut. Till exempel
&r hemtjénst i dag inte en insats inom LSS men
Socialstyrelsen har féreslagit att den borde bli det.
Hemtjanst kan utgdra ett viktigh komplement fill
andra LSS-insatser och bér kunna prévas inom
samma lagrum. For det talar ocksd att det i ménga
kommuner har skett en uppdelning i
handléggningen av drenden som behandlas enligt
LSS respekiive socialfignstlagen. Det r angeldget
aff s& m&nga insatser som majligt finns i samma
lagrum och prévas i ett sammanhang fér att
férenkla fér den som ar i behov av stéd.

Moderaterna driver i riksdagen férslagen aff det
dels ska inféras patientkontor (fysiska och digitala)
som ska ge stéd och hijglp fill patienten aff f& sin
vard i rétt tid. Konkret ska dessa patientkontor ha
fill uppgift att informera, véigleda och ge r&d fill
patienten avseende dennes réttigheter och

tex. ge uppgifter om véntetider och kunna lotsa
patienten till behandlingsméjligheter hos olika
vardgivare inom s&val den offentligt som privat
drivna hélso- och sjukvarden.

o

Det finns idag ett antal samordnande funkfioner, fill
exempel samordnad individuell plan (SIP), som
ska fillse aft man f&r rétt vard pé rétt plafs nér man
behsver det. Det finns ocksd majlighet fill fast
vardkontakt och kontakisjukskdterska. Men vad
gdller kontakter med kommun, férsékringskassa
och hélso- och sjukvardsférvaliningen s& saknas
idag bra verktyg och har skulle en
patientkoordinator med kunna vara en bra l&sning.
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Vad anser ni om férslaget att det bor finnas en patientkoordinator som har 6vergripande ansvar fér koordinering
av hemtjédnst, hemsjukvard, avancerad sjukvard i hemmet (ASIH), kommun, Férsakringskassan och Halso- och

sjukvardsférvaltningen?

Vi har lénge drivit att samordningen maste bli
bétire fér patienter med stora behov. Det vikligaste
&r att det finns en fast lgkare som kan samordna
alla sjukv&rdsinsatser och att det i hemticinsten finns
en fast omsorgskontakt. En fast lgkare i
primérvarden kan samordna de insatser som
behdvs pd hemmaplan och kontakter med en
mottagning och andra vardgivare som har
specialistkompetens. En fast omsorgskontakt spelar
stor roll f6r aft kénna igen och uppfatta i personens
hélsofillst&nd, som stéd och avlastning fér
anhériga och frygghet fér personen sjalv.

ULLA-CARIN LINDQUISTS
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®

Ja, vi héller helt med. Det &r mycket angelaget for
alla som &r i behov av flera insatser frén olika hall.
Vi vill aven dndra regelverket fér SIP, samordnad
individuell v&rdplan, fér dem som behéver insafser
fr&n s&val hélso- och sjukvard som kommun s& att
den enskilde och den enskildes anhériga ska ha
initiafivréitt och kunna stélla krav p& att en SIP gors.
Det blir en vikfig férskjutning mot eft tydligare
patientperspekfiv.

&

Vi tycker att patientkoordinatorer som samordnar
patientens behov av s&vél sjukvérd och hemfi@nst
ar en bra 16sning som regionernas sjukvard bér
arbeta mer med.

LV

Ansskningsprocessen ska vara tillganglig fer alla
patienter. Det bér tas i beakning att sjukdomen i
sig kan vara ett hinder fér att férsté processen.
Forslaget om en patientkoordinator skulle kunna
vara eff satt aft dverbrygga svérigheter vid
ansdkningar s& aft ALS-patienter kan f& den vard
de &r i behov av.
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Anser ni att lagstiftningen och hanteringen &r anpassad och fungerar val fér ALS-sjuka och andra med svaraq,
progressiva sjukdomar? Om inte, vilka férdndringar jobbar ni for?

L

Den bristande j&mlikheten &r besvarande séval fér  Lagstifiningen ar idag inte tillrackligt anpassad foér

personer med ALS som andra svéra sjukdomar.
Kristdemokraterna anser aft det kréivs ett nationellt
samlat ansvar f6r hélso- och sjukvarden fér att
kunna ge bdttre férutsdttningar fér en jamlik vard
oavsett var i landet du bor.

ULLA-CARIN LINDQUISTS
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svart progressiva sjukdomar. De férbatiringar som
har gjorts de senaste &ren, padrivna av
liberalerna, har inte finansierats i regeringens
budgetmotion. Darfér satsades i var budgetmotion
tydligt p& att snabbt bygga ut assistansen s& aft
den kan leverera i enlighet med den nya
lagstiftningen. Liberalerna f6lier utredningens mest
ambifidsa scenario och féreslar full finansiering
redan &r fre. Fér de med den hér typen av
sjukdomar kan inte vénta p& satsningar.

O

o

Nej. Det &r bl.a. darfér som vi féreslar aff t.ex. vard Vi ér infe frammande fér att se dver lagstifiningen

for ALS-patienter och patienter med kognitiva
sjukdomar ska ha tydliga nationella rikilinjer och
att man ska se dver méjligheterna att inrétta eft
nationellt kompetenscenter.

och &ven skdrpa den fér att dstadkomma ett béttre
omhéndertagande av patienter som drabbats av
den har typen av sjukdomar. Men notera ocksd att
réttigheter och skarpt lagstifining l&tft blir slag i
luften om man inte samtidigt fillfér resurser och
adekvat kompetens. Vii Sverigedemokraterna ér
tydliga med att vi &r beredda att géra den har
typen av prioriteringar, p& riktigt.
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Anser ni att lagstiftningen och hanteringen &r anpassad och fungerar val fér ALS-sjuka och andra med svaraq,
progressiva sjukdomar? Om inte, vilka férdndringar jobbar ni for?

% (™) & LV

Nej. Oversyn av LSS-assistans dven efter 65 ar. Nej, se ovan. Lagstifiningen utformades innan Inom flera omréden bedrivs arbete som bedéms ~ Nej. Hanteringen av ALS-sjuka och andra med
Snabbare handléggningstider. Ny sjiukdomar som ALS och dess félider bidra fill utvecklingen av varden fér patienter med  svért progressiva sjukdomar méste férbattras. Vard
éldreomsorgslag och fast Iékare i uppmdrksammats och det ér hégst angeldget att  sallsynta halsofillsténd som ALS, sdsom av god kvalitet ska sattas in s tidigt som majligt.
primarvérden /fast omsorgskontakt. se dver var lagstifining i det ljuset. nivéstrukturering av den hégspecialiserade varden, Sverige erbjuder hégspecialiserad vard och
reformeringen av primérvarden och arbetet med  svensk vardpersonal besitter hég kompetens.
den nya life science-strategin. Aven utredningen Politikens ansvar dr att se ill att personalens
avseende huvudmannaskap fér personlig assistans  kompetens utyttias ill fullo, vilket i dag kréver aft
kan medféra positiva férandringar fér denna fler anstéllda. P& s& vis kan ALS-patienter och
patientgrupp. andra med svért progressiva sjukdomar i fid f& den

vard de dr i behov av.
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