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Forord

Nationellt kompetenscentrum anhoriga, (Nka) har sedan 2011 arbetat med att utveckla ett nationellt kun-
skapsstod for anhoriga till barn och unga med flerfunktionsnedsittning. Den har skriften, Hdalsa for barn
och unga med flerfunktionssdttning har skapats som ett led i detta arbete for att skapa forstaelse och under-
latta arbetet for fordldrarna, andra anhoriga och personalen. Begreppet flerfunktionsnedséttning innebér en
kombination av omfattande rorelsehinder, intellektuell funktionsnedsittning, stora kommunikationssvarig-
heter, synskada eller dovhet samt omfattande medicinska behov.

Flerfunktionsnedsittningars komplexa karaktar stiller krav pa bred kunskap inom ménga olika omréden,
darfor har vi i denna kunskapsoversikt samlat grundlédggande kunskap inom sju olika falt. Varje kapitel tar
sig an ett av dessa omraden och presenterar dess betydelse i vardagen. Vart och ett av kapitlen komplet-
teras sedan av fakta och evidens, det vill siga vetenskapsbaserad kunskap och beprovad erfarenhet kring
det aktuella dmnet. I de tva sista kapitlen, Familj med expertkunskap och Lovisas expertkunskap samlas
kunskaperna till en helhet som mojliggor ett liv utifrdn egna forutsattningar for familjer, unika individer och
personligheter.

Strukturen i skriften gor den létt att anvanda for foraldrar och personal som behéver rad och tips for att 16sa
ett problem. Vi hoppas att skriften kan ge inspiration till att utforma just det vardagsstod som varje barn
behdover i en unik situation. Det dr sidana enastdende méten med familjer med barn som har flerfunktions-
nedséttning som har hjalpt forfattarna att ringa in de ofta forekommande fragestallningarna som skriften
belyser och forsoker besvara.

Redaktor ar Birgitta Nordstrom, lektor i fysioterapi och strateg inom kunskapsstyrning i Region Norrbot-
ten. Journalisten och fotografen Anna Pella har intervjuat experterna som i var sitt eget kapitel har besva-
rat frigor om sitt respektive tema. Deras svar har kompletterats med andra fakta och evidens. Inledning:
Birgitta Nordstrom; Kost och hdlsa: Siv Eliasson Kurkinen, dietist pa ungdomshabiliteringen intervjuades
och Jennifer Flygare, &ven hon dietist skrev evidensdelen; Munhlsa: Asa H. Larsson, specialist inom barn-
och ungdomstandvard; Sémn och hdlsa: Ann-Kristin Olund, habiliteringslikare; Sexuell hdlsa: Kristina
Areskoug-Josefsson, fysioterapeut och forskare; Lek och hdlsa: Maria Prellwitz, arbetsterapeut och univer-
sitetslektor; Fysisk aktivitet och hdlsa: Birgitta Nordstrom; Kultur och hdlsa: Hanna Harila, strateg for
Kultur och hilsa i Region Norrbotten.

Kapitlet Familj med expertkunskap, Glddjen nyckel till Auroras hdlsa har skrivits av Anna Pella, journa-
list och fotograf. Det utgors av intervju med Auroras mamma Kristina Leksell. Det sista kapitlet Nu flyttar
Jjag till Kiruna har skrivits av socionomstudenten Lovisa Wiklund, som har expertkunskap utifran en egen
CP-skada.

Nka har ett sirskilt uppdrag att utveckla nationellt kunskapsstod till féraldrar och anhériga till barn med
och unga med flerfunktionsnedsittning. Bakgrunden till centrumets uppdrag ar att det generellt saknas
kunskap om situationen for personer som har flerfunktionsnedséttningar och att dessa personer och deras
anhoriga ar spridda 6ver hela landet, vilket innebér att det ar ofta svart att bygga upp den kompetens som
behdvs lokalt. Kunskapsstodets syfte ar att underlidtta kunskapsinhdmtning, erfarenhetsutbyte och nétverk-
skontakter for anhoriga. Det sker i ett nationellt nitverk mellan fordldrarna och i natverk mellan féraldrar,



habiliteringspersonal och forskare inom omradet. Kunskapsstod och erfarenhetsutbyte sker ocksé i form av
anhorigutbildningar lokalt via habiliteringen, konferenser, forelasningsserier, kunskapséversikter och kun-
skapssammanstallningar.

Den hir skriften vinder sig framfor allt till fordldrar och andra anhoériga till barn och ungdomar med fler-
funktionsnedséttning och de yrkesgrupper som arbetar med stdd och service inom hilso- och sjukvarden,
socialtjansten och skolan. Vi tror att kunskapsoversikten Hdlsa for barn och unga med flerfunktionsned-
sdttning ar ett viktigt laromedel for studerande inom olika vard- och omsorgsyrken.

Skriften, Hdlsa for barn och ungdomar med flerfunktionsnedscttning och deras familjer, ingar i en serie av
kunskapsoversikter och informationsskrifter som belyser situationen fér barn och unga med flerfunktions-
nedséttning, deras fordldrar, syskon och andra anhoriga samt professionella foretradare som familjen moter
i samband med habilitering och radgivning.

Ett varmt tack till alla foraldrar som med sina fragor har inspirerat till skriftens tillkomst och professionerna
som féngat fragorna och medverkat till att svaren kan spridas till fler. Ett sarskilt tack till Region Norrbotten
som ar medproducent av detta kunskapsstod.

Ritva Gough, forskare, fil.dr., ordférande i styrgruppen, Nka

Vi rekommenderar ocksd

Regina Ylvén, Samordning av stod for barn och ungdomar med flerfunktionsnedsdttning och deras famil-
Jjer. Kunskapsoversikt 2015.

Bitte Rydeman, Du, jag och ndgot att tala om. Om kommunikation och kommuntkationshjdlpmedel for och
med barn och ungdomar med flerfunktionsnedsdttning. Kunskapsoversikt, 2015.

Margareta Adolfsson, Hdlsa och vilbefinnande for barn och ungdomar med funktionsnedsdttning. En vdg-
ledning genom WHO:s hdlsoklassifikation ICF-CY. Kunskapsoversikt, 2015.

Nka & FUB, Rqitt att leva — inte bara overleva. En idéskrift till stod for politiker och beslutsfattare som kan
paverka livet positivt for anhoriga och personer med flerfunktionsnedséttning. Idéskrift. 2015.

Ann-Kristin Olund, (red). Kvalificerad omvédrdnad i vardagen. En internetbaserad forelisningsserie med
27 korta filmer. www.anhoria.se. 2013-2014.

Nka, Réster om kommunikation. Inspirationsmaterial. 2014.
Nka, Vigledning om AKK. 2014.

Jenny Wilder, Kommunikation hos och med barn och ungdomar med flerfunktionsnedsdttningar. En sys-
tematisk kunskapsoversikt, 2014.

Jenny Wilder & Anna Karin Axelsson, Jag dr med! Om personlig assistans och barns delaktighet i familje-
aktiviteter. Nka, Mélardalens hogskola, Foreningen JAG, Halsohogskolan i Jonkoping. 2013.

Ann-Kristin Olund, Medicinsk omvéardnad vid svdra flerfunktionshinder, Gothia 2011.
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Detta kunskapsstdd handlar om olika perspektiv pa hélsa, metoder och behov av
individualisering i omvardnaden av barn och unga med flerfunktionsnedsattning.
Innehallet i respektive halsotema som tacker viktiga livsomraden har valts utifrdn
de kunskapsbehov som specifikt géller i stéd och hjalp till barn och unga med
flerfunktionsnedséattning. I de nio kapitlen belyser forfattarna de kunskapsbehov
som gor sig géallande i métet med det enskilda barnets unika behov. Genom att
identifiera och stddja det enskilda barnets unika och spontana uttryckssatt i olika
situationer, far barnet en mdéjlighet att kommunicera, bli delaktig och ges frihet att
valja.

Syfte med skriften

Tanken ar att just detta kunskapsstod ska vara en kalla till en bred grundliggande kunskap om
den dagliga omsorgen om hilsa for barn och ungdom med flera komplicerade funktionsnedsatt-
ningar. Kunskapsstodet syfte ar att hjdlpa till att hitta nya viagar nar man upplever hinder och ge
tips om beprovade erfarenheter som kan vicka nyfikenheten hos barn och ungdomar och deras
foraldrar och i basta fall gora aktiviteterna i vardagen mer lustfyllda.

Skriften ska vara ett kunskapsstod for anhériga och personal i frigor som géller viktiga hal-
soaspekter for barn och unga med flerfunktionsnedséttning och bidra till att stimulera och stodja
utvecklingsarbetet i att frimja god hilsa for dessa barn och ungdomar.

Hur vanligt ar flerfunktionsnedséttning

Statistiska centralbyran raknar med att nitton procent av befolkningen i Sverige har ndgon form
av funktionshinder'. Jamfoért med ménga andra linder ar andelen lag. I EU-ldnderna uppskattas
narmare en fjirdedel av den totala populationen ha nigon form av funktionshinder. Enligt folk-
héilsoinstitutet> hade omkring 1,5 miljoner minniskor i dldern 16—84 &r en eller flera funktions-
nedsittningar. Antalet barn och unga med funktionsnedsittning i aldern 2—17 &r var 560 000
enligt berdkningar baserade pa en vid definition av funktionsnedséattning. En tredjedel av barnen

1 Gough, R., Manniskor med funktionshinder i samhaéllet. Kunskapsoversikt 2013:1. (s 26-28.).
2 SCB 2003. Funktionshindrade 1988-1999.



uppges ha minst en funktionsnedsittning och knappt halften har méttliga eller svara funktions-
nedsattningars.

Personer med funktionsnedsattning och framfor allt personer med rorelsehinder bar pé en stor
del av den samlade ohélsan i samhéllet. En 6kad sirbarhet for fysisk ohélsa finns ocksa bland
personer med intellektuell funktionsnedsittning (2).

Barn och ungdomar med flerfunktionsnedséittning har av Socialstyrelsen 2011 berdknats omfatta
omkring 7 000 personer i alla dldrar och utgor en minoritet i en minoritet. Kunskapen om vilka
aspekter som har betydelse for denna grupp ar ofta inspriangd i sammanhang som i férsta hand
handlar om andra grupper, en specifik diagnos eller en funktionsnedséttning som till exempel
rorelsehinder och det ar svart att finna kunskapen som &r central i stodet till barn och ungdom
med flerfunktionsnedsittning.

Barn och ungdomar med flerfunktionsnedsittningar definieras enligt Nka:s uppdrag fran Re-
geringen 2011 som barn och ungdomar med kombination av flera omfattande funktionsnedsatt-
ningar och omfattande medicinska behov. Stodet ska utgé fran behoven hos personer som har en
kombination av utvecklingsstérning, svira kommunikationssvarigheter, rorelsehinder och dov-
het/synskada i kombination med omfattande medicinska behov.

I arbetet med detta kunskapsstod har experter fran olika professioner tagit utgdngspunkt i sin
egen professionella erfarenhet och sammanfattat ofta forekommande frégor i sin kliniska verk-
samhet och sedan gjort en sokning efter vetenskapliga fakta i olika databaser 6ver nationell och
internationell forskning for evidens for fakta som presenterats. Eftersom den vetenskapliga kun-
skapsbasen inom omrédet flerfunktionsnedséttning ar relativt liten bade internationellt och na-
tionellt har experterna fatt luta sig mot de mest intressanta ronen och dra meningsfulla lairdomar
till vart sammanhang.

Vardegrund for flerfunktionsnedsattning och halsa

Detta kunskapsstod handlar om hilsa for barn och ungdomar med flerfunktionsnedsattning.
Flerfunktionsnedsittning ingér i de funktionsvariationer som det internationella samfundet har
reglerat i FN:s konvention (10) om rittigheter for personer med funktionshinder. Den utgor ut-
gangspunkten for det pagaende nationella funktionshinderspolitiska arbetet. I konventionen be-
skrivs att atgidrderna ska riktas till personer med varaktiga fysiska, psykiska, intellektuella eller
sensoriska funktionsnedsittningar, vilka i samspel med olika hinder kan motverka deras fulla och

3 Folkhélsoinstitutet, Hilsa och vilfard hos barn och unga med funktionsnedsattning. 2012:02



verkliga deltagande i samhillet. Vardegrunden formuleras i artiklarna 5—7 och géller jamlikhet
och icke-diskriminering av kvinnor respektive barn med funktionsnedséttning. I svensk lagstift-
ning finns motsvarande paragrafer i diskrimineringslagen, socialtjanstlagen och hélso- och sjuk-
vardslagen.

Det finns sju diskrimineringsgrunder, som omfattas av diskrimineringslagen4, varav funktions-
nedsittning ar en. Kon, konsoverskridande identitet eller uttryck, etnisk tillhorighet, religion el-
ler annan trosuppfattning, sexuell 1aggning och alder ar de 6vriga diskrimineringsgrunderna som
omfattas av diskrimineringsforbudet (1).

En person med en funktionsnedsittning har en begransad fysisk, psykisk, intellektuell och/eller
sensorisk forméga. Funktionsnedsattningen ar nagot som en person har, inte nagot som en per-
son ar.

Ett funktionshinder ddremot uppstar i motet mellan personen och dess omgivning (1, 2). Att ha
en svar funktionsnedsittning kan te sig pa olika satt. En vanlig definition dr att personen har en
kombination av flera omfattande funktionsnedsdttningar och omfattande behov. Definitionen
har fortydligats av Foreningen utvecklingsstorda barn, unga och vuxna (FUB), som formulerat
flerfunktionsnedsattning pa foljande sétt: Barn, unga och vuxna som dr pa tidig utvecklingsniva
(grav intellektuell funktionsnedsdttning) och har omfattande réorelsehinder samt stora kommu-
nikationssvdarigheter, flertalet saknar tal helt. Vanligen tillkommer dven funktionsnedsdttning-
ar som ror syn och horsel liksom behov av medicinska insatser pa grund av epilepsi, svarigheter
att dta och dricka, smdarta, somnsvdrigheter etcetera. Det finns en sdrskild komplexitet, oavsett
diagnos, ndar flera olika och omfattande funktionsnedsdttningar forekommer hos en person.
Funktionsnedsdttningarna forstdrker varandra, de inte bara adderas utan multipliceras dven
med varandra (3).

Vad ar héalsa

Det finns olika definitioner av hélsa och enligt WHO:s definition ar hilsa ett tillstdnd av full-
standig fysiskt, mentalt och socialt vilbefinnande och inte enbart en franvaro av sjukdom eller
svaghet (4). Andra menar att definitionen bor skrivas om och innefatta personens formaga till
anpassning och hantering av jaget i motet med sociala, fysiska och emotionella utmaningar (5).

Den internationella klassifikationen av funktionstillstdnd, funktionshinder och hilsa (ICF) po-
angterar att fokus bor ligga pa halsa i stéllet for pa konsekvenserna av funktionsnedsittningen. I

4 Diskrimineringslagen SFS 2008:567.



ICF-modellen integrerar kroppsstrukturer och kroppsfunktioner, aktivitet och delaktighet dyna-
miskt med varandra, liksom personfaktorer och omgivningsfaktorer (6).

Kritiker av WHO:s definition (7) menar att vi bor dndra diskursen i arbetet med och for personer
som har en funktionsnedsittning och anvdnda andra begrepp eftersom ord kan paverka vara
tankar och darmed dven vart sitt att agera. Vi bor lamna alla D-orden (damage, disability, defect,
deficit, devastating, depressing) och istillet integrera F-orden (function, family, fitness friends,
fun, future).

Det har ocksa gjorts forsok (8) att integrera orden med ICF for att fortydliga hialsobegreppet for
barn och ungdomar med funktionsnedsittning och deras familjer. Forfattarna menar att vi bor
prata om fitness kopplat till kroppsstrukturer och funktioner, om function kopplat till aktivitet,
om friends kopplat till delaktighet, om family kopplat till omgivningen och fun kopplat till per-
sonfaktorer och delaktighet. Som barn handlar det ocksa om att vara rustad for framtiden (future)

(8).

Allas lika varde

Enligt hilso- och sjukvardslagen (HSL) 2§ dr maélet for hilso- och sjukvirden en god hilsa och
vard pa lika villkor for hela befolkningen. Varden ska ocksa ges med respekt for alla ménniskors
lika varde och med virdighet for den enskilda minniskan. Det dr en viktig aspekt att tinka pa i
motet med personer med funktionsnedsattningar som ofta kommer i kontakt med sjukvérden.
Omvérdnaden av personer med flerfunktionsnedsittning ingér enligt riksdagens beslut i priori-
teringsgrupp 1 dar aven vard av personer med kroniska sjukdomar och vard av manniskor med
nedsatt autonomi ingér (9).

Barn och ungdomar med funktionsnedsittning har ratt till ett fullvardigt och anstandigt liv och
ska kunna vara delaktiga i samhallet pa lika villkor. Stodet som ska erbjudas for att uppna detta
ska vara anpassat till funktionsnedsattningens konsekvenser och barnets dlder. Personer med
funktionsnedséttning ska ocksa ges mojligheter att uppna och vidmakthalla storsta majliga obe-
roende, full fysisk, mental, social och yrkesmaissig forméga samt vara fullt inkluderade och del-
aktiga i alla aspekter av livet. Tillganglighet, kunskap och anvindning av hjalpmedel och teknik
som ar utformade for personer med funktionsnedsittning ska framjas eftersom de ar en del av
barnets/ungdomens habilitering eller rehabilitering (10).

Barnkonventionen (11) har gillt i Sverige sedan 1990 och svensk lagstiftning star 6verlag i god
overensstimmelse med konventionen. Nu finns ett forslag pa att barnkonventionen ska bli lag
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och trida i kraft den 1 januari 2020. Med barnkonventionen som lag far beslut som rér barn ett
tydligare krav pa att beslutsfattare ska utga fran rattigheterna i barnkonventionen. Genom en in-
korporering av barnkonventionen samlas de méanskliga rattigheter som ror barn i en lag vilket ska
bidra till en helhetssyn och tydliggora att konventionens artiklar ska tolkas i relation till varandra.

I beslut som ror barn finns kravet att barnets basta ska fungera som tillvigagangssitt och att bar-
nets basta ska bedomas utifran varje enskilt barn och dennes situation. Barnet ska sa langt det ar
mojligt vara delaktig och involveras i de beslut som ror barnet sjalvt (12).

Delaktighet och kansla av sammanhang

Enligt ICF (6) definieras delaktighet som en persons engagemang i sin livssituation. Begreppet
har fatt kritik eftersom klassificeringen endast beaktar den objektiva delen av delaktighet och
forskare (13) har i stillet delat upp begreppet i subjektiva respektive objektiva aspekter. I den
subjektiva delen aterfinns autonomi, acceptans och engagemang medan den objektiva delen
innehéller aspekter som tillhorighet, tillganglighet och samhandling.

I FN:s konvention om rittigheter for personer med funktionsnedséattningar uttrycks att individen
ska garanteras forutsiattningar for delaktighet. Ett exempel ar artikel 19 dar f6ljande star skrivet:
Konventionsstaterna erkdnner lika rdtt for alla personer med funktionsnedsdttning att leva i
samhdllet med lika valmdjligheter som andra personer och ska vidta effektiva och dndamdlsen-
liga dtgdrder for att underldtta att personer med funktionsnedsdtining fullt atnjuter denna rtt
och deras fulla inkludering och deltagande i samhdillet (10).

Nar ett barn f6ds med en flerfunktionsnedsattning involveras manga aktorer inom vard och om-
sorg. Foraldrarna 6verskoljs av rad och tips fran professionen och det ar litt att dygnets 24 tim-
mar ats upp av masten som varje specialist anser viktig for att uppratthalla barnets funktioner
och hilsa. Det kan vara sarskild kost, munmassage, stretchning, anvindning av olika hjalpmedel
och mycket mer.

Alla goda rad ska integreras i barnets och familjens vardag, vilket kan gora att foraldrarna hamnar
ien kinsla av att aldrig gora nog. Darfor ar det viktigt att professionen forstar sin del och kan bli
ett stod i att hjalpa familjen att foga samman alla pusselbitarna och hitta ett forhallningssatt som
framjar hilsa for hela familjen. Ett bra bemotande, stéd och direkt samverkan mellan de manga
aktorerna ar viktiga friskfaktorer som kan bidra till detta. I linje med forslaget ovan (77) bor vi tan-
ka om, byta riktning och tdnka bort D-orden och handla utifran function, family, fitness friends,
fun, future.



Vér forhoppning ar att den hir skriften ska fa oss alla att bli &nnu béttre pé att samverka utifrén
behoven hos barn, ungdomar och familjer genom att ga ifran att vara felsokare till att bli mojlig-
gorare.

Om innehallet

Kunskapsstodet omfattar nio kapitel med olika perspektiv pa hilsa utover inledningen. De forsta
sju kapitlen handlar om livsviktiga omraden for var hilsa: Kost och hilsa, Munhélsa, S6mn och
halsa, Sexuell hilsa, Lek och hilsa, Fysisk aktivitet och hdlsa samt Kultur och hélsa. Varje kapitel
inleds med ett avsnitt om "frdgor och svar” dar &mnet presenteras och kunskapen sammanfattas.
Kapitlet fortsatter darefter med ett avsnitt om “fakta och evidens” dir en expert inom respektive
omrade har sammanstillt klinisk och vetenskaplig evidens inom d@mnesomrédet. Det nast sista
kapitlet bestar av ett reportage hos familjen Leksell med Auroras och hennes mammas berittelse
om vigen till hilsa. I det sista kapitlet skriver Lovisa om livsval och sin vardag som student.
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KAPITEL 1

Kost och halsa
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Fragor och svar om kost och hélsa

For manga barn och unga med flerfunktionsnedséattning kan det finnas bade fysis-
ka och kognitiva hinder som férsvarar moéjligheten till god kosthallning. Siv Eliasson
Kurkinen &r dietist pa barn- och ungdomshabilitering och arbetar till vardags med
naringslara, nutrition och kostbehandling. Har svarar hon pa fragor kring kostens
betydelse for halsan hos barn och unga med flerfunktionsnedséattning.

1. Vilka samband finns mellan kost och héalsa?

Niring ar grunden for all utveckling. Det ar inte bara kroppens tillvixt utan dven hjarnan och
andra vitala organ som behdver néring for att utvecklas. God kosthallning ar viktigt for att fore-
bygga sjukdomar. God mat ar ocksa négot som de allra flesta forknippar med njutning och till-
fredstillelse, vilket fraimjar var psykiska hélsa. En naringsrik kost innehaller en kombination av
kolhydrater, fett, proteiner, vitaminer och mineraler. Hur mycket niring vi behover beror pa var
alder, vikt, laingd och &mnesomsittning. Energiatgangen kan vara valdigt olika mellan tvé fysiskt
sett likadana personer, sé det gar aldrig att folja ndgra exakta rekommendationer. For barn och
unga med flerfunktionsnedsittning kan en 1ag daglig fysisk aktivitet samt en hog eller 1ag tonus
péaverka energibehovet.

2. Vad kan dalig kosthallning leda till?

Vi vet att god kosthallning forebygger cancer och diabetes. Men vi vet ocksa att naringsbrist kan
leda till nedsatt immunforsvar och benskorhet. Det kan vara vildigt svart och manga ganger ar
det inte mojligt att dta i kapp det man inte &t igar. Det kan litt bli en ond cirkel, dir ett samre
immunforsvar gor att barnet oftare blir sjuk, vilket gor att matlusten blir sdmre, att barnet tappar
muskelmassa och s vidare. Aven faktorer kring sjilva matstunden spelar in. Om du 4r stressad
nir du ater, sviljer du mer luft och tuggar sdmre vilket leder till en simre matsmaéltning. Att dta
ar att uppleva med flera sinnen, och det ar viktigt att matstunden ar en trygg och lugn stund pa
dagen. For ménga barn och unga med flerfunktionsnedsittning ar det inte s8, och darfor ar det
viktigt att tidigt komma tillrdtta med de problem som kan finnas. Niringsbrist hos de hir barnen
kan dessutom forvirra problem med s6mn, spasticitet och epilepsi.



Fragor och svar om kost och hélsa

3. Vilka problem kan uppsta direkt?

Manga barn med rorelsehinder och flerfunktionsnedsattning har munmotoriska svarigheter som
gor att det dr svart att dta. Det kan handla om nedsatt motorik i lappar, tunga, svalg samt koordin-
ationen mellan dessa. Musklerna i detta omréde kan ocksa vara paverkade av spasticitet. Svérig-
heterna kan ocksi ha med kidnseln i munnen att gora, hur barnet kénner av mat och dryck. Det ar
manga muskler och nerver som ska samarbeta, for att det ska fungera att 4ta och dricka. Problem
med amningen kan vara en tidig varningssignal, eller om det lilla barnet rosslar eller hostar i sam-
band med maéltid. Det kan ocksé finnas en 6verkinslighet for mjolkprotein. En del barn har ocksa
tidiga problem med forstoppning, d&ven om de bara far brostmjolk. Ménga har ocksa problem med
krakningar och sura uppstotningar, sa kallad reflux, vilket skapar stort obehag for att ata.

4. Vilka blir konsekvenserna?

Framfor allt skapar det en psykisk paverkan pa familjen, eftersom det dr en grundlaggande in-
stinkt att f4 i sitt barn mat. For en del familjer kretsar den forsta tiden bara kring att f4 i sitt barn
mat, och det skapar stor oro och upptar all deras vakna tid. En del familjer hittar rutiner kring
amning eller flaskmatning som trots allt fungerar for barnet, andra barn behé6ver en néassond for
att sikra energi och niringstillférseln. Om mamman har bréstmjolk kan denna pumpas ut och
barnet kan fa den via sonden, annars kan dven olika typer av mjolkersattning bli aktuellt. Nar
det ar dags att borja med fastare foda kan nya problem uppsté. Kanske har barnet svart att sitta
uppritt eller att hantera maten i munnen. Om vi ser att barnet inte vixer, bara kan ita till en viss
del, kanske har svart att fa i sig viatska och mediciner, kan en gastrostomi, en knapp pa magen,
vara ett komplement.

5. Vilken hjalp finns att fa?

Det finns mycket hjalp att fa. Till att borja med ar en ordentlig utredning viktig, girna av ett
specialistteam dar barnets ldakare och logoped ingar, och dér jag som dietist ansvarar for kunska-
perna kring maten. Vi miter barnets tillvixt regelbundet och ger sedan kostbehandling utifrn
bedomningen av vad barnet behover, har for svarigheter och vilka problem familjen upplever.
Tillsammans med logopeden tittar vi pa sviljningen. Det ar viktigt att tdnka pa att anpassa matens
konsistens utifran barnets férmaga. Det kan vara lattare att dta sldt mat an mat med bitar i, och
det kan vara lattare att dricka trogflytande vitska. Det finns en méangd varianter nar det géller
kost med olika konsistenser, naringsdrycker, sondnéring och energiberikning av mat.
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6. Vad kan jag som foralder, personlig assistent
eller personal tanka pa?

Som fordlder, personlig assistent eller annan personal ar det viktigt att vara uppmarksam pa for-
andringar i barnets tillvixt eller matintag. Om barnet inte dter alls via munnen, ar det dnda viktigt
att forsoka gora matsituationen till en viktig och fin stund. En liten smakstimulans brukar fungera
for de allra flesta, ibland kanske det bara handlar om att fa en liten gnutta sds i munnen. Detta
tillsammans med matlukt ar positivt for matsmaéltningen. Det finns ocksa sa kallade tuggpasar
som man kan ldgga mat i utan att riskera att barnet svéljer fel. Om barnet ska prova nigot nytt
nar det giller maten ar det viktigt att inte gora andra fordndringar samtidigt, for att kunna se om
forandringen ger onskad effekt. Som dietist ger jag ofta skriftliga och detaljerade instruktioner
eftersom ménga personer ar inblandade i barnets matsituation.

7. Nagra ord pa vagen?

Manga barn och unga med flerfunktionsnedséttning har nedsatt kinsel-, lukt- och smaksinne.
Om de sensoriska banorna ar drabbade &r det extra viktigt att krydda maten, s& att den smakar
ordentligt. Sott, fett och salt 4r smaker som de allra flesta manniskor tycker om. Méanga foraldrar
idag tror att det ar fel att dta just det, s en del i mitt jobb ar att lugna dem. Det finns méanga sitt
att fa i sin narig och det kan se olika ut i olika perioder av livet. En del blir av med sin gastro-
nomi, andra far en senare i livet. Oavsett vilket sa kan gastronomin géra att man kan fokusera
pa det som ar roligt istéllet for att kdnna en stress kring fodointaget. Att dta ska vara sa positivt
som mdajligt och det ar jatteviktigt att fa sitta med nar alla andra ater, &ven om man sjalv ater via
gastrostomi. Att dta ar ocksa att vara tillsammans, det handlar om s& mycket mer 4n maten som
ligger pa tallriken.
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Vad ar en héalsosam kost?

WHO menar att en vilbalanserad kost i kombination med fysisk aktivitet 4r en av grundstenarna
till god hélsa (14). Nar kosten inte ar balanserad kan malnutrition, dven kallat naringsbrist, upp-
std. Detta kan uppsté bade vid undervikt och 6vervikt och innebér att kroppens néaringsbehov inte
uppnas (15). Hos ett barn krévs ett adekvat naringsintag, inte bara for att kroppen ska fungera och
ma bra, utan dven for att vaxa. Detta gor att naringsbehovet kan variera beroende pa hur mycket
barnet viaxer under en specifik period, samtidigt som niringsbehovet varierar mellan olika indi-
vider (16).

Naringsbrist och barn och unga med svar funktionsnedséattning

Forskare (17) definierar naringsbrist hos barn och unga som en obalans mellan ndringsbehov och
ndringsintag som resulterar i samlade brister av energi, protein eller vitaminer och minera-
ler, som kan ha en negativ inverkan pa tillvixt, utveckling eller andra relevanta aspekter. Hos
barn och unga med funktionsnedséttningar kan naringsbrist uppsta av manga olika anledning-
ar(18,19). Det kan bero pa kroppens energiomsittning, svarigheter att dta samt 6kade forluster
av vissa naringsamnen i kroppen (19). Dessutom har vissa barn en begriansning i sitt intag av mat
och/eller liten variation i vad de ater pa grund av ett de endast klarar av att dta en viss typ av mat.
En del barn ar kénsliga for olika typer av smaker och konsistenser eller matvagrar pa grund av
tidigare erfarenheter av svarigheter eller obehag kring méltidssituationen (20—22). Samtidigt kan
inte alla uttrycka vilken mat de tycker om eller ens uttrycka hunger eller mattnad. Nar formagan
att kommunicera hunger eller mittnad saknas lamnas hela ansvaret hos de anhoriga att reglera
matintaget och i sammanliggningsartikeln om kost for barn med CP och svara funktionsnedsatt-
ningar framkom att férdldrarna ofta 6verskattade barnets energiintag vid matningen (18).

Vidare ar det ofta svart att bedoma energi- och naringsbehov for barn med flerfunktionsnedsatt-
ning eftersom de ir en heterogen grupp dar de individuella behoven kan variera (23). Pa grund
av en mindre miangd muskelmassa har barn med svar funktionsnedséttning oftast liagre ener-
giforbrukning i vila. Deras energiférbrukning 6kar sedan beroende pa hur aktiva de dr och om
de #r spastiska eller inte (18). Aven aterkommande infektioner kan 6ka energibehovet (22). Det
finns ocksa indikationer pa att skador i det centrala nervsystemet kan paverka energiregleringen
ikroppen, dven om detta inte har faststallts (18).

Det har visat sig att 13gt niringsintag kan ha negativa effekter p& hur barnets vixer. Aven en be-
gransad formaga i rorlighet och forflyttning kan paverka langdtillvixten da bristen pa belastning
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pa skelettet gor att tillvixten inte stimuleras (24). Det ar darfor viktigt att folja barnets utveck-
ling for att sdkerstilla att naringsintaget ar tillrackligt stort. Vanligtvis anvands tillvaxtkurvor fér
att kontrollera att barn vixer som de ska. Barnets tillvixt och foljsamhet av kurvan dr ocksa en
indikation pa hur niringsintaget ser ut. Det har dock visat sig att det kan vara svart att skapa till-
vaxtkurvor for barn med funktionsnedséattningar, vilket ytterligare forsvarar uppfoljning av deras
tillvaxt och naringsintag (23). Det finns specialkurvor for vissa diagnoser till exempel for trisomi
21, Downs syndrom. For de flesta barn anvénds i klinisk vardag de vanliga tillvixtkurvorna som
aven innefattar Body Mass Index (BMI) for barn. Detta ger majlighet att folja barnet och utvarde-
ra effekterna av de insatser som utfors.

Orsaker till naringsbrist

En av de vanligaste orsakerna till naringsbrist hos barn och unga med svar funktionsnedsittning
ar att de har problem med munmotoriken (21). Detta kan leda till svarigheter for barnet att samla
ihop maten till en "boll” eller "tugga” som ar mojlig for dem att svilja. Det kan dven leda till att
sviljreflexen inte fungerar normalt, vilket i sin tur kan leda till att barnet satter i halsen eller att
maten ansamlas ldngt bak i munnen (18, 22). Problem med munmotoriken uppticks ofta tidigt,
ibland tidigare 4n barnet fr sin diagnos. Detta pa grund av att dessa barn ofta har problem med
att suga och amma redan som spiadbarn. Atsvirigheterna fortsitter sedan vid introduktionen av
fast foda med att de sitter i halsen eller hostar mycket vid maltider. Tydliga symptom pa problem
med munmotoriken ir att barnet dreglar, har svart att svilja, att barnet har svart att behalla ma-
ten i munnen eller hostar nir det dter (25).

En annan atsvarighet for barn och unga med svar funktionsnedsittning ar gastroesofageal reflux,
vilket innebér att 6vre magmunnen inte klarar av att halla tétt s att mat frin magsicken kan
stotas upp i matstrupen. Vanliga tecken pa detta ar att barnet under spadbarnstiden eller smé-
barnstiden kriks upp maten i samband med eller efter méltiden (21, 26). Hos dldre barn kan det
ofta uttrycka sig som brostsmartor (21). Pa grund av gastroesofageal reflux ar det inte alltid moj-
ligt f6r barnet att tillgodogora sig alla naringsamnen d& maten “aker upp” igen (18). Detta leder
ocksa till att barnet inte hinner tillgodogora sig energin fran maten, vilken i vissa fall kan leda till
betydande energiforluster. Reflux &r oftast obehaglig for barnet, vilket kan resultera i matviagran
och ett ytterligare minskat néringsintag. Utéver effekterna pa naringsintag okar reflux dven ris-
ken for att barnet kan fa ner maginnehéll i luftvigarna, vilket i sin tur 6kar risken for att utveckla
lunginflammation (27).
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Overvikt och naringsbrist

Det vanligaste hos barn och unga med neurologisk funktionsnedsittning ar att de ar undervik-
tiga, men en del av dem &r overviktiga (18). Detta kan till exempel finnas hos barn med mycket
nedsatt rorelseférméga som inte har nagra avgérande problem med matintaget. De har alltsi ett
1agt energibehov samtidigt som energiintaget ir hogt, vilket 6kar risken for vervikt. Overvikt kan
dven uppsta vid sondmatning, da ett for hogt energiintag blir majligt pa grund av att allt for stora
energimangder tillférs genom sonden nir atsvarigheterna inte langre begransar matintaget. Ett
barn med ett 14gt energibehov behéver ocksd en mindre mangd mat. En mindre méngd mat kan i
sin tur kan innebdira att intaget av olika naringsdmnen, som vitaminer och mineraler, kan bli for
ldgt med niaringsbrist som foljd. For att kompensera for det 1aga intaget av olika niaringsamnen
Okas ofta matmingden eller mdngden sondniring, vilket riskerar att leda till ett for hogt energi-
intag och overvikt som f6ljd (21).

Konsekvenser av naringsbrist

Forskning (19) har visat att den vanligaste konsekvensen av naringsbrist hos barn var energibrist.
Energibristen hade stor paverkan pa neurologiska funktioner och dessutom okade paverkan pa
tillvaxt efter 6kad motorisk aktivitet. Naringsbristen riskerar att leda till 6kat sjukvardsbehov,
tillvaxthdmning och minskad energi hos barn med funktionsnedsattningar (18, 22, 24, 25). Det
paverkar aven barnet/ungdomens forméga att delta i olika aktiviteter bAde hemma och i skolan
och dirmed dven deras mojligheter till ett socialt liv (28).

Naringsstdd och effekter av detta

Forskning (20, 21) visar att det finns manga olika orsaker till svarigheter vid matintag. Om dessa
orsaker identifierades och behandlingen anpassades till barnet/ungdomens specifika svarigheter,
kunde energiintaget optimeras och 6kad fettmassa kunde uppnés. Det ledde ocksa till minskat
behov av sjukhusvard av de barn och unga som fick behandling for sina svarigheter (20). Det har
dven visat sig att ett forbattrat niringsintag dven kan leda till att barnet/ungdomen far en 6kad
tillvaxt, forbattrad livskvalitet, minskad spasticitet och forbattrad sarlakning, for att nimna négra
av de positiva effekterna (18).

Eftersom barnets svérigheter nar det giller kostintaget kan variera beroende pé diagnos och indi-
viduella behov finns rekommendationer om att barn och unga med funktionsnedséttningar ska fa
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stod med kostintaget av ett multidisciplinart team med bland annat ldkare, dietist, sjukskoterska,
logoped, arbetsterapeut och andra typer av yrkesgrupper beroende pa det enskilda barnets behov
(25, 29). Pa detta sitt kan orsaken till naringsbristen bade upptiackas och behandlas (18).

Matintag via munnen

Arbetsterapeuter och logopeder kan ge rad kring positionering vid maltid, olika typer av hjalpme-
del for att underlatta matintag via munnen, samt behov av konsistensanpassning av maten (18).
Matintaget via munnen kan bibehéllas hos barn dar risken for att de sitter i halsen dr 1ag. Utover
en korrekt positionering och praktiska hjalpmedel kan det finnas behov for konsistensanpassad
mat (18, 25). Maten kan mixas for att undvika klumpar och fortjockningsmedel kan underlétta
sviljningen av vatskor (22). Vidare kan maten energiberikas pé olika sitt, vilket leder till att en
mindre mangd mat maéste intas for att uppna ett tillrackligt energiintag (18, 25). Naringsdrycker
kan ges som komplement, vilket kan 6ka bade intaget av energi samt olika typer av naringsam-
nen. Valet av naringsdryck kan anpassas utifrdn barnets behov och underlitta intaget av bade
energi och naringsamnen (20).

Vissa barn har en ¢kad kinslighet for matintag via munnen, det vill sdga hypersensitivitet. For
dessa barn kan det vara ett alternativ att arbeta med att minska kénsligheten for att gora méltiden
enklare och mer trivsam for barnet. Har dr de anhorigas kunskap kring vilken mat barnet tycker
om och klarar av att dta, hur barnet och familjen vill ha det i méltidssituationen avgérande. Dessa
aspekter blir 4n mer viktiga att ta hiansyn till om barnet har begrinsade mgjligheter att kommu-
nicera. Insatserna kring nutrition bor anpassas sa att maltiden upplevs som trivsam. Det dr dven
viktigt att insatserna anpassas for att forbattra barnets delaktighet i det sociala livet forbéattras
(22).

Naringsstod vid otillrackligt matintag via munnen

Nir matintaget via munnen inte racker for att ticka naringsbehovet, om tiden for att mata barnet
ar mycket 1ang eller om risken for att barnet drar ner maten i lungorna ar stor, bor sondnéiring
inforas (18, 30,3 1). Vid ldngvarig anviandning av sondniring rekommenderas en gastrostomi, en
“knapp”. Knappen mojliggor att sondnéaringen kan ges direkt i magsicken via spruta eller slang,
till skillnad fran en nassond dar en slang fors genom nésan ner i magsédcken. Risken att en sidan
sond dras ut av barnet ir stérre dn vid sondmatning med knapp. Dessutom upplevs knappen
bekviamare d& nassonden ofta ar forknippad med obehag for barnet (18). Nassonden kan anvin-
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das nir niringsintaget behover stottas under kortare tid, exempelvis vid sjukdom (30). Vid an-
vandningen av en nassond riskerar matintaget via munnen att minska pa grund av obehaget som
uppstér, till exempel kan det kan vara obehagligt for barnet att svélja da sonden retar i svalget
(22). Barn som har problem med munmotoriken dr de som oftast beh6ver en knapp for att stodja
naringsintaget. (25).

Tanken med sondmatningen ar att minska pressen pa att matintaget via munnen ska téacka bar-
nets energibehov. Sondmatningen blir basen for barnets niringsintag medan det som barnet far i
sig via munnen istéllet blir en positiv upplevelse, bade som en smaksensation men dven en positiv
upplevelse sett ur ett delaktighetsperspektiv. Vanligtvis innebar alltsi en gastrostomi inte att bar-
net inte langre ska fa dta ndgot via munnen, utan att de tack vare knappen endast ska behova édta
s mycket de sjdlva kan och istillet uppleva matsituationen som négot trevligt (22).

Vid sondmatning kan olika metoder anvindas beroende pa barnets behov. Om barnet ar aktivt
kan bolusmatning vara ett gott alternativ, da detta mest efterliknar matintaget vid intag via mun-
nen. Detta underldttar for barnet att ha mojlighet att delta i dess aktiviteter och ger dem en 6kad
frihet i dess vardagliga liv. Bolusmatning innebir att sondnéringen ges pa ett siatt som liknar mal-
tider vid olika tider under dagen och begrinsas till dessa. Om barnet kan dta bra under dagarna,
bara inte tillrackliga méngder, kan matintag pa kvéllen via sond, gastrostomi eller knapp vara ett
alternativ di det inte gor dem maétta och férsdmrar aptiten under dagen (22). Barn som har myck-
et svart att ata pa grund av att de till exempel drar ner maten i luftréren och dessutom har svért
att tolerera bolusmatning pa grund av till exempel reflux, kan istéllet f& sondniring kontinuerligt

(25).

Inforandet av sondmatning via en knapp hos barn med funktionsnedsattningar har inte bara visat
sig forbattra nutritionsstatusen men ocksa 6ka barnets livskvalitet och minskat tiden f6r matning
(18). Knappen kan ocksé forenkla administrationen av medicin for dessa barn da ménga medici-
ner kan ges genom denna (30).

Beslutet att sitta in en knapp kan ibland upplevas som jobbigt for barnets foraldrar (18). De kan
uppleva det som ett misslyckande att de inte sjilva lyckas tillgodose barnets behov (25). Det har
visat sig att foraldrar oftast tycker att sjalva beslutet att sétta in knapp ar svarast, men att det blir
en lattnad efter att den vl satts in. Beslutet kan vara svart for fordldrarna att fatta da det upplevs
som en mekanisering av matningen och att de fir ge upp den sista kianslan av "normalitet” i och
med beslutet att sdtta in en knapp. Vidare upplever en del fordldrar en kénsla av att virden nu
inte langre hade nagot hopp om att barnet kunde ita sjélv, vilket ses som en tydlig forsamring i
barnets tillstdnd. Samtidigt ser andra fordldrar det som ett naturligt steg i behandlingen av barnet
och upplever inte beslutet lika svart som andra.
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Intervjuer (32) med anhoriga till barn som forsetts med knapp visar att méltidssituationen fore
knappen ofta upplevdes som stressig och otrevlig av bidde anhoriga och barnet. Det framkom
vidare att anhoriga kunde kdnna att de tvingade barnet att dta for att de skulle fa i sig tillrackligt.
Nir en knapp borjar anvindas sags detta som ett slut pd kampen for ett tillrackligt matintag via
munnen. Anhoriga upplevde dessutom att barnets kénslighet vid och i munnen minskade nar
kampen for ett matintaget via munnen upphorde, att barnet blev mer 6ppet for att pussas, da
det inte lingre “attackerades” med mat mot munnen. En annan positiv upplevelse som foraldrar
namnde var att knappen gjorde det majligt att barnet kunde sitta med nar resten av familjen at
middag. Barnet kunde samtidigt erbjudas smakstimulans av maten de andra at, utan att det ska-
pades tvang och stress kring maltidssituationen (32).

Liksom vid alla ingrepp finns det risker med gastrostomier till exempel olika typer av infektioner
och kinslighet vid matningen som reflux, men gastrostomier ses 6verlag som ett mycket sakert in-
grepp. Forskningen har dessutom visat varierande resultat betriffande gastrostomiers paverkan
pa uppkomsten av reflux hos barnen, da det rdder osidkerhet om risk for reflux efter en gastrosto-
mi hos barn ir lika stor som hos vuxna (30). Vissa foridldrar har ocksd mott fordomanden pa
grund av att den sociala interaktionen med barnet gatt férlorad vid matningen. Trots svarigheter-
na som kan uppsta ar anhorigas upplevelser av knapp hos barn 6verlag positiva, da den har lett
till att anhoriga upplever att barnen blivit piggare och friskare (32). Aven en annan studie (33) har
visat att fordldrarnas upplevelser av gastrostomier var positiva pa grund av kortare matningstider
och en minskad oro for barnets hilsa. Vidare tyder resultat pa att de fordelar som uppnés genom
ett adekvat naringsintag 6verstiger nackdelarna som kan uppsta vid en gastrostomi nar det géller
barnets fysiska hilsa (21).

En del barn kan med tiden lira sig att 4ta via munnen och da kan gastrostomin successivt avveck-
las. For att detta ska vara mojligt kravs att barnet sjalv borjar d4ta mer 4n smakportioner minst en
gang om dagen och att barnet dr medicinskt stabil. Detta innebar att barnet inte bor lida av reflux
eller liknade som leder till obehag, vilket kan forsvara upptrappningen av matintaget via munnen.
Nair 6vergangen till matintag via munnen har genomforts har det visat sig att barnet eller ungdo-
men har en god tillvixt och att upplevelsen av att dta ar positiv (34).

Oavsett vilka behov barnet har nar det giller stod for naringsintag, om det ar ett forbattrat oralt
intag eller en knapp, har det visat sig att aktiva behandlingar som &r specificerade efter barnets
behov, kan signifikant forbattra inte bara naringsstatus, utan dven barnets livskvalitet och energi
for att delta i sociala aktiviteter (20, 21).
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Tre saker att sarskilt lyfta fram i kapitlet om kost

« Viktigt att se till varje barns unika behov.

« Mat handlar inte bara om néring utan dven om att kunna vara en del i den sociala
interaktionen vid maltiden.

+ Det finns manga olika typer av naringsstod som kan ges utifran barnets/ungdomens
behov. Naringsstodet bidrar inte enbart till 6kat niringsintag utan kan dven ge upp-
levelsen av 6kad livskvalitet.
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Fragor och svar om munhélsa

For manga barn och unga med svar funktionsnedséattning kan det finnas bade
fysiska och kognitiva hinder som férsvarar moéjligheten att uppna en god munhal-
sa, aven kallad oral halsa. Asa H Larsson &ar specialist inom barn- och ungdom-
standvard och verksam pa Odontologiskt kunskapscentrum i norr — ett centrum
for sallsynta diagnoser och tandvardsfragor i Umed. Har svarar hon pa fragor om
munnens betydelse fér hilsan hos barn och unga med svar funktionsnedséttning.

1. Vad ar munhalsa?

Munhailsa, eller s& kallad oral hilsa, brukar definieras utifran mojligheten att kunna prata, le, luk-
ta, smaka, berora, tugga, svilja och visa kénslor genom ansiktsuttryck, utan smirta och besvir.
Munnen speglar hur du mar och avslgjar om det finns en obalans i immunférsvaret. Munsar ar
ett exempel som kan sdga nigot om personens allmintillstdnd. I Sverige blir alla barn kallade till
ett besok i tandvérden vid ett &rs dlder. Dar gors en riskbedomning for framtiden. Om barnet har
en flerfunktionsnedséttning som pa sikt kan orsaka svara problem med munhélsan kan familjen
fa en remiss till en specialistklinik for barn- och ungdomstandvéard. Manga kliniker har ocksa ett
nira samarbete med barnhabiliteringen genom oralmotoriska team som kan utvirdera barnets
munmotorik.

2. Vilka problem kan uppsta?

For barn och unga med flerfunktionsnedséttning kan ménga hinder finnas, som p4 sikt kan leda
till d&nnu fler svérigheter. Manga kan ha motoriska begransningar som gor det svirt att stinga
munnen helt, vilket kan leda till problem med dregling och munandning. Att andas, tugga och
svilja utan att sitta i halsen eller att maten hamnar fel kan ocksa vara en utmaning. Om jag har
svart att stinga munnen eller munandas blir slemhinnorna paverkade och tinderna lattare utsat-
ta eftersom de ligger torrt. Vid inaktivitet eller flerfunktionsnedsittning ar det ocksé lattare att
drabbas av svamp i munnen. Svampproblem kan ocksé orsakas av olika likemedels paverkan pa
munnens normalflora. Ett annat vanligt problem ar att innehall frin magsédcken lacker uppat, s
kallad reflux. Detta kan ge fratskador pa tinderna.
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3. Vad kan hénda pa lite lingre sikt?

Om det finns fysiska hinder som till exempel att det ar svért att vara stilla eller att jag har hog
tonus som ger spanda kikar, kan det vara svart att komma 4t att gora rent. Barn som har svart
att dta sdkert via munnen brukar fa en gastrostomi, en genvag till magsécken, som kompletterar
eller helt ersatter fodointaget via munnen. Om jag inte dter med munnen kan jag pa sikt forlora
beroringssensoriken omkring och i munnen, vilket kan innebira att jag blir 6verkénslig och far
en stark kriakreflex. Sensoriken behover da uppréatthéllas pa annat satt. Nar vi ater med munnen
trycker vi omedvetet upp tungan i gommen, men om vi bara ater via gastrostomi kan kidken vixa
ogynnsamt pa grund av den 1aga aktiviteten. Tandsten pa tuggytorna ar en annat vanlig effekt nar
vi inte dter via munnen.

4. Vilka andra hinder kan finnas?

Tandldkare traffar ibland familjer dir det finns ett komplicerat férhallande till mat. Barnet har
kanske haft svart att dta i borjan av livet och fordldrarna har darfor hamnat i en situation dar det
blivit svart att sdga nej till smadtande. Manga av dessa barn utvecklar karies tidigt. Det medfor
en kinslig balansgang for tandlakare inom tandvarden, det ar ju livsviktigt att barnen ska &dta for
att kunna ga upp i vikt, men samtidigt vet vi att regelbundna maltider ar battre for munhilsan pa
sikt. En annan kénslig situation uppstéar nir personliga assistenter eller personal berittar att de
avstar att borsta tdnderna for att barnet eller ungdomen inte vill. Detta dr missriktad vilvilja. Att
hjilpa till med munhygien kan vara kénsligt, personalen tycker kanske att de kranker barnet eller
ungdomen, men det ir tvirtom, barnet kan fa 6kad risk for ohélsa om det inte far hjalp.

5. Hur kan hinder och svarigheter férebyggas?

Forst och framst, 4ven om det kan l14ta hért: Du som foralder maste véga ta striden med ditt barn,
tinderna behdver borstas! Be om hjilp av tandvarden pé din ort for att hitta rutiner och hjalp-
medel. En bra grund ar regelbundna maltider samt att borsta tdinderna med fluortandkram tvé
ganger om dagen, gidrna med en eltandborste med roterande huvud, for att forebygga problem
och slippa operationer och ingrepp pa sikt. For barn och unga som inte dter alls via munnen kan
det vara nodvindigt att gora rent flera gdnger per dag, da bakterier som samlats i munnen inte
sviljs ned pa samma sitt. Man kan da rengéra munnen med blota svabbar. Det kan ocksé vara bra
att smorja munnen med munspray, gel eller solrosolja om barnet har torra slemhinnor.
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6. Tips pa bra hjalpmedel?

Om det ar svart att komma &t och borsta tdnderna finns det olika sitt att hjilpa barnet att 6ppna
munnen, till exempel bitstod eller munvinkelhéllare. Det finns helt smakfri tandkram och tand-
kram med mindre 16dder samt tandborstar med dubbla huvuden sé att tandborstningen goras
mer effektiv. Ett annat tips for att skapa lugn och trygghet ar att inte vilja badrummet f6r tand-
borstning. Prova istillet i soffan eller singen, dar barnet kan halvsitta uppbackad med kuddar i sa
kallat solstolsldge. En laslampa ger bra ljus, saccosick kan ocksé ge bra stod runt om. Férberedel-
ser med alternativ kommunikation, till exempel bildstéd, dr ocksa av vikt. For barn som utvecklat
kinslighet ar det viktigt att barnets logoped utreder vilka behov som finns tillsammans med ett
oralmotoriskt team. Till att borja med brukar man f4 ett program for munmassage. Hjalpmedel
for detta kan vara fingertutor, vibratorer eller en vanlig eltandborste.

7. Nagra rad pa vagen?

Det finns en rad hjalpmedel for att frimja god munhilsa hos barn och unga med flerfunktionsned-
sdttning. Forutom dem som ndmnts tidigare finns det till exempel gomplattor som kan stimulera
munmotorik liksom olika hjalpmedel for tuggtraning. Det finns 4ven ndgot som kallas munskarm
som kan minska dregling, trina sviljfunktion samt 6ka mdjligheten att stinga munnen, samt
munsvabbar som gor det littare att gora rent. Forutom barnets logoped och ett oralmotoriskt
team kan tandldkare ibland dven ha kontakt med barnets habiliteringsldkare. Ibland kan det vara
tal om att gora en undersokning eller behandling i narkos, och d4 forsoker tandlikare gora det i
samband med att barnet ska sovas av andra orsaker. Tandldakarens uppgift ar att ge rad och skapa
goda munvéardande rutiner tillsammans med foraldrar och personliga assistenter.
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Vad ar vart att veta om munnen?
Vad ar oral halsa?

Enligt WHO:s definition ar oral hilsa nodviandig for den allminna hilsan och personens vil-
méende. Munhilsan paverkar dven personens livskvalitet och definieras som ett tillstand fritt
frdn mun- och ansiktssmirta, munsjukdomar och tillstdnd som begriansar individens kapacitet
att bita, tugga, le, prata samt att vara en psykosocialt vilméende individ (35). Den internationella
tandlakarorganisationen FDI (36) vill podngtera den orala hilsans del i den allminna hilsan. Att
oral hilsa inte ar en fristiende del utan har en stor betydelse for personens allménna hélsa och
vilbefinnande. Utan en god munhilsa fungerar kroppen oftast simre med till exempel smérta i
munnen som kan leda till simre tuggformaga, vilket i sin tur leder till sviljning av bitar som inte
ar tillrackligt vil tuggade. Allt detta kan i sin tur leda till 6kad risk for kvivning och/ eller magpro-
blem. FDI verkar for att 6ka medvetenheten om de olika dimensionerna av oral hélsa och darige-
nom stirka patienten genom att bland annat bekrifta individens véarde, kdnslor och forvantningar
angdende den orala hilsan.

Funktion: Smérta/Obehag:
Tugga, bita, svélja Akut
Tala Kronisk

Oral halsorelaterad livskvalitet

Psykosociala aspekter: Sociala aspekter:
Utseende Intimitet/narhet
Sjalvkansla Kommunikation

Social interaktion

Figur 1: Oral hdlsorelaterad livskvalitet (37).
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Hinder pa vagen

Det finns manga hinder att 6vervinna for att en person ska ha en god munhilsa. Hindren kan
finnas pa individ, organisation och samhéllsniva (38).

Individ: Brist pa insikt om sina behov av tandvard, rddsla samt psykiska och/eller fysiska
begrénsningar.

Organisation: Brist pa tillganglighet av god tandvard pé grund av personalbrist, geografisk pla-
cering, bristfillig kunskap om omhéandertagande och forméga att vara lyhord gallande patienters
sdrskilda behov, brist pé aktuell forskning, samt attityder angdende behovet av en god munhalsa.

Sambhdille: Statens brist pa politisk vilja, bristande resurser och ldga prioritering for att fraimja en
god oral hilsa.

Oral sjukdom beror till storsta delen pa bristande munhygien och ett for stort eller frekvent intag
av kolhydratrik kost (39). Barn med funktionsnedséattningar har i stérre omfattning obehandlad
karies dn barn utan funktionsnedsittning (40,41). Tidigare behandlades barn med funktionsned-
sattning oftare med tandborttagning dn med lagning av tanden (40). Mal inom tandvarden ar att
komma med en tidig intervention for att ge stod till forandring for att frimja den orala halsan.
Med ritt stod till fordldrar och assisterande personal kan familjen i de flesta fall klara av att skota
barnet/ungdomens orala hélsa pa ett bra satt.

Bemotande och kommunikation

Foraldrar och assisterande personal dr de som biast kan ge tandvardspersonal rdd om hur det
enskilda barnet och ungdomen med funktionsnedséttning ska bemotas. Att samtala med tand-
vardspersonalen infor ett tandvardsbesok kan vara av varde for att bemotandet ska bli s& bra som
mojligt.

Idag finns ménga hjalpmedel som underléttar i kontakterna med tandvarden. I Sverige har olika
bildstod utvecklats sedan 1990-talet (42—45). Tva exempel pa bildstod pé internet dr "Munvérd
i bild” (46) och webbplatsen www.bildstod.se. Andra former av bildstod som kan anvindas av
personer med nedsatt formaga att kommunicera ar till exempel Alternativ och Kompletterande
Kommunikation (AKK) (47) eller Piktogram (48) dar det aven till viss del finns tandvardsbilder.
“Tecken till hjalp i tandvarden” frdn Mun-H-Center (49) kan ocksa vara ett stod for kommunika-
tionen.
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Aven tidsangivelse med timer, dggklocka, tidmattstock, sandur eller via vanlig smart telefon kan
hjalpa till med att fa barnet eller ungdomen att forsta hur lang tid behandlingen kommer att ta.
Mun-H-Centers tillhandahaller dven information om séllsynta diagnoser och hur de kan paverka
munbhilsa, bettutveckling och orofacial funktion. Informationen finns p4 Mun-H-Centers webb-
sidas.

Uppfattning om oral héalsa

Barnets eller ungdomens uppfattning om sjukdom i munnen &r oftast relaterat till en kénslo-
missig upplevelse, som att en tand ar 16s, att tandkottet bloder eller att nagot gor ont. Karies
ar en sjukdom som inte alltid kdnns utan istillet upptacks av tandvarden via undersékning och
rontgen. Tandvérden har ibland svért att na fram med budskapet om sjukdom och vardbehov
och barnet eller ungdomen har ibland svart att ge uttryck for sin egen upplevelse (38). Att tyda
barnet eller ungdomens besvar frin munnen kan med andra ord vara svart eftersom besvaren kan
uttrycka sig pa olika sitt dir till exempel smirta kan ge fordndrat beteende och barnet ibland blir
utatagerande. Nar barnet borjar tappa sina mjolktander (tandvixling) kan det ge en 6kad salive-
ring och bitbenigenhet (50).
Individens egen bedomning
Upplevd Halsa

|

Professionens
bedémning

o

Oralt frisk Oralt sjuk

Upplevd Ohalsa

Figur: Modifierad modell for barnet/ungdomens uppfattning om oral hdlsa (38).

5 http://www.mun-h-center.se/information-och-utbildning/mhc-appen/
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En god munhilsa kan paverka barnets eller ungdomens fysiska, sociala och emotionella livskva-
litet (51). Idag finns det ocksd en 6kad medvetenhet om att detta (52). Att tinderna och munnen
ser bra ut, att barnet eller ungdomen har en bra munhygien och munhélsa ar viktigt i kontaken
med andra, till exempel vid pussar och kramar. I samarbete mellan barnet eller ungdomen, fa-
miljen och tandvarden uppréttas mél avseende den orala hdlsan. Funktion och estetik (tindernas
placering/lage samt mdjligheten att tugga) bedéms under uppvixten och behandling ges utifran
barnets eller ungdomens behov.

Nutrition

Kostrad fran sjukvarden ar till for att barnet ska ma s bra som mojligt utifran sina forutsattningar.
Det som sillan beaktas dr att risken for karies okar vid frekvent matintag och att risken for
karies varierar beroende pa vilken mat barnet far. Ju oftare mat och dryck intas via munnen
desto storre risk for karies eftersom pH-virdet sdnks och det i sin tur ger en gynnsam miljo for
kariesbakterierna (53).

Fysiska funktionsnedsattningar som till exempel generell muskelsvaghet kan begransa barnets
formaga att tugga. Om det finns risk for att barnet p grund av sin nedsatta forméga att tugga
maten inte far tillrdcklig mangd naring blir dietist fran barnkliniken inkopplad. Hog tonus och
spasticitet kan ocksa paverka tuggférmégan negativt eftersom det kan vara svart att styra tungan
till att fora maten fran sida till sida i munnen for tuggning, nagot som barnet annars lar sig redan
11.5—2 ars alder (54).

Nutritionsproblematik kan vara en stor del av vardagen hos barn med flerfunktionsnedséttning.
En del barn eller ungdomar har problem med sura uppstétningar till foljd av att 6vre magmunnen
inte sluter tétt. Sura uppstotningarna eller frekventa krikningar kan ge fratskador (erosioner)
pa tianderna. Vid krikningsbenidgenhet rekommenderas att skélja munnen med bubbelvatten,
ett mojligt hjalpmedel ar att anvind svabbar. Frén tandvirden ges rekommendationer om att
undvika Ramlosa de forsta aren eftersom den hoga fluorhalten i Ramlésa kan ge 6kad risk for
fluorflackar pa tinderna (55).

Att framja munhélsa och oral motorik

Barnens sitt att uppticka varlden i spadbarnsaldern handlar om att ta intryck via munnen; sma-
ka pa klossar, leksaker, smakportioner, dryck. Med en flerfunktionsnedsittning ar barnet beroen-
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de av andra for att upptécka varlden och att klara av sin munhygien. For att skapa forutsattningar
for god munhélsa tranar foraldrar och vardpersonal barnet i att tolerera tandborstning och i vissa
fall att anvinda tandborste och sd sméningom tandkram regelbundet.

For att frimja barnets munmotorik kan det vara en fordel att borja med beroringstraning tidigt
(56). Om barnet behandlas med gastrostomi, det vill sdga sond eller knapp pa magen, blir ak-
tiviteten i och runt munnen lagre och munnen blir dirmed mer kinslig. Inom tandvarden ges
rekommendationer om att arbeta med fingerborste och munmassage for att barnet inte ska upp-
leva berdring som nagot obehagligt pa sikt (56). For att barnet inte ska tappa mat- och sma-
kupplevelser uppmanas fordldrar att ge barnet smakstimulans som i vissa fall gar att 6ka till sma
smakportioner. Endast vid fara for att barnet/ungdomen ska f& ner maten i luftvigarna avstar
man helt frin smakstimulans via munnen. Bedomning och utformning av olika traningsprogram
utvecklas oftast i samarbete med logoped. Utvarderingsverktyg av oralmotorisk formaga (NOT-S)
finns att tillgad pdA Mun-H-Center®. Om ett barn har funktionsnedséttning som paverkar formégan
att tugga och dta bor en bedomning utforas for att avgéra om barnet behéver négot oralmotoriskt
hjalpmedel. Effekten av oralmotorisk traning for barn med olika funktionsnedséattningar ar hogst
individuell och har visat sig svart att méta (57,58).

Egenvard

Grunden for god munhélsa ligger i anvindning av tandborste och tandkrdm. Tandborstning av
tdnderna ska ske fran forsta tanden med ytterst lite fluortandkram pé framre strdna pa tand-
borsten. Det finns flera olika tandborstar pa marknaden men det har visat sig att anvindning
av eltandborste ger de renaste tinderna, forutsatt att barnet eller ungdomen tolerera detta (59).
Ett annat alternativ ar tandborstar som har borst i 3 vinklar. Assisterande personal och foraldrar
till barn med flerfunktionsnedséttning kan vara beroende av olika tandvérdshjalpmedel for att
underldtta skotseln av barnets munhygien. Greppforstoring pa vanlig tandborste, eltandborste,
bitstdd dr nagra av de hjalpmedel som kan anviandas’. Bildstod for att se hur man ska borsta ges
ofta ut fran den specialiserade barn- och ungdomstandvérden.

Inom tandvarden riskbedoms varje patient avseende sannolikheten for att fi tandlossnings-
eller kariessjukdom (60—62). Ibland ir svarigheterna med att halla rent pa egen hand eller med
stod av assisterande forilder eller personal for stora. I samrad med patient, férdlder och assisten-
ter laggs ett forebyggande program upp for att en sd god munhélsa som méjligt ska kunna upp-

6 http://www.mun-h-center.se/information-och-utbildning/mhc-appen/

7 http://www.mun-h-center.se/hjalpmedel/
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ratthallas. Detta kan innebéra frekventa besok i tandvarden for att efterhélla tandstensbildning
eller ge stod med fluortillskott efter en professionell tandrengoring.

Fluor

Fluor anvénds for forebygga karies och dr det Amne som har betytt mest for att forstarka tdnder-
na och minska antalet hal och anviandningen av fluortandkram haft stor betydelse for detta (63,
64). Efter en systematisk kartlaggning och granskning av systematiska 6versikter inom barn- och
ungdomstandvarden vet vi att det finns stark evidens for att daglig anvindning av fluortandkram
forebygger karies. Fluor ges i olika beredningar beroende pa hur vil patienten kan samarbeta.
Ibland ar smakkansligheten stor, for dessa personer rekommenderas smakfria alternativ. Tand-
véarden har tillgang till fluorpreparat med hogre koncentration dn de som anvéands for egenvard.
Extra fluor ges pé indikation om 6kad risk for karies foreligger (65).

Hjalpmedel/behandling

Om barnet har forhojd aktivitet i musklerna runt munnen och i tungan kan det ge oonskade
effekter. TAnderna kan slitas snabbt pa grund av tandgnissling, sa kallad bruxism och da kan en
bettskena vara bra att anvianda (66). Beroende pa nar aktiviteten 4r som mest uttalad anvinds
bettskenan pa dygns- eller nattbasis. Bitskydd kan utformas om barnet har utvecklat ett sjalvska-
debeteende muskelkramper och till vissa barn ges botoxinjektioner for att minska risken med att
bita sig sjilv eller pa olika féremal (67, 68). Beroende pa den tonusproblematik som barnet har
kan olika insatser frin tandvarden i samarbete med Habiliteringsteamen vara nédvéndiga (69).

Tandernas sitt att komma upp i munnen péverkas av arv och pé ansiktsmusklernas paverkan.
Beroende pa muskelstyrka och aktiviteten i och runt munnen (tunga och ldppar) kan tinderna
vinklas &t olika hall, tungans kraft och position har stor pédverkan pa tandernas stillning. Om de
fysiska forutsattningarna ar bra nog for att genomfora en tandstéllningsbehandling erbjuds detta
inom den organiserade barn- och ungdomstandvarden. Alla har ritt till en bedomning f6r detta
vid en konsultationstid hos sin ordinarie tandldkare i samarbete med en tandregleringsspecialist
riktlinjer (770).
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Sedering-lugnande lakemedel i tandvard

Ambitionen i tandvarden ar att kunna utfora en visuell inspektion med spegel, sond och tand-
borste utan att barnet eller ungdomen ska kdnna obehag eller radsla. For ett barn/ungdom med
en flerfunktionsnedsittning dr det inte alltid moéjligt (40). Oavsett funktionsnedséttning ska bar-
net ha mojlighet att ta beslut om hon eller han vill vara med om en tandbehandling eller inte. For-
dlder eller vardnadshavare tar beslut i de fall som mognad och intellektuell funktionsnedséittning
séitter begransningar.

Om spasticitet, oro eller ofrivilliga rorelser gor det svart att utfora en undersokning och behand-
ling kan lugnande medicin vara ett stod. Medicinen gor i de flesta fall att barnet/ungdomen blir
lugn och avslappnad samt att oron blir mindre pétaglig. Om barnet/ungdomen anvinder andra
kramplosande och lugnande mediciner regelbundet kan dosen uppregleras i samrad med ldkare
istallet for att tandvarden ger ett liknande preparat. Sedan 19770-talets borjan har lustgas anvénts
i tandvarden, vilket ocksa kan ha en lugnande effekt (71, 72).

For barn/ungdomar med svér flerfunktionsnedsittning som inte klarar av konventionell tand-
vard ar tandvardsbehandling under narkos det enda alternativet. Behandling under narkos gors i
nira samarbete med Specialisttandvard for barn- och ungdom dar en specialisttandlakare lagger
upp en terapiplan om vad som behover goras. Om funktionsnedsittningar dr av sédan omfattning
att en undersokning inte kan goras i en konventionell tandklinik bedomer specialisttandvarden
hur ofta det ar nodvéndigt med s6vning. Barnets allménhalsa avgér om barnet ska sovas eller f&
tandvard under andra former. Vissa funktionsnedsattningar kan begriansa mdjligheten till s6v-
ning pa grund av riskerna med narkosmedlens paverkan pa andningen. S6vning samplaneras ofta
med Ovriga specialiteter inom sjukvarden for att halla nere antalet s6vningstillfallen f6r barnet/
ungdomen. Om kost- och munvardsvanor fungerar vil dr malet att inte behova s6va barnet mer
an var tredje ar under tiden i den organiserade barn- och ungdomstandvarden (770).

Lakemedels paverkan pa oral héalsa

Det finns flera likemedel som kan péverka munhélsan (73). Det som &r viktigt att veta dr om de
mediciner som intas ger muntorrhet som i sin tur kan péaverka till exempel kariesrisken. Tandvér-
den har oftast goda kunskaper om vilka likemedel som ar viktiga att halla under bevakning. Vissa
epilepsimediciner kan ge tandkottstillvaxt och en del astmamediciner kan innehalla mjélksocker,
laktos som bararmolekyl. Tandvarden rekommenderar darfor att munnen skoljs med vatten efter
anvandning av inhalator.
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Tre saker att sarskilt lyfta fram i kapitlet om oral héalsa

» Prioritera munhygien och 1at det ta tid att skota munhalsan. Munhalsa ar lika viktigt
som att skota hygienen for resten av kroppen. Munnen speglar hur hela kroppen maér.

« Etablera goda kostvanor och munvérdsvanor i tidig alder som barnet eller ungdomen
sedan foljer over tid.

« Kvalitetssakra hur borstningen fungerar genom att skriva Loggbok dar antal tillfallen
per dag som barnet/brukaren far tandvéard noteras. Da ar det ocksé lattare att kommu-
nicera till tandvarden nér nagot inte star ratt till i munnen.
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Somn och halsa
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Fragor och svar om somn och hélsa

For manga barn och unga med svar funktionsnedséattning kan det finnas bade
fysiska och kognitiva hinder som férsvarar moéjligheten till god sémn. Ann-Kristin
Olund ar habiliteringslékare och forfattare till boken Medicinsk omvardnad vid sva-
ra flerfunktionshinder. Har svarar hon pa frAgor om sémnens betydelse for halsan
hos barn och unga med flerfunktionsnedséattning.

1. Varfor sover vi?

Vi sover for att aterhdmta oss och vi tillbringar nistan en tredjedel av vart liv sovande. Vart somn-
behov ar individuellt, s& svaret pa hur linge man ska sova ar ”sé lange jag behover for att kianna
mig utvilad”. Det finns stora individuella skillnader, men ett nyf6tt barn kan sova upp till 20
timmar uppdelat 6ver dygnet och en vuxen person kan klara sig pa sex timmar. Vart somnbehov
byggs upp under dagen, vid l4ggdags ar det som storst och direfter avtar det under natten. Hur
mycket av hormonet melatonin som frisitts avgor hur sémniga vi blir. Produktionen av melatonin
ar beroende av hur mycket dagsljus som 6gats nathinna fangar upp. Utsétts vi for mindre dagsljus
okar nivéena av melatonin och vi blir tréttare. Vi behover dagsljuset for att f4 en dygnsrytm. Me-
latoninet paverkas ocksa av var synférméga. Nar vi har sovit ett tag minskar behovet successivt
och vi sover allt lattare.

2. Varfor ar somn viktigt for halsan?

Somnen aterstéller oss och ar viktigt for att ge hjarnan vila och aterhdmtning. Andningen blir
l&ngsammare, var hjartfrekvens och vart blodtryck sjunker, och &mnesomsittningen gér pa lag-
varv nar vi sover. Somn ar en energisparande process och vi vet att produktionen av stresshormo-
ner minskar. Samtidigt aktiveras immunforsvaret och celler repareras och aterstalls. Tillvaxthor-
mon, som &r sarskilt viktigt under uppvaxtéren, utséndras i bérjan av natten. Hjarnan bearbetar
och sorterar dagens intryck. SOmn &r en aktiv process dar gener, minnesfunktioner och synapser
repareras och styr fysiologi, fodointag, temperatur, hjartrytm, muskeltonus, hormonproduktion,
glukos- och fettomsattning. Vi sover helt enkelt for att kunna fungera néar vi ar vakna.
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3. Vad kan dalig sémn leda till?

Somnbrist paverkar vart sociala samspel och var psykiska och fysiska hilsa. For lite sémn forsam-
rar motstandskraften mot infektioner och gor oss irriterade, kianslomassigt instabila och ibland
overaktiva. Somnbrist leder ocksa till samre funktion dagtid d& uppméarksamhet, minne och in-
larning férsamras. Det dr ganska vanligt att sm& barn har somnproblem och vanliga orsaker kan
vara forstorade polyper, halsmandlar, 6ronproblem eller allergier. Vid flerfunktionsnedséttning
kan dock orsakerna vara fler och komplexa. Ofta handlar det om en kombination av orsaker. Kon-
sekvenserna av dalig somn kan da forvarra grundtillstdndet, till exempel forvarra epilepsi, vilket
skapar en ond cirkel. Darfor ar det av storsta vikt att forséka komma till ratta med problemen sa
tidigt som mojligt.

4. Vilka hinder kan finnas f6r god s6mn?

Om jag har en flerfunktionsnedsittning kan det finnas ménga orsaker till att jag har svért att sova.
Dels kan min hjarnskada péverka de omréden i hjdrnan som skéter sjialva sémnregleringen, till
exempel om jag har en synskada som paverkar kroppens frisattning av melatonin. Sémnproblem
kan ocksé bero pa epileptiska kramper som gor att jag sover ytligare. Andra vanliga problem ar
andningssvarigheter. Om jag far andningsuppehéll, sa kallade apnéer under somnen, leder det
ofta till att hjarnan vicker mig for att jag ska ta djupare andetag. Om jag andas for lite pa grund av
1&g tonus, samlar min kropp pé sig koldioxid. Svag hostreflex, problem med sura uppstétningar,
forstoppning, gaser och magknip kan ocksa stora nattsomnen, liksom muskelspanningar, smirta
eller yttre faktorer som ortoser, mat, vissa lakemedel, hjdlp med viandning och bl6jbyten.

5. Hur kan dessa hinder éverbryggas?

For att ta reda pa hur somnproblemen ser ut kan man som férialder boérja med att under tva van-
liga veckor gora en somndagbok, dir man noterar vilka tider barnet sover och troliga orsaker till
att det vaknat pa natten. Direfter dr det bra att titta ndrmare pa de vanor och rutiner familjen
har vid sdnggaende. Vi vet att till exempel lugn musik, massage, bad, varm dryck och att avsluta
dagen i tid skapar trygghet och fraimjar en god sémn. Vi vet ocksa att fysisk aktivitet och dagsljus,
liksom att inte sova middag for lange, paverkar var nattsomn. Det dr ocksa viktigt att sovrummet
och sdngen ar en behaglig plats, att rummet ar svalt och morkt och att barnet lagger sig ungefar
samma tid varje kvall.
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6. Tips pa bra hjalpmedel?

Forst och framst kan ni se 6ver den fysiska miljon tillsammans med barnets arbetsterapeut. Be-
hover barnet en hoj- och sinkbar sing sa att det ar lattare att komma i och ur singen samt hoja
upp huvudandan? Ska sdngen vara nagot bredare sé att en vuxen kan ligga intill om barnet ar oro-
ligt? Skulle det hjilpa att anvianda positioneringskuddar, ett tyngdtécke eller en tryckavlastande
madrass for att reducera smarta eller 6ka cirkulationen och minska risken for trycksar? Behovs
draglakan eller andra hjalpmedel sa att det blir littare att hjidlpa barnet att vinda sig under nat-
ten? Nar det géller andra somnstorande orsaker si ar det viktigt att hitta bra rutiner, till exempel
kring att skéta magen och mobilisera slem innan singgdendet. Utover detta behGver en del barn
dven andningstekniska hjalpmedel samt tillskott av melatonin eller somnreglerande medel

7. Nagra ord pa vagen?

Ett viktigt rad ar att ansoka om nattassistans i tid. Manga familjer kdnner att det inkraktar pa fa-
miljens privatliv att ha en utomstaende person hemma pa nétterna. Resultatet blir att man vantar
in i det langsta med detta, med egna sémnproblem, utmattning och fysisk ohilsa som f6ljd. Bo-
stadsanpassning kan vara en 16sning for att behalla integriteten i hemmet vid personlig assistans.
Avlastning utanfor hemmet som korttidsvistelse dd och d& kan ocksé vara ett alternativ. Det ar
ocksa viktigt att forsoka komma till ratta med barnets somnproblem for hela familjens skull och
att f en forklaring till barnets sémnsvarigheter. Om man som fordlder inte fir veta kan man inte
heller hjilpa sitt barn. Darfor: Sok hjalp tidigt! Vag ocksa for- och nackdelar kring rekommenda-
tioner om mat eller ortoser nattetid kontra vikten av god somn, och férsok hitta en bra kompro-
miss. For de allra flesta blir det battre med aren, med ratt stod.



Fakta och evidens om sOtmn och
sOmnstoringar

Somn &r brist pa vakenhet lar Aristoteles ha sagt. Somnproblem &r vanliga i synnerhet hos barn
med olika funktionsnedséttningar. Somn kraver neurologisk kontroll och det dr darfor inte for-
vanande att manga barn och unga med olika typer av hjarnskador eller utvecklingsavvikelser far
problem med somnrytmen trots intensiva insatser fran fordldrarna med strikta rutiner vid lagg-
dags. Det ar vanligt att barnens somnstorningar dven ger foraldrarna stérd somn (74).

Vi har inte full kunskap om somnens kénsliga mekanismer. Det sker nagot i hjarnan och resten av
kroppen nir vi sover och somnbristen far konsekvenser. En barnhjarna under utveckling ar extra
kénslig for bristande somn. Forskningen kan inte tala om hur manga timmar en individ bor sova
eftersom det finns stora individuella skillnader. Barn sover mer &n vuxna och sma barn mer &n
dldre barn. De flesta vuxna behover minst sju timmars somn per dygn, men att sova daligt vissa
nétter ar inte skadligt. Vi har ett inbyggt system som gor att vi vaknar till under natten, men oftast
minns vi inte det. En tupplur pa eftermiddagen minskar somnbehovet for natten. Det gar fort
att fylla pa energidepéderna i hjarnan och den forsta delen av nista somnperiod sover vi djupare.
Somnen bestar av olika somnstadier och de kan méitas genom EEG. Mer om somnens fysiologi
kan du ldsa om bland annat pé Stressforskningsinstitutet (75).

Det sker livsviktiga processer i kroppen under somn. Aterhimtning efter dagen och uppbyggnad
av hjarnan sker under somnen och ar nédvandig for att hjarnan ska fungera och vara formbar. Det
vi varit med om under vaken tid skapar nya synapser, kopplingsstéllen, i hjarnan och de synapser
som inte anviands rensas bort. Hjirnan skapar minnen och inlarning sker. Brist pa sémn ger sim-
re kognitiv funktion och humoret paverkas pa barn sévil som vuxna. Somnen ar dven viktig for
ateruppbyggnad och dterhdmtning av immunforsvar och amnesomsattning liksom for bildandet
av tillvixthormon (76).

Somnreglering

Vissa personer ar kvdllsmdnniskor medan andra dr morgonmdnniskor. Somn och vakenhet
paverkas dock av bdde yttre och inre faktorer. Vi har finstdmda inbyggda regleringsmekanismer
i hjarnan for sémn. Somnighet pédverkas av amnen som bildas i olika neuron i hjairnan. Vakenhet
styrs fran flera centra i hjarnan dér olika signalsubstanser ar inblandade. Olika preparat, till
exempel centralstimulantia, kan paverka vakenheten vilket méirks hos vissa barn som far den
behandlingen och far svarare att somna, medan andra behover det for att varva ner®.

8 www.fass.se.
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Hjarnstammen spelar en viktig roll liksom en anhopning hjarnceller i den del som kallas hypot-
halamus. Kérnan, nucleus suprachiasmaticus, ligger precis ovanfor synnervskorsningen i mitten
av hjarnan. Lokaliseringen dr logisk eftersom vaxlingen ljus och mérker spelar roll for att tallkott-
korteln ska producera amnet melatonin som inducerar somn (776, 77). Kroppen har ett inbyggt
system for somn, det cirkadiska systemet som har en rytm pa 24 timmar. Upptickten av detta be-
l6nades med Nobelpriset 2017 (78). Systemet synkroniserar mot ljus och morker i omgivningen.
Svart synskadade personer eller blinda har svart med dygnsrytmen. Synskadan gor att det sker en
forskjutning framat av den biologiska klockan med senare insomning och senare uppvaknande.
Trotthet och vakenhet paverkas ocksa av stimuleringsnivan dagtid och forskjutning av somnryt-

men (79).

SOmnstorning

Sémnbrist kan medfora fysisk och psykisk utmattning, simre funktion med minnes- och koncen-
trationssvarigheter samt muskel- och ledvirk. Aven kreativiteten kan minska och en kinslomés-
sig labilitet kan uppsta. Hos barn paverkas tillvixten och immunforsvaret blir nedsatt. Hos vuxna
finns en stark korrelation mellan stérd sémn och utvecklande av utmattningsreaktioner och/eller
depression (80). Méanga foraldrar som har barn med flerfunktionsnedsattning sover lite (81) och
manga sover i skift da de inte har annan avlastning, vilket medfor att fordldrarna inte orkar med
annat dn det mest nodvéindiga i vardagen.

Lakemedelsverket uppmarksammade somnproblemen hos barn och gjorde en sammanstallning
om sémn och somnstorningar med fokus pa anvindningen av melatonin. Somnproblemen visade
sig vara mer uttalade hos personer med omfattande funktionsnedsattningar da manga kroppsliga
funktioner kan stora somnen (82).

Socialstyrelsens (83) kunskapsstdd till barnhélsovarden tar upp otillracklig somn som en risk-
faktor for ohélsa hos fordldrarna och lyfter fram betydelsen av att barnets egna sémnproblem
behover utredas. Ocksa projektet Laggdags (84) som genomfordes pd uppdrag av Riksforbundet
for rérelsehindrade barn och unga (RBU) lyft fram sémnproblemens betydelse for hela familjens
vialmaende vilket dskadliggors av nedanstaende citat:

Studier visar att barnens stora vdrdbehov under ndtterna gjorde att vissa fordaldrar var
vakna flera ganger per natt. Fordldrarna sover ltt eftersom de dr beredda att rycka ut och
de madste stiga upp varje gang barnet behover hjalp.
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Typ av sbmnproblem

Det finns olika typer av somnproblem; insomningssvarigheter, dygnsrytmstorningar eller an-
dra somnstorningar. Insomningssvarigheter ar vanligast. Bade i Rikshandboken for barnhilso-
varden (85) och pa Vardguiden (86), finns information om s6mn och sémnproblem samt goda
rdd om hur somnproblem kan hanteras pé ett bra sitt. Dessa ridd stimmer delvis dven vid funk-
tionsnedsittning och bor alltid provas i forsta hand. For personer med funktionsnedséttning ar
somnproblemen ofta svara att komma tillratta med enbart genom rutiner. Enbart goda rad, hjalp
med att inridtta god sémnhygien och struktur infér natten hjilper inte alltid (82). Barn med en
tidig hjarnskada eller utvecklingsavvikelse av hjarnans funktion kan forvintas ha organiskt be-
tingad stérning av somnen som inte gir att pdverka enbart med rutiner och god somnhygien. Det
kravs ofta nagonting mer. Dessutom kravs en bredare utredning for att finna specifika orsaker till
somnstoérningen (87).

Forskning (88) visar att mer dn en tredjedel av barn som rapporterades ha generella sémnpro-
blem forviantas ha beteendeproblem och att av barn med beteendeproblem hade ett av sex somn-
problem. I yyterliga en studie (89) framkom att upp till en tredjedel av féraldrarna rapporterade
somnstorningar hos barn i ldrarna fran sex manader till fem &r, men att de flesta av dessa barn
s& sméningom hittade en sémnrytm. Enligt samma studie (90) har ungefar en fjardedel av barnen
med svara somnproblem under smabarnsaren senare kvalificerat sig for en ADHD-diagnos. Barn
med CP har oftare somnproblem &n barn med typisk utveckling. Deras médrar har ocksa somn-
problem vilket kan relateras till barnens sémnproblem. Manga mdédrar lider 4ven av depression
(91). Nér ett barn utreds for utvecklingsrelaterade diagnoser bor fragan om sémn tas upp, i syn-
nerhet om det dessutom foreligger grav synskada eller blindhet (92). I en studie anges att mellan
23 och 46 procent av barnen med CP hade sémnproblem som bland annat orsakades av svarighet
att rora sig, smarta och kramper (93).

Projektet Laggdags, pekar tydligt pd hur somnsvérigheter hos barn med rorelsehinder eller fler-
funktionsnedséattning paverkar familjernas liv. Via enkiter till férdldrar framkom att mer dn 60
procent av barn med omfattande funktionsnedsattning har eller har haft somnproblem och vid 16
ars alder har fortfarande vart femte barn stora problem. Studien pavisades @ven att en tredjedel
av fordldrarna aldrig hade blivit tillfrigade om barnets sémn (84).

45



46

Fakta och evidens om sOtmn och
sOmnstorningar

Utredning av somnsvarigheter

All utredning ska vara tvirprofessionell och bred dar medicinska orsaker ska identifieras och
atgirdas. Problem med somnen ska fangas upp tidigt och utredningen ska anpassas efter alder,
funktionsnedséattning och anhorigas situation. En noggrann kartldggning av den individuella situ-
ationen ar grunden for att kunna sétta in ratt atgarder. Registrering pa ett somnschema kan vara
en hjdlp. Det ar viktigt att ta reda pa vad som stor barnets somn och att familjen gar igenom natt-
vanor och rutiner. Vanliga orsaker till stord sémn kan vara reflux, andningssvérigheter kramper,
spasticitet och kontrakturer, skavande ortoser, smérta, svarigheter att vinda sig i singen eller en
hérd madrass som ger tryck. Om andningsregleringen fungerar sa vaknar personen normalt da
halten koldioxid i blodet har blivit for h6g. Om detta leder till manga uppvaknanden varje natt
blir somnen inte effektiv. Barns behov av trygghet och nirhet i relation till féraldrarna ar grund-
laggande. Assistenter och annan personal har en viktig funktion att fylla nar férdldrarna inte ar
nirvarande. Ge trygghet, minska obehag och lindra symtom! (87). Hos personer med epilepsi och
nattliga anfall blir sémnen ytligare med samre somnkvalitet. Nattliga krampanfall innebar att
barnen ar trétta pa morgonen och inte orkar upp. Anfallssituationen kan paverka dygnsrytmen sa
att barnet vander pa dygnet. Somnbristen i sig kan dven leda till férsdmrad krampsituation (91).

Atgérder vid sdmnproblem

Det finns fa studier om sémnstérningar hos personer med funktionsnedsittning. De som finns
ger viss evidens for att en beteendemodifiering har effekt till exempel vid autism. Vid svarare
hjarnskador finns ménga fysiska faktorer att ta hansyn till och de flesta rdd som finns bygger
darfor pa klinisk evidens. Tyngdtacke kan ge ro hos vissa, men bor anvindas med forsiktighet
hos smé barn och speciellt vid andningsproblem. Anhoriga bor erbjudas stéd och handledning
antingen individuellt eller i grupp och dven erbjudas olika utbildningar (94).

Det ar viktigt att ta hansyn till barnets utvecklingsniva. De flesta med flerfunktionsnedséattning
fungerar pa en lag kognitiv niva, dven om de kan vara fullvuxna i storlek, dlder och kroppsli-
ga funktioner. Anhoriga rapporterar att det oftast dr de klassiska raden om rutiner och andra
somnhygieniska atgarder som testats innan hjalpmedel och medicinska atgirder inforts. Likaren
tillsammans med de ovriga i teamet gor en samlad bedomning och initierar nodvéandig medicinsk
utredning och foreslar atgiarder (92, 95).
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Viktigt att tdnka pa;

Dygnsrytm: Trimma in fasta rutiner vid sanggadendet. Ge tydliga signaler och skapa
rutiner som markerar att dagen avslutas.

Sovrummet: En plats for vila och rummet bor vara lugnt och relativt svalt. Minimera
storande ljud och prova ut lagom temperatur och belysning.

Kommunikation: Ritt niva pd kommunikationen skapar trygghet, till exempel kan en
speciell melodi, bild, saga, féremaél eller beréring anvéandas.

Optimal andningsfunktion: Underventilering nattetid kan forekomma av olika
orsaker. Viktigt att inhalera likemedlen och slemmobilisera vid behov i god tid fore
sanggaendet.

Optimal sovstillning: Anpassa sovstillningen om rorelsefunktionen ar begransad.

Trycksarsprofylax: Kontrollera huden ofta for att undvika uppkomst av trycksar.
Sang med vand- och lagesfunktioner samt individuellt utprovad madrass bor anskaffas.

Hjalpmedel: Tank pé att de hjdlpmedel som ska anvidndas bor fungera for bade per-
sonen med funktionsnedsittning och for den som assisterar.

Intag av mat: Barnet bor inte lagga sig hungrig, men inte heller proppmaitt. Smabarn
kan dock fa signaler om att sova nir deras mage ar fylld av mat.

Intag av vitska: Det bista ar att all vitska ges under vaken tid men om intaget inte
varit tillrackligt under dagen kan vitska ges via gastrostomin de forsta timmarna efter
sanggdendet.

Fysisk aktivitet/utevistelse: Utevistelse under dagen gor att dygnsrytmen forstarks.
Fysisk aktivitet i ndgon form dagligen, helst ute i dagsljus ar viktigt.

Tarmtomning: Forsok hitta rutiner sa att toalettbestyr ar avklarade under dagen.
Motverka férstoppning.

Smiirta: Behandling av smarta dr viktig for vilbefinnandet och for att inte stora natt-
somnen.
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Lakemedel

Sedvanliga somnmedel ar inte rekommenderade som forsta atgiard och bor anviandas med efter-
tanke d& de kan ge besvirande biverkningar eller tillvinjning®. Likemedlet Melatonin 4r nistan
alltid forstahandsmedel nir andra &tgarder inte hjélper. Sedan bérjan av 1990-talet har Melato-
nin beskrivits som ett verksamt och okomplicerat medel for att inducera sémn (96). Det finns en
lang Kklinisk erfarenhet av melatonin inte minst inom habilitering och barnpsykiatri i Sverige (82,
97). Insomningstiden avkortas vasentligt med melatonin (98).

Melatonin

Melatonin produceras i tallkottkorteln och reglerar flera circadiska rytmer i kroppen. Produk-
tionen bryts av ljus och nivan varierar under dygnet och ar hogst nattetid, i morker. Det ar stor
variation mellan olika personers melatoninnivéer och dven i hur tillfort melatonin tas upp. Mela-
toninreceptorer finns inte bara i hjairnan utan dven i andra organ i kroppen.

Melatonin kan ges per oralt eller via gastrostomiport, en sa kallad knapp och tas snabbt upp frén
tarmkanalen. Det anvénds dven till barn med nattliga uppvaknanden och vid insomningssvérig-
heter. Det kan behova ges olika doser for att somna, atgirda fragmenterad somn och tidigt mor-
gonuppvaknade. For de som inte kan svilja kapslar kan en ny dos kortverkande Melatonin ges i
knappen pa fornatten vid uppvaknandet. Doseringen ar individuell, vilket innebar att det ar klokt
att starta 1agt och oka efter utvardering (82).

Melatonin som &r ett hormon, har en vilkand god effekt hos blinda som saknar perception for ljus
och morker och har lange anviands for att inducera sémn hos synskadade barn och vuxna, men
dven till personer med olika neurologiska funktionsnedsittningar (99). Det finns studier som
pavisar att det inte finns négra allvarliga biverkningar vid anvandning av Melatonin, men att det
kan finnas langtidseffekter som dnnu inte ar kinda. (100). Fragan om Melatonin eventuellt paver-
kar epilepsi har vackts. (101). Andra studier rekommenderar dock Melatonin vid terapiresistent
epilepsi (102). Barnen kan ges melatonin infér EEG-undersokningar da vanlig somndeprivering
inte resulterat i somn eller d& barnet inte medverkar. Melatonin har heller inte visat sig paverka
EEG-registreringen (103).

For barn och unga med flerfunktionsnedséttning som kan innefatta bade epilepsi och hjarnsyn-
skada, cerebral visual impairment (CVI), finns en speciellt svir somnproblematik (104). Aven om

9 www.fass.se.
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beteendemodifiering och god somnhygien ar grunden for att beméstra somnproblemen racker
det inte vid circadisk rytmstorning hos barn med flerfunktionsnedsittning. Detta dr den kliniska
erfarenhet som lett fram till att melatonin rekommenderas som férstahandsmedel for dessa barn

(99, 105).

En klinisk undersokning av 210 barn och ungdomar, som behandlades med melatonin fér sémn-
storningar mellan &ren 1998—2011 inom habiliteringen i Uppsala, visade att nastan hilften av
barn och ungdomar med svér funktionsnedséttning anvinde Melatonin'* . En enkét om melato-
ninanvandning skickades ut till 52 foraldrar. Ungefar tre fjardedelar av de tillfrdgade fordldrarna
uppgav att barnen alltid hade haft smnproblem. Det framkom ocksé att alla barn i en grupp av
atta med svar synstorning hade mycket god effekt av melatonin. Tre ar senare siandes en ny enkét
till 121 personer. Resultatet av enkiterna gav information bade om kvéllrutiner och sémnpro-
blem, samt behandlingen med melatonin. Nastan tva tredjedelar av barnen hade aldrig “sovit
som andra”. Problemen kom ibland senare och accentuerades i nagon utvecklingsfas pa grund
av andra interfererande hindelser som sjukdom, 6kande spasticitet, epilepsi, insatt 1akemedel
t.ex. centralstimulerande. Insomningssvérigheter dominerade bilden déar fyra av fem barn hade
problem med detta. Nattliga uppvaknanden med svarighet att somna om férekom ocksé liksom
orolig sémn. Hos barn med svéar funktionsnedséttning varierade bilden av de olika sémnsvarig-
heterna. Fem barn hade haft melatonin i mer &n tio &r, men behandlingstiderna varierade. Be-
handlingen fungerade utmirkt utan noterade biverkningar enligt fordldrarna. Enligt en studie
av behandling av barn med somnsvarigheter (96) fortjainar dessa barn en speciell uppfoljning
eftersom de behandlats langre dn barnen i publicerade studier. Resultatet av nimnda studien
(96) visade dven att mer dn 80 procent av fordaldrarna uppgav att barnen hade haft god hjélp av
melatonin vilket motsvarar resultatet frdn andra studier (105). Fordldrar som deltog i uppsalastu-
dien uppgav att Melatoninet hade varit deras raiddning och andra poingterar virdet att antligen
fa sova ordentligt. En foralder ssmmanfattar Melatoninets effekter pa foljande satt; ... sov alltid
sdmre under host och vinter ndr det var morkt och bdttre under sommaren. Med Melatonin dr
det sommar Gret om.

10 Opublicerat konferensmaterial.
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Tre saker att sarskilt lyfta fram i1 kapitlet om s6mn

+ En noggrann tvirfacklig klinisk somnutredning ska utforas som en rutin fér barn/unga
med flerfunktionsnedsattning. Insatserna ska utga fran bedomda och upplevda behov
dar den tvarfackliga kompetensen ar basen.

« Nar somnproblemen inte kan forklaras av medicinska orsaker och de grundlaggande
insatserna inte racker ska melatonin provas i forsta hand. Doseringen ska individuali-
seras och behandlingen ska féljas upp noggrant da langtidseffekter inte ar kanda.

» For personer med flerfunktionsnedsittning 4r omvardnadssituation mycket tung for
anhoriga. Nar barnet inte sover blir det en an tyngre belastning pa familjen.
Sok hjalp i tid!
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For personer med svar funktionsnedséttning kan det finnas bade fysiska och kog-
nitiva hinder som férsvarar mojligheten att uppna eller sikerstalla god sexuell
halsa. Kristina Areskoug-Josefsson &r fysioterapeut och forskar kring sexuell hdlsa
hos personer med kronisk sjukdom. Har svarar hon pa frigor om vad god sexuell
hilsa kan innebéara f6r unga med flerfunktionsnedséattning.

1. Vad ar sexuell halsa?

Virldshéilsoorganisationen WHO:s definition av sexuell hélsa innefattar ritten till respekt for din
sexualitet och din kropp. En dnnu bredare definition ar att sdga att allt som du sjilv tycker ar sex-
uell hélsa, ar det. Sexuell hilsa dr mycket mer dn mojligheten att f& uppleva sexuell njutning. Det
kan dven vara ratten att inte géra det. Det viktigaste ar att f kidnna sig trygg, oavsett situation.
Ritten till respekt innefattar att man inte ska behova kidnna sig utsatt eller ridd. Ett annat ord
som ligger nira sexualitet ar identitet. Identitet handlar om att fa mojlighet att uttrycka vem jag
ar och dar ingdr min sexualitet. Detta behov finns tidigt hos manga barn men blir extra tydligt i
puberteten och tonaren.

2. Kan alla ha en sexuell halsa?

Ja, men ibland ar det forstés svarare att uppna eller sakerstilla god sexuell hilsa. For en tonaring
med flerfunktionsnedsittning beror det i forsta hand pa graden av kognitiv formaga och majlighet
till kommunikation med en lyh6rd omgivning. Om tonaringens kognitiva formaga ar mycket ned-
satt och det ar svart att veta vad hon eller han tycker kan sexuell hilsa istdllet handla om att hjilpa
tondringen att hitta 6vergéngen till att bli vuxen. Att fa frigora sig. Det kan vara i sitt kladuttryck, i
hur personen blir bemétt och att hjalpa henne eller honom med sin integritet. Det kan vara narhet
iform av taktil stimulans eller massage. Om personen har en mattlig kognitiv nedsittning och kan
gora sig forstadd, kan sexuell hélsa vara att fa rad och tillgang till hjalpmedel for att kunna upple-
va olika former av beréring, liksom mgjlighet att ha sex med sig sjilv eller andra.

3. Hur paverkar den sexuella halsan var livskvalitet?

Den péverkar var livskvalitet i allra hogsta grad. Att fa majlighet att bejaka den personen sex-
uellt kdnner sig som, ar viktigt och paverkar det allminna psykiska maendet och hur néjd per-
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sonen dr med livet som helhet. Men att uttrycka sin sexualitet ar olika viktigt for var och en av
oss. Det finns ménga forutfattade meningar om sex, exempelvis uppfattningar om att alla friska
manniskor onanerar och kan fa orgasm. Det dr ingen sjalvklarhet. Det ar viktigt att forsta att sex-
ualitet och sexuell hilsa upplevs olika for olika manniskor. Daremot ar det en ménsklig rattighet
att bli respekterad och sedd for den man 4ir, till exempel om ens konsidentitet dr en annan dn ens
biologiska kon. Det kan ocksa handla om yttre attribut, att f4 ha de klader man vill ha, den parfym
eller frisyr man foredrar, piercing eller andra utsmyckningar. Eller en rullstol som ar pimpad som
personen vill.

4. Vad kan sexuell ohéalsa leda till?

Om sexuell hilsa fattas personen eller denne blir tvingad till ndgot hon/han inte vill kan det ta
sig uttryck i oro, angest och stress som leder till bade psykisk och fysisk ohilsa. Det dr angelaget
att hjalpa ungdomar med svar funktionsnedséttning att sitta granser for sin egen kropp och att
kunna tolka uttryck hos dem som tyder pa att dessa 6verskridits. Om man som barn varit van
att olika personer ser och tar pa en i olika vardsituationer behover personen sannolikt hjilp att
bygga upp och aterta sin integritet nar de kommer in i puberteten, sé att ens kropp blir ett subjekt
istdllet for ett objekt. Personen kanske inte maste vara naken under lakarundersékningen till
exempel. Personen kanske ocksa kan fa kla pé och av sig i fred med sin assistent. Det kanske inte
heller langre 4&r mamma och pappa som ska hjilpa till med intimhygien utan hellre en personlig
assistent om mojligt.

5. Vilka hinder kan finnas?

Om personen har en grav kognitiv nedsittning dr hon eller han bokstavligen i hdnderna pa andra
manniskor, och det ar av storsta vikt att de personliga assistenterna och annan personal ar val-
utbildad och har personens vilmaende i fokus. Om personen har en méttlig kognitiv nedséttning
i kombination med en rorelsenedsittning, och uttryckligen 6nskar ha en intim sexuell relation
finns andra typer av hinder. Aven hir dr omgivningen ett stort hinder i form av attityder och
fordomar eller genom att vara 6verbeskyddande. Men ett rorelsehinder kan ocksé gora det svart
att spontant komma néra en annan manniska, halla handen eller kramas. Om personen ar rull-
stolsburen eller anvinder andra hjalpmedel kan dessa skapa en fysisk barriir till andra. Nar det
kommer till kyssar kraver det att munmotoriken ar god och att personen kan vixelandas. Att
héngla kraver &nnu mer finmotorik och mojlighet att komma néra sin partner. Samlag kraver
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béde en viss kondition och mojlighet till positionering. Spasticitet, smirta eller radsla for sméarta
kan ocksé vara ett problem, liksom energibrist. Likemedel kan ocksa paverka lust och kinslighet.

6. Hur kan dessa hinder 6verbryggas?

Det finns idag manga olika hjalpmedel pa marknaden. Ta hjélp av arbetsterapeut och fysiotera-
peut och prata igenom sé detaljerat som mojligt. Behover personen hjialp med kuddar och posi-
tionering? Det ar viktigt att vaga sdga hur man vill ha det. Vad ar lagom f6r just den personen
och vad den personen vill? Var gar gransen for vad omgivningen kan hjilpa till med? Ju mer be-
kymmer, desto mer planering och 6ppenhet kréavs. Det ar inte fel att planera, &ven om det kidnns
konstigt. Vilket sex ar egentligen helt spontant? Om hindren ar for stora for samlag trots att det ar
det personen vill, ar det viktigt att f4 hjdlp att sitta ord pa och acceptera det. Kanske kan det vara
gott nog att sova tillsammans eller att ha sex med sig sjalv.

7. Nagra goda rad pa vagen?

Som personal ar det vanligt att férdomar och attityder sétter kippar i hjulet. Ménga tror att unga
med svar funktionsnedsittning bor skyddas mot allt som har med sexualitet att gora, och avstar
darfor fran Amnet helt och hallet for att inte "vicka den bjorn som sover”. Vi ar alla priglade av
den miljo vi kommer i fran och har forutfattade meningar. Som vuxen ar ditt satt att satta granser
kring din egen kropp min forebild. Se majligheter istillet for problem. Fundera 6ver dina egna
reaktioner. Du som forilder, assistent eller personal behover ha ett Oppet sinne. Om personen ut-
trycker sexuella behov blir man kanske orolig. Hjilp personen istillet att bejaka sitt identitetsska-
pande sa att hon eller han blir bemétt som en vuxen méanniska. Ibland bemots unga vuxna med
svar flerfunktionsnedsittning som barn. Det dr nedvarderande och avsexualiserande. Vilka ord
anviander du och hur tilltalar du personen? Man vill bli bemétt som den person man faktiskt ar.
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Det har kapitlet beskriver sexuell hilsa och rattigheter kopplat till kropp och kénslor, samt hur
anhoriga och personal kan fraimja sexuell hilsa for alla. Sex kan vara ett amne som ar svért att ta
upp mellan ménniskor i olika moéten, sdsom mellan fordldrar och ungdomar, mellan personer i
nya relationer, mellan professionella och personer med funktionsnedsittning och dennes anho-
riga. De finns flera orsaker till varfor sex kan vara svart att prata om, &mnet kan upplevas som
generande och kan vara svart att borja prata om. Svarigheter att prata om sex kan underlittas
genom kunskap och kinnedom om sina egna attityder till sexuell hilsa, sexuella rattigheter, sex-
ualitet och sexuell ldggning. Att frimja sexuell hédlsa som anhorig och personal r att fraimja den
generella hilsan hos den person vi finns till for.

Vad ar sexuell halsa?

Sexuell hilsa ar ett omrade som omfattar flera olika omraden. En person som har nedsatt hilsa,
fysiskt eller psykiskt, kan ofta uppleva att det d@ven paverkar den sexuella hédlsan. Det r dven s att
forsamrad sexuell hilsa kan paverka upplevelsen av den generella hilsan negativt. Sexuell hélsa
kan ses som en individuell process som férandrar sig under livet beroende pa generell hilsa, dlder
och omgivning.

For att battre forklara vad som ingar i begreppet sexuell hilsa, har Varldshilsoorganisationen
tagit fram en definition for sexuell hilsa. I definitionen beskrivs sexuell hélsa pa foljande sitt:

Sexuell hdlsa innebdr ett tillstdnd av fysiskt, emotionellt, mentalt och socialt vilbefinnan-
de relaterat till sexualitet, inte endast frdnvaro av sjukdom, dysfunktion eller svaghet.
Sexuell hdlsa krdver en positiv och respektfull hdllning till sexualitet och sexuella relatio-
ner, liksom mdgjlighet att fG njutbara och sdkra sexuella erfarenheter, fritt fran fortryck,
diskriminering och vdld. For att sexuell hilsa ska uppnds och bibehdllas maste alla mdn-
niskors sexuella rdttigheter respekteras, skyddas och uppfyllas (106).

Sexuell hilsa ar alltsd ett mycket vidare begrepp dn att enbart kunna familjeplanera och foda
barn. Sexuell hilsa paverkar varje ménniskas personliga relationer, niarhet och sexuella aktivi-
teter under hela livet. For ménga manniskor adr den sexuella hédlsan néra kopplad till karlek och
intima relationer.
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Vad ar sexuella rattigheter?

I definitionen av sexuell hidlsa omnamns sexuella rattigheter, vilka ingar i de manskliga rattighe-
terna. Detta innebir att alla manniskor har ritt till att bestimma 6ver sin egen kropp, sexualitet
och att inte vara utsatt for diskriminering, kriankning eller vald (107). Detta innebar bland annat
ratten att vilja partner, riatten att sdga ja eller nej till sex samt ritten att bestimma om och nar
en vill ha barn.

Vad ar sexualitet och sexuell laggning?

Definitionen av sexualitet frin Virldshélsoorganisationen beskrivs pa foljande sitt:

Sexualiteten dr en integrerad del av varje mdnniskas personlighet, och det gdller sGudl man
som kvinna som barn. Den dr ett grundbehov och en aspekt av att vara mdansklig, som inte
kan skiljas fran andra livsaspekter. Sexualiteten dr inte synonym med samlag, den handlar
inte om huruvida vi kan ha orgasmer eller inte, och dr inte heller summan av vara erotiska
liv. Dessa kan men behdver inte vara en del av var sexualitet. Sexualitet dr mycket mer:
den finns i energin som driver oss att soka kdrlek, kontakt, virme och ndrhet; den uttrycks
i vdart sdtt att kdnna och vdcka kdanslor samt att réra vid varandra. Sexualiteten paverkar
tankar, kdnslor, handlingar och gensvar och ddrigenom var psykiska och fysiska hdlsa.

I livskvalitet dr sexualiteten en viktig del, eftersom livskvalitet, beror fysiska, psykiska, emotio-
nella, existentiella och sociala aspekter av livet. Har innefattas upplevelser av nirhet, intimitet,
gemenskap, trivsel, gladje, harmoni, lycka, tillfredsstillelse och vilbefinnande. Detta innebar att
sexualitet ar positivt och livskvalitetshojande (108). Att f& leva sitt liv utifrén sin sexuella laggning
ar ocksa viktigt for att fa en bra sexuell hilsa, och det ar inte tillatet att behandla nagon diskrimi-
nerande utifrdn den personens sexuella liggning (sexuell 1aggning innefattar homosexualitet, he-
terosexualitet eller bisexualitet). Diskrimineringslagens skydd omfattar situationer och forutsatt-
ningar som har ett niara samband med den sexuella ldggningen, sdsom att ha sexuellt umgénge
eller att bo och leva med nigon av samma kon eller av annat kon (109).
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Min kropp

Fysisk och psykisk funktionsnedsittning kan paverka mojligheterna att uttrycka och bejaka sin
sexualitet. Detta kan i sin tur paverka hur en person ser pa sig sjilv, och nedsatta mojligheter att
uttrycka och bejaka sin sexualitet kan sdnka sjalvfortroendet och vara orsak till nedstamdhet och
forsdmrad livskvalitet.

Kroppsuttryck

Kroppsuttrycket ar en del av att visa sexuellt intresse, till exempel genom att flirta, men ocksa att
visa sin sexuella identitet. I kroppsuttryck ingar dven hur vi kommunicerar med var kropp med
andra, sdsom med gester och rorelsemonster, vilket kan forsvaras vid funktionsnedsittning. Om
kroppsuttrycket paverkas av funktionsnedséattning kan det vara svarare att visa sin sexuella iden-
titet. Mojligheterna att visa ett typiskt manligt eller kvinnligt kroppssprék och kroppsuttryck kan
vara forsvarade och da kan andra attribut bli viktigare, sdsom kldder och accessoarer exempelvis.
Klader kan ocksé visa vilken alder personen vill bli bemoétt som. I tondrsklader eller vuxenklader
blir bemotandet pa ett annat sdtt om personen pa grund av att hon eller han ar liten till vixten ar
kladd i barnklader.

Integritet

Att i fred kunna undersoka nya saker, for sig sjdlv, utan andras inblandning, kan vara svart vid
flerfunktionsnedsattning. Det kan vara svart att lata personen som beh6ver mycket hjélp och stod,
att vara ifred utan att riskera att personen kianner sig 6vergiven och ensam. Men det ar viktigt att
forsoka se och forsta tecken som visar att personen vill vara ensam och d& aven ge mojlighet till
ensamhet. For de flesta av oss &r det i ensamhet som vi forst utforskar var sexualitet, smeker oss
sjdlva och laser om eller ser pa erotik. Att tryggt kunna fa information och svar pa fragor som om
sex och om hur kroppen utvecklas, ar betydelsefullt, men kan vara svart vid flerfunktionsnedsatt-
ning. Informationen behdver vara pa en kognitiv niva som ar anpassad for den enskilde personen.

Att fa utforska kirleksrelationer och sexuella upplevelser tillsammans med en annan person, kan
vara svéart for en person med flerfunktionshinder, dar anstdllda och anhoriga kan vara mojliggo-
rare eller hindrande, beroende pa situation och sammanhang (110, 111).
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Granssattning

Ibland ar det svart att sitta granser for privatlivet, nir en person behover mycket stod och hjélp
i sin vardag. Har kan omgivningen behova stodja personen och att hjilpa till att visa och lara ut
vilka granser som finns och hur personen kan fi sitta grianser. En person som &r van vid att an-
dra hanterar den egna kroppen, kan ha svarare att satta granser for vad andra personer gor med
ens kropp. Det innebar en 6kad risk for att personen inte markerar sina granser, dven personen
upplever att de har 6verskridits. Det ar viktigt att de som arbetar for att stodja personer med svar
funktionsnedsattning har vetskap om personens granser och hur personen vill leva sexuellt, ex-
empelvis hur personen vill att anstéllda assistenter ska agera nar personen och partnern vill vara
intima med varandra. Det ar viktigt for att personen inte bara ar delaktig i de beslut som fattas
géllande det sexuella livet, utan ocksé att det ar personens beslut som giller.

Beroring

Vid funktionsnedséattning ar det vanligt att £ hjdlp med personliga aktiviteter, sdsom hygien och
klader. Hjilpen innebar beroring av kroppen pé olika omraden, d4ven intimare delar av kroppen.
Att bli berord av olika manniskor ska kdnnas tryggt. Att bli berord kan skapa kinslor av lust och
om beroringen kommer i "fel” situation, kan kénslan av lust kopplas samman med kénslor av
skam och obehag, bade hos personen som kianner lust och den som utsétts for den andres lust.
—Jag vet inte hur jag ska gora, for varje gang jag hjdlper honom i duschen sd ser jag att han far
sténd. Hela situationen kdnns jobbig.

Narhet

Funktionsnedséattning och hjilpmedel kan minska mojligheterna att spontant komma néra en an-
nan manniska. Detta minskar i sin tur mojliga upplevelser av sjdlvvald fysisk niarhet och intimitet.
Mainniskor har ett behov av fysisk niarhet och darfor ar det viktigt att forsoka skapa majligheter till
fysisk néarhet pé ett sidtt som passar for respektive person. — Om vi dr ett gdng som sitter i soffan
och umgas, far jag sitta kvar i min rullstol dag, eller blir jag en del av gemenskapen i soffan, dar
spontan fysisk ndrhet sker ndr ndgon strdcker sig efter chipsen?
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Mina kéanslor

Nyfikenhet

I samband med att kroppen utvecklas brukar vi utforska vér kropp. Under utforskandet upptack-
er vi omraden som skapar sexuell lust vid beréring. Om vi inte tillats utforska var egen kropp ar
det svart att kunna uppleva en bra sexuell hilsa, med sexuell tillfredsstéllelse. I samband med att
vi utforskar var egen kropp ar vi ocksé intresserade av andras kroppar, och upptéacker vad vi attra-
heras av. I utforskandet av kroppen som en sexuell kropp, kan kanslor av att inte duga uppkomma
nir en person med funktionsnedsattning jamfor sig med en person utan funktionsnedsattning.
Den ofta stereotypa presentationen av kroppar i media, paverkar lidtt den egna sjélvbilden. Det ar
viktigt att fa stod och rad for att kunna tycka om sin kropp, kunna tycka om att utforska sin kropp
och sin sexualitet, samt att se mojligheter for sexuella aktiviteter istillet for hinder (112). En del i
nyfikenheten ar sexuella fantasier, som vi ibland vill prata med andra om och ibland vill hélla for
oss sjilva. — Jag far ofta héra att jag har vackra égon och dr go att krama, och jag tycker om att
Jjag har vackra 6gon. Undrar om jag far en kille som vill krama mig?

Lust

Att kidnna sexuell lust dr en del av att vara manniska. Vi upplever lust av olika stimuli, sdsom ex-
empelvis beroring, méten med personer vi finner sexuellt attraktiva, minnen av tidigare sexuell
lust. Sexuell lust kan skapa olika kdnslor hos oss, beroende pa hur vi tidigare har blivit bemotta
nir vi har visat sexuell lust. Att inte f& utlopp for sin sexuella lust kan skapa frustration och an-
spanning. — Ndr han ser pd mig, sa kdnner jag mig sd levande, jag vill... jag vet inte vad jag vill
men jag vill att han ser pd mig paG samma sdtt igen.

Tillfredsstéallelse

Att uppleva sexuell tillfredsstéllelse kan ge kinslor av lugn, tillfredsstéllelse och harmoni, under
forutsittning att situationen ar trygg. Att tillfredsstilla sig sjilv sexuellt kan upplevas positivt,
men paverkas av omgivningens instillning till onani. Det ar inte heller alla som kan smeka sig
sjdlva och uppna orgasm. Sexuell tillfredsstillelse under samlag, ses ofta som ett sexuellt ideal,
trots att sexuell tillfredsstillelse kan uppnés pd manga andra sétt.
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Radsla

Att kdnna sig orolig och radd for att aldrig kunna hitta ndgon att dela sin sexuella lust med, inte
bli dlskad eller att inte komma att fa uppleva intimitet med en annan person, ar kénslor som upp-
kommer hos manga personer. Att kiinna sig radd for sex och relationer, kan grundas i otillracklig
kunskap om den egna kroppen och sexualitet. Det dr ocksé vanligt forekommande att anhoriga
kan kénna ridsla kopplat till deras anhoriga med funktionsnedsattning och sex, exempelvis gél-
lande graviditet, sexuellt utnyttjade och sexuella 6vergrepp och forskning som visar att ungdomar
med funktionsnedsattning har hogre risk att utsittas for sexuella 6vergrepp an ungdomar utan
funktionsnedsattning (113). Denna radsla kan ocksé paverka personen med funktionsnedsattning
och dennes instillning till sex, narhet och relationer. Rddslan kan skapa en bild av sex som far-
ligt och riskfyllt, mer &n sex som en del av kirlek, niarhet och tillfredsstillelse. — Ingen skulle tro
honom om ndgon utsatte honom for ndgot. Hur skulle han med sitt begrdnsade sprdk kunna
forklara, vem skulle tro honom?

Att framja sexuell halsa for alla

For att fraimja god sexuell hilsa for alla behover alla ménniskor ha lika moéjligheter, réattigheter
och forutsattningar att bejaka sin sexualitet och bestdmma 6ver sin egen kropp. Respekt ar ett
nyckelord for att kunna framja sexuell hélsa. Respekt for den du moter och dennes sexuella hélsa
och rittigheter. — For att frdmja sexuell hélsa hos en annan person behéver jag se den jag méter,
vilja forsta den jag moter och respektera den jag moter.

Ibland ar det svart att forsta pa vilket satt sexuell hélsa kan frimjas, och i de fallen far vi utgd frén
var egen kunskap, kompetens och erfarenhet. Ett sétt kan vara att fundera pa hur vi beméter och
behandlar den nirstiende personen vi hjilper jamfort andra. — Hur dr det nér du som anho-
rigvdrdare eller assistent och den ndrstdende moter vard- och omsorgspersonal, i situationer
med avklddning och nakenhet? Far den ndrstdende som behover hjalp tillrdcklig avskildhet vid
av- och pakldadning?

Att knacka och vinta pa tillatelse innan en dorr 6ppnas, ir ett sitt att mdojliggora integritet vid
avkladning och nakenhet. Fundera dven pa hur den som ar avkladd &r placerad i rummet, kom-
mer hela den nakna kroppen att synas nér nagon kommer in genom dorren? —Hur sdtts grdnser
for beroring? Vilka méjligheter finns att vdrna om sin kroppsliga integritet och scdtta grdnser?

Beroring kan upplevas pa olika sitt. Det beror pa var pa kroppen beroringen sker, men aven i
vilket sammanhang och pa hur berdringen utfors. Vissa omraden pa kroppen upplevs dr mer er-
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ogena an andra. Upplevelsen av beroring kan ocksa fordndras genom livet. Den beroring som vi
har tyckt om under en del i livet, kanske vi upplever pa ett annat sétt langre fram i livet. Det ar bra
att ha funderat pa hur du tror att du skulle reagera och hantera det om barnet/ungdomen visade
lust vid beroring, for att minska risken for att situationen upplevs som kriankande bada. "Hur
upplevde du din 6vergang frdan barn till vuxen? Hur kéndes det nér kroppen fordndrades? Hur
upplevde du bemétande som tondring, ibland blev du kanske bemott som ett barn och ibland
som en vuxen?”

I motet med andra, till exempel vird- och omsorgspersonal, kan du som anhorig bli férebild hur
den néarstaende till dig bemots och omtalas. Om du talar med den nirstiende som en vuxen eller
som ett barn péverkar det hur andra bemoéter henne eller honom.

Hur kan jag framja sexuell halsa som anhoérig?

Som anhorig foljer man den nirstdende genom livet och man behdver uppmarksamma de olika
faser i livet som personen gar igenom och hur den nérstdende och hennes eller hans sexuella &a-
verkas av, eller paverkar sexuell hilsa.

Genom att se din nirstdende som en person med sexuella rattigheter, inklusive ratten till en god
sexuell hilsa, hjdlper du andra att se din nirstdende pa samma sitt. Du kan stotta den nirstdende
personen i att fi bra och korrekt information om sexuell hilsa och sexualitet frdn omsorgsperso-
nal och andra den nirstdende moter.

Hur kan jag framja sexuell hdlsa som personal?

For att fraimja sexuell hilsa for den individen man moter i sitt arbete behover du som personal
respektera de sexuella rattigheter och ritten till en god sexuell hilsa som personen du méter har.
Man behover ocksa ha en grundliaggande kunskap om sexualitet genom livet och hur livskvalitet
och sexuell hilsa paverkas av varandra. Det ar vanligt att personal i vird och omsorg behover
vidareutbildning for att fa tillrdcklig kunskap och kompetens for att kunna stotta sexuell hilsa
hos individen de moter i sitt arbete. Det ar ocksa vanligt att personer med funktionsnedsittning
beméts som asexuella och att deras sexuella hilsa ignoreras i vard och omsorg. Tank igenom vil-
ken kunskap du har och vilka attityder du har till sexuell hilsa, sexuella rittigheter, sexualitet och
sexuell laggning samt om och hur de paverkar ditt arbetssitt pa olika sétt.
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Tre saker att sarskilt lyfta fram i kapitlet om sexuell hélsa

» Respektera allas ratt till en god sexuell hélsa.

» Reflektera 6ver dina egna attityder och din egen kunskap om sexuell héilsa, det
péaverkar den du moter.

» Var lyhord for sexualitet och sexuella fragor.

Lis garna mer om funktionsnedsittning och sexualitet pd RFSUs hemsida, http://www.rfsu.se/
sv/Sex--relationer/Sexualitet-och-funktionsnedsattningar/

Citaten i texten kommer frdn méten med personer i samband med utbildningar och forsknings-
projekt.
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Fragor och svar om lek och hélsa

For manga barn med svar funktionsnedséattning kan det finnas bade fysiska och
kognitiva hinder som férsvarar mojligheten att kunna leka. Maria Prellwitz ar arbets-
terapeut och universitetslektor och sarskilt intresserad av lekplatsers tillganglig-
het. Har svarar hon pa fragor och lekens betydelse for hilsan hos barn och unga
med flerfunktionsnedsattning.

1. Vad ar lek?

Lek &r en social aktivitet som utfors for ngjes skull. Enligt barnkonventionen har alla barn ratt till
lek. Det ar vart ansvar som vuxna att se till att barn far leka. Leken kommer inifrén, och nir den ar
som béast uppnas “flow” och man férlorar begreppet om tid och rum. Att leka pa en lekplats skapar
ytterligare en dimension till leken. Det 4r mer &n att bara gunga eller dka rutschkana. Lekplatsen
ar en motesplats, dar kan man tréaffa gamla kompisar och nya kompisar. Lekplatser brukar anvan-
das pé olika sitt i olika &ldrar. Upp till 12 &r brukar manga barn tycka att det 4r roligt att leka dar
och sen kanske det i stéllet handlar om att sitta pd gungorna och prata.

2. Varfor ar lek bra for hilsan?

Lek ar forknippad med hailsa, vilbefinnande, humor och lust. Genom leken utvecklas vi som
ménniskor. Forskning har visat att vi utvecklar var kroppsuppfattning, motorik, sprék, fantasi,
kreativitet, sjalvstandighet, kommunikation, tankeforméga, sociala formaga och mycket, mycket
mer nar vi leker. I leken ar allt majligt, var fantasi blir utan begrénsningar. Det ar livsviktigt helt
enkelt. Den fysiska miljon ar grundforutsattningen for majlighet till delaktighet och social inklu-
dering, och for barn och unga med flerfunktionsnedsittning kan det ménga ganger vara svart att
delta i lek pa grund av hinder i miljon.

3. Vad kan avsaknad av lek leda till?

Utan lek minskar moéjligheterna till personlig utveckling. Internationell forskning av s& kallad
“play deprivation” eller “forlust av lek” hos barn som vuxit upp utan lek har bland annat visat det
ar sarskilt viktigt att fa leka fram till sju ars alder. I 6vrigt ndmns fysiska och psykologiska konse-
kvenser, som brist pa formaga att ta hand om andra, kdnna empati och att dela samma verklighet
som andra barn, liksom exempel pd utveckling av aggressiva beteenden i vuxen alder. Méanga



Fragor och svar om lek och hélsa

barn och unga med funktionsnedsittning har mindre mgjlighet till lek dn andra i samma é&lder.
Detta beror framforallt pa grund av brister i den fysiska miljon men ocksa andras attityder eller
instéllningar. Darfor dr det av yttersta vikt att gora allt som star i var makt f6r att minska hinder
och 6ka mojligheterna till lek och social samvaro.

4. Vilka hinder kan det finnas att leka?

Vi anpassar idag delar av vara hem och till viss del skolors fysiska innemiljo, men séllan vara
offentliga lekplatser. Det beror till stor del pa okunskap. En trygg och tillgdnglig miljo ar viktig
for att fraimja mojligheter till lek. Det ar ganska vanligt att familjer undviker lekplatser pa grund
av oro for att barnet ska kdnna sig utanfoér. Ett annat vanligt scenario ar att barnets dagar bestar
av mycket omvérdnad och traning, och med det kanske mest kontakt med vuxna personer. Om
barnet har en fysisk funktionsnedséttning kan hon eller han behéva hjalpmedel och en tillginglig
miljo for att kunna leka. Om barnet har en kognitiv funktionsnedséttning eller liten erfarenhet
av att samspela med andra, kan hon eller han vara beroende av en stédperson for att kunna leka,
nagon som lockar och stottar i lek och samspel utifran barnets forutsiattningar. Om barnet har en
flerfunktionsnedsattning behovs bade och.

5. Hur kan dessa hinder 6éverbryggas?

Fram till fem, sex ars alder gar det ofta att 6verkomma fysiska hinder eftersom en narvarande
vuxen fortfarande orkar stotta barnet kroppsligen i leksituationen pé lekplatsen eller i annan
miljo. Sedan gér det inte. Darfor behover vi bygga vara lekplatser med sé kallad universell design,
design for alla. I praktiken innebar det att lekplatsen ska vara s tillgdnglig som mojligt for sa
méanga som mdjligt. Med aren har sikerheten blivit allt viktigare, och i en del fall fatt ga fore till-
gangligheten. En perfekt lekplats har utmaningar pa olika nivaer dir barn i olika &ldrar och med
olika formaga kan leka bredvid varandra. Vi vet att barn ofta moéter varandra pa hogsta punkten
pé lekplatsen, sa det méste finnas olika sitt att ta sig dit. Om det finns ett hus eller en karusell, ska
dessa vara anpassade for alla. Lekplatsen ska ocksa vara intuitiv, det ska vara enkelt att forsta var
ingéngen ar och hur man ska gora. Man ska kunna vara aktiv pa sin egen niva.
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6. Vad ska man som vuxen tanka pa?

Som vuxen behover man fundera 6ver sin egen roll. Det handlar om: Kan du genom att stétta
barnet skapa forutsittningar for lek med andra barn? Kan du ta ett steg tillbaka eller behover
du finnas intill? Vuxna som ska assistera barn i lek behover kunskap om hur barn utvecklas om
lekens betydelse. Viktigast av allt ar att inte avbryta lek och att st6tta egna val hos barnet, att hélla
tillbaka och inte forsoka styra leken. Det dr ocksé bra att som vuxen vaga vara barnslig och bjuda
pa sig sjélv. En forutsittning for att stotta barnet ar att du sjélv tycker att det ar roligt och stimu-
lerande, annars kommer det inte att fungera. Ibland kanske du ocksa behover hjilpa barnet att
locka fram lekfullheten hos henne eller honom. Ge ocksé leken storre utrymme i alla rutiner och
masten, den ar lika viktig for barnet som mat eller fysisk omvardnad. Om ni &r flera vuxna kring
barnet sé tank p4 att inte prata om annat nir leken pagér.

7. Nagra ord pa vagen?

Vid undersokningar om hur barn mér, stiller professioner mer séllan fragor om lek. Lek anses
inte vara s viktigt. Att mojliggora och stotta i lek borde dnda vara en av habiliteringens priméra
uppgifter. Lekplatsen har ett symbolviarde och dr barnens plats i det offentliga rummet. Idag ar
ofta bara ett eller tva redskap anpassade pa en lekplats, kanske finns en sé kallad fagelbogunga
eller en upphéjd sandlédda, men leken forflyttar sig och da kan barnet kanske inte folja med. Unge-
far som att bara négra bussar ar anpassade for rullstolar. D4 kan man ju inte lita pa eller veta nar
kan anvianda den. Det ar helt enkelt inte tillgdnglig. Ménga undviker lekplatser eftersom dessa ar
ett bevis pa att de dr annorlunda. Det 4r ocksa vanligt att professionella fastnar pa “rullstol” nar
vi ténker tillgdnglighet. Medan for ett barn med flerfunktionsnedsattning handlar det ju &ven om
andra hinder, som till exempel en méttlig eller svar kognitiv nedsittning samt syn- eller horsel-
nedsattning. Det finns mycket kvar att gora.
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I detta kapitel presenteras framforallt forskning som pégar kring att bygga lekplatser som ar till-
gingliga och anviandbara for barn med olika funktionsnedsittningar och deras anhoriga eller led-
sagare. Forskningen som presenteras tar upp hur barn med funktionsnedsattningar och anhériga
upplever lekplatserna. Kapitlet presenterar dven forslag pa hur man som anhérig kan agera for att
forespraka att lekplatser byggs sa att de mojliggor delaktighet for s manga som mojligt.

Varfor lek ar bra for halsan

Att definiera begreppet lek ar svart men enligt en definition (114) kan lek ses som en rad frivilliga
sjalvmotiverade aktiviteter som vanligtvis ar forknippade med glddje och vilbehag. Lek beskrivs
ofta som ett komplext och flerdimensionellt fenomen med en betydelsefull funktion f6r barns
hela utveckling kognitivt, sprakligt, kinslomassigt och socialt (115—117). Det finns allt fler studier
som visar att lek ar grundlaggande for barns hilsa och livskvalitet. Lek 6kar kontakten med familj
och kamrater, leken gor att de kommunicerar och interagerar med varandra. Genom leken tranar
barn bland annat pa att folja regler och uppleva gladje, vilket fraimjar barns mentala hilsa (118).

I den internationella klassifikationen av funktionstillstdnd, funktionshinder och hélsa, barn- och
ungdomsversion ICF-CY (119) beskrivs leken som en viktig del i alla barns liv att (120) lek kan
definieras som primira och dominerande aktiviteter i barnets vardagsliv. Klassifikationen tar
hénsyn till barns delaktighet i vardagssituationer och till faktorer i barnets omgivning. I bade ICF
och ICF-CY (119) har delaktighet fatt speciell uppmirksamhet dar miljons betydelse spelar en stor
roll om delaktighet dr mojlig.

Vad ar lek och ar det en rattighet?

Barn med flerfunktionsnedséttning ar en heterogen grupp med unika individer med lika stora
variationer av personligheter, férméagor, varderingar och preferenser som i den allmédnna befolk-
ningen. Att skriva om lek for barn med flerfunktionsnedsattning som en grupp ar darfor lika
problematisk som att skriva nagot generellt om lek och barn. Dock har alla barn rétt till lek enligt
FN:s Barnkonvention (11) dir artikel 31 tydligt visar pa vikten av lek som en méansklig réttighet.
Av de 54 artiklar i denna konvention, ar artikel 31 mycket betydelsefull eftersom det ar forsta
gangen som det internationella samfundet har insett vikten av lek for barn och ungdomar. Lek
ar nu en minsklig rattighet inskriven i internationell lag. Av barnkonventionen framgar tydligt
att det ar leken i sig som ir en rittighet till skillnad fran lek som ett medel for att ldra sig nagot.
Detta understryker vikten av att fa leka. I FN: s barnkonvention gors ocksa en sirskild hanvisning
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till barn och ungdomar med funktionsnedsittning. I artikel 2 beskrivs principen om ickediskri-
minering vilket inkluderar funktionsnedsattning som grund for skydd mot diskriminering och av
artikel 23 framgar de sirskilda anstrangningar som staterna maste vidta for att forverkliga dessa
rattigheter.

Den internationella organisationen IPA (International Play Association) som har till uppgift att
skydda och framja barns ritt till lek som en fundamental méansklig rattighet uttryckte tydligt 2015
att barn med funktionsnedsattningar har samma ritt till lek som andra barn, men att det finns
ett flertal hinder som begransar majligheterna for att leka. Vanliga hinder &r otillgéngliga anlagg-
ningar och miljoer, negativa attityder samt bristfilliga strategier och program for social delaktig-
het vilket begransar livet for barn med funktionsnedsattning. IPA anser att familjer, vardgivare,
professioner och myndigheter maste inse vardet av lek, bade som en rittighet i sig och som ett
medel for att uppné optimal utveckling (121). Det finns ett starkt stod for att lek ar en rattighet for
alla barn, men vilka hinder finns det idag som gor att barn med funktionsnedsattningar inte kan
dtnjuta sina rattigheter?

Vad hindrar lek?

Ritten till lek ar hotad av ménga olika faktorer. Det sortsta hindret for att ge barn med funk-
tionsdttning mojlighet till lek dr brister i den fysiska miljon och negativa attityder enligt flera
studier (122—124). Det finns ocksa studier (122, 125—127) som visar att i jimforelse med barn
utan ndgon funktionsnedsittning ar det vanligare att barn med funktionsnedsittning upplever
begréansningar i sitt deltagande i lek savil betrédffande intensitet som frekvens nir de deltar i lek.

Problem med den fysiska miljén - vad kan goras?

Barn med olika funktionsnedsattningar méter manga problem i sin fysiska miljé darfor ar ut-
formning av fysiska milj6er speciellt viktig. Bristande tillgdnglighet i den fysiska miljon kan leda
till stress och frustration, hindra den motoriska utvecklingen, stora den sociala utvecklingen och
minska mojligheten till delaktighet. Det kan rora sig om sddana hinder som att barn med funk-
tionsnedsittning sillan far vara ensamma utan ir oftast i sillskap med vuxna som Gvervakar
dem och dirigenom stér den normala leken och andra aktiviteter i en viss milj6 (128). Att vuxna
ar med beror ofta pé bristande tillginglighet i den fysiska miljon, men den milj6 som de vuxna
ibland ”stor” ar den sociala miljon (129).
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En viktig fysisk miljo dar lek dger rum &r lekplatser. Lekplatser ar en speciell plats som vuxna
har skapat speciellt for att barn skall kunna utféra ménga olika aktiviteter och samspela med var-
andra. Forskning frén ett flertal lander visar att lekplatser dr en miljé som inte dr byggd utifran
tanken att vara tillginglig for alla (129, 130). Den bristande tillgingligheten hindrar manga barn
med funktionsnedsittningar att delta i lek pa lekplatsen och diarmed péaverkas mojligheten att
utveckla sociala relationer.

Maria Prellwitz har i ett flertal studier intervjuat barn med olika funktionsnedséttningar om de-
ras tankar kring lekplatser. For manga barn med nedsatt rorelseférméaga ar markunderlaget en
ooverkomlig barriar. En pojke pa 10 ar sa:

— Ja ska man komma in med rullstolen pé lekplatsen da blir det ju att slita och dra, men jag
kor mest runt och tittar.

Ett annat exempel frén en pojke pé 8 ar:

— Mina kompisar dr pd lekplatsen utanfor mitt hus men jag har aldrig varit ddr, for dar dr
det sand.

Maénga barn med olika funktionsnedsattningar beskriver ocksé att de ar dskadare till andra barns
lek vilket framkommer i bide forfatttarens egna och andras studier (131). Aven anhdriga till barn
med funktionsnedsittningar definierar det som lek nir barnet dr dskadare till andra barns lek
(132). Den hir formen (116) av lek kan ibland vara ett sitt for barnen att vara delaktiga utan att
behova bemaistra eller utféra ndgon aktivitet. Emellertid dr det ovanligt att definiera det att vara
askadare som lek nar det handlar om barn utan funktionsnedséttningar.

For barn med grava synnedséttningar var det framforallt den bristande kontrastmarkeringen och
de graa timmerstockarna som vallade problem. En flicka med en grav synskada beskrev pa f6l-
jande sitt:

—Jag dr alltid (pa lekplatsen) med en vuxen, hemma dr det mamma och pa skolan kan jag
inte vara pa lekplatsen for ddr dr ingen vuxen, men den dr dnda inge rolig. Helst skulle jag
vilja dka rutschkana och karusell och sitta pa gungorna med de andra, men jag dr ndstan
aldrig ddr. Det kanns trdkigt.

For barn med kognitiva nedsattningar kunde exempelvis ett lekredskap vara svart att forsta eller
att det var for litet for barnet att anvanda. En flicka med en kognitiv nedséttning berattade om vad
hon 6nskade pé lekplatsen:
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— De borde ha mer grejer, saker som snurrar, snurrgrejer...jag ryms i ... de borde ha fler
karuseller storre dé hade det varit roligare for jag hade rymts att sitta i dem. Inte smd sa-
ker det dr svart att rymmas.

Anhoriga till barn med olika funktionsnedsattningar har ocksa synpunkter pa lekplatser.

— Det enda jag kan sdga dr att ingenting dr anpassat allt kunde bli bdttre och hade det
blivit det sG hade barnen fatt mycket bdttre kontakt med andra barn utan funktionshinder.

En mamma uttryckte sin syn pa tillgangligheten pa foljande sitt

— Inte mycket har hon varit och anledningen dr sdkert for att lekplatserna ser ut som de gor
idag. Vi har valt andra alternativ istdllet. Forsokt hitta losningar men ska jag vara riktigt
arlig (om min syn) pa lekplatser dr det tungt och svdrt men jag har inte tdnkt pa nagra
losningar. Vi beslutade att inte beséka lekplatser. Jag tdnkte aldrig sa langt som att jag
som mamma skulle krdva att nu far ni géora ndgonting sa att mitt barn har rdtt till att leka.

I ett flertal studier har den bristande tillgdngligheten till lekplatser pekats ut som ett problem och
Mpyndigheten for handikappolitisk samordning (133) konstaterade i sin rapport redan 2013 att
endast omkring fyra procent av Sveriges lekplatser var tillgingliga for personer med funktions-
nedsittning, trots att lagar och konventioner tydligt har deklarerat att allménna platser skall vara
tillgdngliga. Enligt den lag som tradde i kraft 1 januari 2015 ar bristande tillganglighet dessutom
ar en form av diskriminering. Rétten till aktivitet diskuteras inom ar- betsterapi och lek som ett
barns priméra aktivitet bor i det sammanhanget sjélvfallet ingd som aktivitet for barn med funk-
tionsnedsittning.

Att vara foresprakare och kdmpa for tillgangliga lekplatser — ar det nagot som bor prioriteras av
anhoriga och samhaéllet? Har inte de anhoriga nog med att fi vardagen att fungera? Den fysiska
miljon ar bara en del i pusslet for att mojliggora delaktighet. Men den &r en viktig pusselbit for
att barn ska kunna leka med andra. Leken fér inte bli ytterligare ndgot som barnet inte klarar av
pa grund av att det inte har tilltrdde dar andra barns lek dger rum. Ett barn med flerfunktions-
nedsittning borde ocksa fa kdnna vinden i haret och pirret i magen i gungan och mgjligheten att
kdnna pa sanden i sandladan eller sandbordet.
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Tanker en vuxen att lek = traning?

De vuxna har en viktig roll, kanske sarskilt néar det giller lek for barn med funktionsnedsittning.
Den vuxna kan bidra genom att erbjuda barnet lekmaterial och aktivt delta i barnets lek. Det finns
dock en risk att leken blir mer traning. Ett av problemen med lek och traning ar att barn med
funktionsnedséttning inte alltid kan ange nér de ar fardiga eller uttrdkade av en aktivitet. Ett an-
nat problem &r att den roll som forélder intar blir 14tt oklar. I vilken utstrackning bor foraldrarna
trana och inte trina sina barn? Hur gor man skillnad mellan lek och traning?

Inom barnhabiliteringens verksamhet ska de professionella stédja barnens lek och mojlighet till
delaktighet utifran ICF dar leken lyfts fram som ett viktigt livsomréade (134). Studier bade fran
Europa (135) och USA (136) visar dock att professioner inom habiliteringen ibland utformar in-
terventioner med fokus pa barnets kroppsfunktion och kroppsstruktur snarare dn pa aktiviteter
och delaktighet. Studier har dven visat att arbetsterapeuter och fysioterapeuter inom habilitering-
en anser att ansvaret for att lara barnen att leka ar pedagogernas ansvar. Dessutom visar en av
studierna (137) att pedagogernas fokus ar pa att ldra genom lek. Detta visar att 4ven pedagoger
ar bendgna att anvinda leken som ett medel for att mdjliggora nagot annat. Vem ska dé liara och
stodja barnen med funktionsnedsittningar genom att majliggora lek bara for lekens egen skull?

Det ar vanligt att barns lek studeras utifrén ett vuxenperspektiv och vuxna paverkar exempelvis
vad barn leker med och bedémer om de verkar ha roligt. Aven om vuxna har lekt som barn ser de
vérlden utifran ett vuxenperspektiv och bedomer vad som ar lek och inte utifran detta (138). Det
perspektivet kanske medfor att vi ibland missar sjdlva essensen av lek.

Hur kan vi férs6ka 16sa detta problem?

Mojligheten till lek kan forsvaras exempelvis av att ett barn med flerfunktionsnedséittning som
har en begriansad viljeméssig motorik och da ar det extra viktigt att hitta det som barnet tycker
om att gora och som motiverar barnet att vara delaktig. Hur, var, vad och med vem tycker barnet
om att leka, ar de viktiga fragorna, liksom att ta héansyn till barnets forutsattningar, aktivitetens
utformning och i vilken kontext leken ska ske. Lek behover inte vara komplicerad for att vara ro-
lig. Tips pa olika lekaktiviteter finns bland annat pa Nka:s hemsida®.

Problemen som identifierats betraffande lekplatser handlar om inkludering och uteslutning. Att
utforma lekplatser for delaktighet stéller krav pd mangkunnighet i planerings- och genomféran-
deprocessen samt praktiska och politiska kompetenser fran flera olika discipliner och fran olika

1 hitpyy anhoriga.se/nkaplay/flerfunktionsnedsattning/medicinsk-om- vardnad/lek-stimulans/
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nivaer i genomforandeorganisationen, till exempel landskapsarkitekter och stadsplanerare, ha-
biliteringspersonal och anhériga med kunskap om olika funktionsnedsittningar samt barn som
experter péa sin lek (139). I minga europeiska stater daribland Sverige saknas det riktlinjer for
hur man marknadsfor, planerar och tillhandahéller inkluderande lekplatser som &r anpassade till
funktionsnedsattning (140).

Sociala barridrer och negativa attityder

Aven om den fysiska miljon p4 lekplatsen i framtiden blir tillginglig i hogre utstriickning #n idag
kan negativa attityder kvarstd som sociala barridrer for maéjligheten till delaktighet i lek. Studier
(141) har visat att det framforallt ar den fria leken som barn med funktionsnedsittningar har
svart att delta i. Att vara delaktig i lek pa rasten i skolan ar en stor utmaning for ménga barn med
funktionsnedsittningar. Har kan lararens narvaro vara av stor betydelse for att mojliggora del-
aktighet. Men det kan medfora risken att ldraren styr upp leken si att den inte ldngre kan anses
som fri lek.

Det finns ocksé studier (131, 142) som visar att barn med funktionsnedsittning inte alltid upp-
muntras och erbjuds stod att vara ute pa rasterna av skolpersonal. Detta medfor att barnen inte
far samma mgjligheter att leka utomhus med de utmaningar som en utomhusmiljé kan erbjuda.
Ytterligare en uppfattning som férekommer bade hos skolpersonal och anhériga ar att lek utom-
hus innefattar storre risker som barn med funktionsnedséittningar bor undvika.

Att kunna delta i lek med andra barn ir ett av de viktigaste omrédena men det ar dven bland det
svaraste for barn med funktionsnedsattningar att hantera. Men forskare (143) pekar ocksa pa att
det finns flera faktorer som kan skapa kénslan av delaktighet i lek f6r barn med olika funktions-
nedsattningar. En viktig faktor ar stodjande relationer i form av autentisk vanskap, stod fran
familjen och goda forebilder. Ett sdtt som beskrivs i studier ar att man mojliggor lek tillsammans
med andra genom att barn i samma alder agerar som stod. De blir pa sa sitt kamratstodjare
som stodjer barn med funktionsnedsittning att bli delaktiga i sitt lek. Dessa kamratstodjare finns
framst i skolan dar larare kan utse kamrater att vara ett stod bade i klassrummet och pa rasterna.
Studier (144) som beskriver metoden med kamratstédjare visar goda resultat och ldarare inom
skolan menar att det 4r mycket viktigt att arbeta med kamratstod for att fraimja social delaktighet.
Andra faktorer som ar viktiga for att barnet ska vilja vara delaktig i olika former av lek med andra
ar att barnen upplever att de klarar av de aktiviteter som de gor, att aktiviteterna uppfattas som
roliga och att barnen kdnner samhorighet med de andra som deltar i aktiviteten (143).
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Studier som beskrivits ovan omfattar barn med funktionsnedsittningar, men inte specifikt barn
med flerfunktionsnedséattningar. Svirigheter med lek och delaktighet torde dock vara &n mer ut-
talade for barn med storre begransningar i sin formaga. Eftersom alla barn har ritt till lek, ar det
en stor utmaning att pa allvar framja lek for barn med flerfunktionsnedséttning.

De tre viktigaste sakerna vi ska ta med oss
fran kapitlet om lek

« Tank pa att lek ar utvecklande pd méanga sitt, uppmuntra och hjalp darfor barnet i att
“bara” leka for lekens egen skull.

« Var en foresprakare for tillgangliga lekplatser. Att samtliga delar av lekplatsen méste
vara mojlig att nd. Aven om inte allt kan bli tillgéingligt ska m&jligheten finnas att vara
nara dar leken dger rum.

 Vibehover ga fran att se hinder till att skapa mdjligheter for alla att kunna leka.







KAPITEL 6

Fysisk aktivitet och halsa



80

Fragor och svar om fyskisk aktivitet
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For manga barn och unga med svar funktionsnedséattning kan det finnas bade
fysiska och kognitiva hinder som férsvarar mojligheten till fysisk aktivitet. Birgitta
Nordstréom &r fil. dr. och lektor i fysioterapi och ar engagerad i frigor som handlar
om olika aspekter av hélsa fér personer med funktionsnedséattning. Har svarar hon
pa fragor om hur hilsan kan paverkas av fysisk aktivitet, forflyttning och positio-
nering hos barn och unga med svar funktionsnedsattning.

1. Vad innebar god fysisk aktivitet?

Idag finns rekommendationer kring fysisk aktivitet for barn och unga mellan sex och 17 ar dar
man rekommenderar minst 60 minuters fysisk aktivitet om dagen. For barn och unga med funk-
tionsnedsattning dr rekommendationen att vara sa aktiv som tillstindet medger. Nar det géller
barn och unga med svér funktionsnedsittning behover aktiviteten ofta skapas utifrén, och det
kraver mycket idérikedom och engagemang fran omgivningen for att definiera vad fysisk aktivitet
innebar for respektive individ. Det ar viktigt att det kinns meningsfullt, bra och roligt. Men vad
som passar bast for dig dr kanske inte vad som passar bist for mig. Det ar olika for alla, darfor ar
det viktigt att hitta det som ar meningsfullt for varje person.

2. Varfor ar fysisk aktivitet viktigt for hilsan?

Vi vet att fysisk aktivitet 6kar en persons vilbefinnande, forbattrar kondition och stirker ske-
lett och muskler. Fysisk aktivitet gor ocksa att du sover bittre, far ett battre immunforsvar och
minskar risken for sjukdomar. Man maér helt enkelt battre bade fysiskt och psykiskt av fysisk
aktivitet. Kroppen ar basen for vara upplevelser, dar kdanner vi vara kanslor. Darfor ar det viktigt
for alla manniskor, oavsett funktionsforméaga, att fa kinna sig hel och vital utifran sin egen kropps
forutsattningar. Om personen har en svar funktionsnedsattning kan det handla om att personen
ges mojlighet att medverka vid forflyttning eller att ha bra sta- och gahjalpmedel. Stdende 4r ocksa
fysisk aktivitet och ger en hogre energiatging 4n i sittande, och ménga som anvéander stahjalpme-
del tycker att stdende 0kar deras vilbefinnande och livskvalitet, sjalvstandighet och delaktighet.
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3. Vad kan avsaknaden av fysisk aktivitet leda till?

Om kroppen fungerar tar vi den for given, men nar den inte fungerar kan den hamna i fokus pa ett
negativt satt. Idag vet vi att for mycket stillasittande paverkar hilsan negativt och att det ar bra att
variera sin kroppsstallning ofta. Dessutom kan ju stillasittandet bli bade trékigt och smirtsamt.
For en del barn med svér funktionsnedséttning, till exempel barn med hog muskeltonus, kan det
finnas en okad risk for felstillningar i kroppens leder. Da kan det handa att barnet far fotortoser,
handortoser, korsett eller staskal for att kroppen ska fa en bra positionering. Det dr viktigt att
klargora att en “bra position” handlar om att ge barnet forutsittningar att vara delaktig i sin var-
dag minst lika mycket som att motverka felstallningar.

4. Vilka hinder kan finnas?

Det kan finnas manga orsaker till att barn och unga med svar funktionsnedséttning far for lite
fysisk aktivitet och problem med positionering. Det kan bero pa for mycket eller for lite muskel-
spanning i kroppen, som skapar problem, eller svarigheter att hitta hjalpmedel som passar. Men
det storsta hindret sitter i omgivningen, i vira huvuden. Vi fastnar l4tt i att allt méste vara pé ett
visst sitt och vi har drémmar om vad barnet en dag ska kunna, vilket kan medverka att vi oss
fokuserade pa traning istillet for lust och lek. Att hitta mdjligheter till fysisk aktivitet i vardagen
samt bra positionering nir man sitter, ligger och star, ar viktigt. Men samtidigt som det &r bra
att hitta ett energisnalt sittande, sd ar det dnnu viktigare att det dr pa barnets villkor. Visst kan
barnet/ungdomen sitta “huller om buller” ibland, bara det finns en variation. Det viktigaste ar
att skapa forutsattningar for delaktighet. Om barnet/ungdomen inte kan producera egen rorelse,
maste personen dnda fa uppleva rorelse som niagon annan hjilper till med. Kom ocksa ihég att
fem minuters aktivitet dr battre an ingen aktivitet alls.

5. Hur kan dessa hinder 6verbryggas?

Det handlar om att skapa forutsattningar i vardagen, dels med hjilpmedel, dels att uppmuntra
till rorelse och variation tidigt i barnets liv. Att f4 uppleva sig sjélv i rorelse trots att man inte sjalv
kan producera rorelse. Som forélder eller personlig assistent dr du ett manskligt hjalpmedel och
kan hjilpa barnet/ungdomen att hoppa, snurra och gunga. Det ska vara en positiv upplevelse, dar
vi hjilper barnet genom att ge det upplevelser. Om barnet inte kan vidnda pa sig, hjélp till. Om
barnet inte kan klattra upp sjilv pa bordet, hjlp till. Locka med roliga saker och aktiviteter och

81



82

Fragor och svar om fysisk aktivitet
och halsa

fundera sedan 6ver vilken position som ar bast for barnet vid vald aktivitet. Forsok folja det friska
barnets utveckling, till exempel att genom att hitta sétt att borja sté i ettrsildern. Det maste inte
alltid vara i ett hjalpmedel som gor att barnet har en perfekt position, bara barnet far hjalp att
variera sig.

6. Vad ska man som foralder tinka pa?

Manga foridldrar kdnner krav pa att barnet méaste ha perfekt positionering hela tiden och livet
handlar ménga gadnger om trining, med en férhoppning om att den en dag ska leda till att deras
barn ska kunna gd. Manga forildrar vill ocksa att en fysioterapeut ska traffa deras barn sa myck-
et som mojligt. Men da blir ju livet ett standigt traningspass. Foraldrar vill generellt gora allt for
sitt barn, men det ar samtidigt viktigt att fordldrar inte blir for stringa mot sig sjalva. Manga
foraldrar vill ha “framgangsrecept” men det ar omgjligt att ge. Istéllet ska man forsoka hitta
aktiviteter som ger fysisk aktivitet och variation pa képet. Forsok att hitta satt att gora det enkelt
och roligt, bade for dig som fordlder och ditt barn. Ta hjélp av personliga assistenter, personal pa
skola och forskola. Prata om vilka positioner som passar for vilka aktiviteter och 14t oss ta reda pa
vilka hjdlpmedel som kan 16sa behovet.

7. Nagra ord pa vagen?

Bade professionella och fordldrar behéver pdminnas om att barn ska fa vara barn. Barnet ska
kédnna att hon eller han har en kropp som duger. Professionella ska undvika ordet "traning” och
istallet utgd i frén att det barnet vill gora ar viktigast, darefter positionen. Och prata om individ,
uppgift och miljo, och utga fran vem barnet eller ungdomen é&r, vad hon eller han géra och var
ska det ske. Méalet méaste vara att barnet ska mé si bra som just det ar mojligt, bade fysiskt och
psykiskt. Kanske ar det en balans mellan stabilitet och rorelsefrihet, att fa vara delaktig och slippa
ha ont? En medicinsk behandling bor inte hindra delaktighet. Behovet forandras 6ver tid och det
ar viktigt att hitta stunder dar man kan kidnna sig nojd och bara vara. Att helt enkelt kdnna att det
ar okej att packa iPaden istillet for ortoserna nar barnet ska sova borta
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Vi kan ofta se hur det lilla barnet lar sig nya fardigheter hela tiden. Kroppens funktioner ar repre-
sentativa for identiteten som ar ndra sammanfldtad med att barnet lar sig nya formégor. Barnet
ovar sig, far motstand, 6vervinner oftast svarigheterna och inforlivar en ny fysisk formaga. Mot-
stdndet i kroppen ger olika kanslor hos barnet/ungdomen, som exempelvis gladje, stolthet, sorg,
smirta. Dessa kinslor kan i sin tur forstarkas av fordldern som ger barnet mer eller mindre tillit
till den egna fysiska formégan. Den nya formagan automatiseras genom att barnet upprepar 6v-
ningen om och om igen. Barn med funktionsnedséattningar far ofta kimpa hérdare och far noja sig
med firre segrar och vissa funktioner automatiseras aldrig pa grund av funktionsnedsittningen,
formégan maste istillet atererévras om och om igen.

En vilfungerande kropp tas ofta for given men f6r barn med motoriska funktionsnedsittningar
ligger mycket anstrangning bakom olika typer av terapi for att fa en mer vilfungerande kropp.
I motet med barn och familjer handlar det inte om att enbart behandla en kropp, vi behandlar
och moter ocksa ett barn som ska identifiera sig sjalv i motet med andra och finna sin mening i
véarlden. Ménniskan ar pa nigot sitt alltid beroende av sin kropp. Nir kroppen fungerar som den
ska dr vi inte medvetna om den. Om vi skadar oss eller blir sjuka blir vi medvetna om kroppen
och dess begransningar. Barnet med funktionsnedsattning kan ocksa ha en kropp som kan tas for
given men jaimfort med barnet utan funktionsnedsattning ar det fler tillfallen dir kroppen signa-
lerar om sin existens och blir centralt for barnet. Kroppen kan saledes paverka pa vilket sitt bar-
net kan ta del av sin omvérld och kroppen blir darfor ett medvetet objekt for uppmérksamheten.

En forskare (128) har i sin studie identifierat olika dimensioner for kroppen och talar om den
rebelliska kroppen som inte gor som barnet vill och barnet far kimpa emot spasticitet eller 6nska
sig det omojliga. Den opélitliga kroppen med exempelvis ofrivilliga armrorelser kan utlosas av
gladje och kanske dra ner allt fran bordet nar barnet forsoker na ett objekt. Den kinsliga kroppen
kan innebira att barnet har en 6kad kanslighet for kyla smérta och trétthet. Forskaren talar dven
om kroppen i behandling dar olika behandlingar med terapeuter och foréldrar finns med. Han
papekar att ménga barn med funktionsnedséattningar lever under stindig "bevakning” dar pape-
kande om héllning i sittande och stdende ofta forekommer. "Réta upp dig, sta rakt” ar vanliga
uppmaningar som barnen fir hora dagligen. Den beroende kroppen innebir att barnet ar mer
beroende av andra pa grund av funktionsnedsattningen. Barnet kan uppleva att hon eller han har
en iogonfallande kropp, kanske till foljd av speciella skor, ortoser, olika hjdlpmedel eller nagot
annat. Studier talar for att vi bor medverka till att barnet far positiva upplevelser av sin kropp, att
barnet far uppleva den vitala kroppen och far vara ett barn oavsett funktion och férméaga. Vitali-
ten kan vara (i) ovillkorlig, det vill sdga helt obegrénsad ilek och aktivitet. Den kan ocksé vara (ii)
villkorlig dar barnet kan uppleva vitalitet i vissa situationer och endast med assistans fran andra.
Slutligen kan barnet dven uppleva vitalitet genom att titta och kinna sig delaktiga nir andra barn
ar aktiva.
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Fysisk aktivitet och stillasittande

Fysisk aktivitet ar ett komplext beteende och definieras, rent fysiologiskt, som all kroppsrorelse
som Okar energiforbrukningen utéver viloférbrukning (145). Det finns ett positivt samband mel-
lan fysisk aktivitet och hilsa oavsett alder. Rorelse och fysisk aktivitet ar darfor en av grundste-
narna i barns hilsa och utveckling (146, 147). For barn upp till fem ar ar sambandet mellan fysisk
aktivitet och hilsa inte studerat i nagon stor omfattning, vilket gor att det inte gar att precisera
vilken dos av fysisk aktivitet som kravs for att uppna hilsoeffekter (146). I de reckommendationer
som tagits fram for barn upp till fem ar framgér att fysisk aktivitet ska uppmuntras och underlat-
tas och endast i undantagsfall begriansas. Den fysiska aktiviteten paverkar bland annat grovmoto-
rik, kroppssammansittning, psykosocial utveckling, sjalvkansla och kognition (148).

For barn och unga mellan 6—17 &r finns evidens for ett positivt samband mellan fysisk aktivitet
och till exempel skeletthidlsa, mental hilsa och personernas sjalvkinsla. Rekommendationerna
for dem mellan 6—17 ar ar minst 60 minuters daglig pulshéjande aktivitet samt styrketraning tre
ganger per vecka (146). Ju hogre intensitet desto storre halsovinst erhalls.

Forutom rekommendationerna for fysisk aktivitet talas 4ven om att minska tiden i stillasittande
eftersom det skulle kunna péaverka hilsan negativt. Det finns dock inte tillrackligt med st6d for
att ge ndgon rekommendation om tider (146). Det finns idag inga riktade rekommendationer
for barn och unga med flerfunktionsnedsittning. Daremot presenterar forskare (149) forslag pa
rekommendationer for vuxna med CP. De kunde i sin 6versikt av studier inom omradet se att
dven om deltagarna inte kom upp i den rekommenderade dosen av fysisk aktivitet sa forbattrades
deltagarnas kondition dven av en begriansad insats (150).

Barn och ungdomar som inte kan né upp till rekommendationerna pa grund av sjukdom eller
funktionsnedsattning bor vara s aktiva som tillstdndet medger. Det ar viktigt att ge individuella
rad for anpassad fysisk aktivitet och ta vara pa barnens intressen sa att den fysiska aktiviteten
blir rolig och meningsfull (146). Exempel pa fysisk aktivitet kan vara aktiviteter i vardagen som
Lovisa beskriver i sitt kapitel i den hir boken. Det kan ocksa var lek i olika situationer eller traning
i varmvattenbassidng dar barnet enligt Mulderij (128) ocksa kan fi uppleva vitalitet. Ett rad till
anhoriga kan vara att ta kontakt med det lokala parasportférbundet for att f4 kinnedom om vilka
aktiviteter som finns och kanske passar for just deras barn.

Det finns manga orsaker till den ldga graden av fysisk aktivitet hos personer med funktionsned-
sattning dar brist pa kunskap och férmaga, radsla, attityder till funktionshinder, kapaciteten hos
personer i barnets omgivning ar nigra av dem. Framgangsfaktorer ar barnets vilja att vara aktiv,
formaga till aktivitet, stod fran familjen, tillgingliga lokaler, néarhet till lokal, tillgang till bra per-
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sonal och information (151). For att framja delaktighet i fysiska aktiviteter har kamratstod och
kompisgrupper visat sig vara framgangsfaktorer (152).

Positionering (Ligg, Sitt, Sta) och forflyttning

Studier (153) visar att positionering och forflyttning mellan olika positioner kan spela en viktig
roll for barn och unga som saknar forméga till sjdlvstandig fysisk aktivitet. Barn och unga med
svara funktionsnedséttningar har ofta en begriansad formaga att sjdlv 4ndra sin kroppsstillning
och en fordandring av kroppsposition nattetid ar mycket sparsam for barn med funktionsnedsatt-
ning jamfort med dem utan funktionsnedsittning. Skillnaderna mellan grupperna var ganska
smé under dagtid 4ven om det var fordldrar och andra personer i omgivningen som hjalpte barnet
med funktionsnedsattning att 4ndra position. Den lidnga tiden av immobilisering nattetid samt
behovet av hjilp dagtid for att Andra position visar pa vikten av att barnet har individanpassade
hjalpmedel som underléttar bade positionering och forflyttning (153).

Staende, positionering och forflyttning kan ses ur olika perspektiv. Det kan ses ur ett medicinskt
perspektiv dar kroppens strukturer och funktioner behandlas. Vi kan dven se pa detta ur ett per-
spektiv dar positionering och forflyttning handlar om en interaktion mellan individens forutsatt-
ningar, aktivitetens utformning och olika faktorer i omgivningen (154). I en enkit som gick ut
till foraldrar och professionella i England framkom att den kliniska evidensen 1ag till grund for
forskrivningen av ett stihjalpmedel och att rekommendationen var att barnet skulle sta dagli-
gen. Endast arton procent av féraldrarna rapporterade att daglig stdende i hjalpmedlet uppnad-
des. Forskrivarna som i huvudsak var fysioterapeuter angav en mangd orsaker till forskrivning
dir mojligheten att fordndra kroppsposition ansags viktig liksom forbattrad bentithet, forbatt-
rad andningsformaga, forbattrad mage och tarmfunktion, 6kad delaktighet och minskad risk for
frakturer och hoftluxationer. De viktigaste anledningarna till att barnet skulle sta i sitt stdstod var
enligt fordldrarna att ge barnet mojligheten att forandra kroppsposition, att minska risken for
hoftluxation samt en forbattrad funktion av mage och tarm och att minska risken for kontrakturer

(155).

P& struktur- och funktionsniva finns studier som visar att stdendet har viss effekt pa skelettet,
hoftledens stabilitet, rorlighet i hoft, kna och fotled samt paverkan pa spanningen i musklerna.
Rekommendationerna pa statid i olika studier varier mellan 45 och 90 minuter dagligen beroen-
de pé vad som efterstravas (156). Daglig statraning med benen brett isir (157—159) eller sittande
(160) med samma breda position har visat sig vara positiv for att héftledens position for barn med
CP som har forh6jd muskelspanning. Positionering med ett 24-timmars perspektiv i liggande, sit-
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tande och stdende kan vara positiva for hoftleden for dessa barn (161). Vikten att identifiera vilka
barn som ska genomgé en 24-timmars positionering ar dock avgoérande eftersom vissa barn inte
behover det och andra inte tolererar stindig positionering (162). Om positioneringen ar smart-
sam for barnet eller inte ger forbattringar som barnet har nytta av i sina vardagsaktiviteter viljer
manga foraldrar av naturliga skal att inte f6lja dessa rekommendationer (163).

Réd om positionering av kroppen ar ndgot som foraldrar kan uppleva som tidskravande och svart.
Ett exempel pa detta framkom i ett samtal med en fordlder till ett barn med flerfunktionsned-
sattning som berittade om att det kéndes viktigt att barnet fick majligheter att variera sin kropp-
sposition men att det var besvarligt att komma i och ur staskalet. Forildern berittade dven att
utprovning, tillverkning och justering av skalet tog mycket tid och att den tid som skalet passade
det vixande barnet var vildigt begransad. — Det dr viktigt att ha klart for sig vad meningen med
stdendet dr. En annan foralder uttryckte samma sak med lite andra ord — Jag tror skalet dr mer
tid pa ortopedtekniska for olika justeringar dn det dr hemma hos oss.

Forutom att paverka skelett, muskler och leder ar stdendet dven ett sitt att minska tiden i stilla-
sittande. Stillasittande ar en riskfaktor i sig och definieras som aktiviteter som inte 6kar kroppens
energiforbrukning visentligt jimfort med forbrukningen i vila (164). Aven om barnet endast har
ett statisk stéende i ett hjalpmedel ger det en 6kad energiforbrukning och darmed en 6kad akti-
vitetsgrad (165). En del studier har visat pa att personer som statt i stahjalpmedel har upplevt att
deras mage har fungerat battre (166) och att just detta varit en viktig anledning till att komma
upp i en stdende stillning (167). I en intervju med barn framkom att den forbéttrade tarmfunk-
tionen ibland gav konsekvenser som var jobbiga att hantera — det var verkligen jobbigt ndr jag
var liten for ndr jag kom upp i stdende i mitt hjdlpmedel startade min mage att jobba och jag
hann inte pd toaletten i tid... jag slutade att anvdnda mitt stdhjdlpmedel... det var samma varje
gdng (168).

Ett paradigmskifte pagar i rehabilitering for barn. Det huvudsakliga malet med interventionerna
ar inte langre enbart att forbattra barnets kroppsstrukturer och funktioner utan aven att forbattra
barnets forméga att vara delaktig i dagliga aktiviteter. Det visas bland annat i den systematiska
oversikten om anpassat sittande (169) dir det framkom att ett individanpassat sittande kunde ha
en positiv paverkan pa balanskontroll och gav en forbattring av egenvard och lek i hemmiljon.
Likavil som vi undersoker och behandlar olika kroppsstrukturer bor vi ta hansyn till barnets
omgivning med nuvarande behov och de behov som kan tinkas uppkomma i framtiden (162).
Barn med CP erbjuds att vara med i uppf6ljning CPUP dar barnen f6ljs pa ett strukturerat sitt
for att undvika hoftluxationer, kontrakturer och andra komplikationer som kan paverka barnets
aktivitet och delaktighet pa ett negativt satt*.
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Aven stiendet kan paverka delaktigheten hos barn. Barn och férildrar som deltog i intervjuer
om stiendets betydelse (168) berittade att stdendet forutom att stirka den fysiska kroppen dven
bidrog till att paverka sjalvbilden, grad av delaktighet och frihet. Upplevelserna var att stdendet
i hjalpmedel kunde vara bade en majlighet eller ett hinder i bdde aktivitet och delaktighet vilket
dven bekriftas av en annan studie (170). Ett av barnen som intervjuades i tidigare ndmnda inter-
vjustudie uttryckte detta pa foljande sitt — I mitt forsta stdhjdlpmedel kdnde jag mig stor och
klumpig; ... jag kunde inte réra pad mig och jag satt fast ddr men jag tycker att min stdrullstol
dr bra for nu kan jag na saker och det kinns bra att std... jag gor det [star upp] alltid ndr det ar
mojligt. Alla var inte enbart positiva till att std, nagra valde att sta for att tillfredsstdlla andra som
foraldrar och sjukgymnaster som pratat om virdet av den upprétta positionen.

Iintervjuerna med barn och fordldrar framkom ocksa férhoppningar om att ett frekvent stdende i
hjalpmedel skulle leda till att barnet skulle kunna g sjalvstiandigt en dag. Ett barn uttrycker sig pa
foljande sitt — Att sta dr ett sdtt att stdrka musklerna i benen och hjdlpa blodcirkulationen. Allt
dr en vinst for kroppen for om jag jobbar pd bra kommer jag att bli stark och kunna ga en dag
(168). Négra forédldrar pratade ocksd om att statraningen skulle kunna leda till att barnet skulle
kunna gé senare i livet och foraldrarna uttryckte att de ville gora allt de kunde, att inte forstora
barnets chanser. Att kunna gé kan ha ett symboliskt virde, vilket kan bero pa att den uppritta
positionen i bade stdende och gang representerar négot som vi i stor utstrackning tar for givet, till
exempel vardighet och sjalvstandighet (171,172). Att std och g pa ett visst sitt kan ocksa paverka
hur personen uppfattas av andra (173). I intervjuer med fysioterapeuter framkom att det var en
utmaning att balansera foraldrars hopp om att barnet skulle kunna ga och samtidigt vara realis-
tisk och arbeta utifran ett evidensbaserat arbetssatt (174).

Omgivningens syn pé positionering och hjalpmedel &r avgérande for hur barnet far en majlighet
att forandra sin kroppsposition. I en specialskola gjordes en undersékning om hur larare och
terapeuter forholl sig till positionering under skoldagen. Barnen hade olika hjalpmedel i skolan
for att kunna variera sin position. Barnen hade stéstod, hjalpmedel for rekreation och vila, olika
sittanpassningar och ganghjalpmedel. Terapeuterna ansag att det var viktigt att variera kroppens
position 3—4 ganger per dag medan lararna néjde sig med 1—2 fordndringar per dag. Positione-
ringen ansdgs bidra med positiva effekter for muskler och leder, frimja funktion och siakerhet
samt ge sociala och utbildningsrelaterade vinster (175).

Nér vi pratar om forflyttning och fysisk aktivitet ar formégan att ga hogt varderad hos foérialdrar
(171,176). Studier om gangtraning har visat att rollatorer kan gora att barnen blir sjalvstandiga
gangare och att dessa kan ha en positiv inverkan pa kroppsstrukturer och funktioner samt akti-
vitet och delaktighet (177). Barnet med funktionsnedséttning som har géngsvérigheter likstéller
“normal” géngstil med sin egen vanliga géngstil. Som foralder, forskare eller kliniker ar det darfor
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viktigt att rehabilitering som involverar gang ska 6verensstimma med barnets 6nskningar och
forvantningar och med vad som dr "normalt” for henne/honom (178).

For oss som finns kring barn och ungdomar med funktionsnedsittning ar det viktigt att ta stall-
ning till hur vi ska forhélla oss till funktionsnedsittningen hos barn. Ar det att i forsta hand be-
handla olika kroppsstrukturer eller ska vi pa ett tydligare siatt medverka till att 6ka barnens del-
aktighet i samhillet i storsta mdjliga utstrackning? I den bista av virldar finns ingen motséattning
mellan dessa tva synsitt. Tankar om delaktighet och livskvalitet ar tva viktiga begrepp nar barn/
ungdomar, foridldrar, professionella och beslutsfattare pratar om vad som ar viktigt for barn med
funktionsnedsittning (179).

De tre viktigaste sakerna vi ska ta med oss
fran kapitlet om fysisk aktivitet

« Fysisk aktivitet och positionering ska anpassas utifrdn barnets/ungdomens intressen
och forutsattningar samt upplevas meningsfull.

» Forsok hitta aktiviteter som ger traning eller positionering pa kopet. Kom ihég att fem
minuter ar béttre dn noll.

+ Ta hjalp for att fa de hjalpmedel barnet behover.
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Fragor och svar om kultur och héalsa

For manga barn och unga med svar funktionsnedséattning kan det finnas bade
fysiska och kognitiva hinder som férsvarar mojligheten att ta del av eller utéva kul-
tur. Hanna Harila ar strateg for Kultur och hélsa i Region Norrbotten. Har svarar
hon péa fragor om kulturens betydelse for hilsan och hur kultur kan framja halsan
hos barn och unga med flerfunktionsnedséattning.

1. Vad ar kultur?

Vad kultur ar, beror pa vem du fragar. Ordets innebord ar odling och innebir att kultur alltsd ar
ndgonting som vaxer fram. Kultur kan vara allt frdn konst, mat, musik, idrott, tradgirdsodling,
seder, traditioner till religionsutévning. Det kan vara brett eller smalt. Oftast menar vi nog de
traditionella konstarterna och scenkonst. Men det kan ocksé vara sjukhusclowner eller liggande
dans. Barn har ritt till kultur, darfor behover den ocksa vara tillgidnglig for alla oavsett om barnet
har en funktionsnedséttning eller inte.

2. Varfor ar kultur bra for hilsan?

Vi vet idag att kultur pa olika satt kan fraimja hilsa. Kultur anvinds darfor alltmer som kom-
plement i olika hilso- och sjukvardsmiljéer. Kultur kan till exempel skapa vilbefinnande, héja
livskvalitet, minska stress, skapa béttre rorlighet, lindra oro och smarta, forbattra minnet, skapa
sociala sammanhang och motivation. Men hur eller vilken sorts kultur som kan paverka hélsan
hos en individ ar svart att sdga, eftersom vi utévar eller tar del av kultur for var egen skull och har
olika preferenser. Det ar inte sa enkelt att bara for att man lyssnar pa klassisk musik s& mar man
béttre. Men om vi till exempel via kulturen uppticker nya sociala sammanhang kan detta 6ka vart
sjalvfortroende och mojlighet att vixa, skapa en egen identitet och kinna delaktighet med andra.
Om kultur spelar roll for dig sa &dr det inte helt osannolikt att det ocksa kan framja din halsa.

3. Vad kan avsaknad av kultur leda till?

Aterigen s& &r det svart att séiga exakt vad avsaknad kan leda till, eftersom det &r s& individuellt
vad kultur innebar for varje individ. Att fi utéva nagot utan krav pa prestation och uppleva med
alla sinnen, ar att fa vara den individ som individen sjalv vill vara, bortom alla fysiska eller psy-
kiska begransningar far individen att vixa pa ett personligt plan. Att ta del av eller utéva kultur
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som fritidssysselsattning kan ge ménga barn och unga mojlighet att for en stund befinna sig i ett
sammanhang utan krav, och kan bli en plats dar man utvecklar sin identitet, sjilvstdndighet och
lar sig nya saker.

4. Vilka hinder kan finnas att ta del av eller utéva kultur?

Vi vet att barn och unga med flerfunktionsnedsattning i lagre utstrackning tar del av och utovar
kultur d4n andra. Om man har en flerfunktionsnedsattning kan det finnas bade fysiska och kog-
nitiva hinder som gor att man har svart att ta del av eller utéva kultur. Men framst handlar det
om omgivningen, dar bristen pa kunskap ar det storsta hindret, inte illvilja. Att kunna ta del av
och utéva kultur forutsitter att de grundldggande behoven ar tillfredstillda, kanske till exempel
att personen har tillgang till fardtjanst eller personlig assistans. Det forutsatter ocksa att hinder
i miljon ar avhjilpta, sdsom att lokaler och information ar tillgéngligt. Kanske kdnner man sig
ocksa som familj obekvim med att passa in i en social kontext, osdkerhet kring vilket bemotande
barnet kommer f4, eller undrar vad barnet kommer att fa ut av det. Det kan ocksa vara s att rull-
stolsplatser inte kan bokas pa nétet och att familjer med flera barn inte kan sitta tillsammans om
ett av barnen anvinder rullstol.

5. Hur kan dessa hinder 6éverbryggas?

Kunskap och tillganglighet dr A och O. Det handlar mycket om den fysiska tillgangligheten i mil-
jon men ocksd bemotandefrégor. Personen ska inte behova ta sig in genom bakdorren eller sit-
ta separerad fran sin familj i publiken bara for att man anvander rullstol. Det finns ocksé olika
former av hjdlpmedel som kan kompensera for en syn- eller horselnedsittning. Ny teknik kan
gora kultur mer tillgénglig, till exempel syntolkning pa bio, e-bocker eller talbocker, skirmar med
forklarande text som beskriver handlingen och vilka som dr pa scenen, eller appar dar replikerna
visas eller ldses upp. Nar man diskuterar tillginglighet kan man till exempel fraga sig — vad ar
opera for ndgon som inte hor. Svaret ar forstas lika individuellt som pé frégan — vad ar opera for
nagon som inte tycker om opera eller huruvida en abstrakt mélning ar tillganglig for alla.
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6. Goda exempel pa kulturprojekt som skapar delaktighet?

Det ar viktigt att kunna erbjuda bade integrerad och anpassad verksamhet f6r barn och unga med
flerfunktionsnedséattning. I ett projekt som ett 50-tal kommuner deltog i for ett antal ar sedan var
syftet att fa fler barn med funktionsnedsattning att ta del av verksamheten i de kommunala mu-
sik- och kulturskolorna. Pa bara nigra ar tredubblades deltagandet bland barn med funktions-
nedsittning. Projektet bidrog till en 6kad medvetenhet, kunskap och kompetens hos pedagoger
och kommuner och det talar for att fortsatt utbildning och kompetensutveckling dr mycket viktig
inom hela kulturomrédet. Behovet av utbildning och kompetensutveckling géller ocksa personli-
ga assistenter och annan personal som kan ge barn mdjlighet att bli delaktighet i kulturlivet.

7. Nagra ord pa vagen?

En annan fraga som ar aktuell inom kulturen dr vem som far synas. Vems historia berattar vi?
Vad ar normen? Att kunna identifiera sig med andra ar en forutséittning for att kdnna delaktighet
i ett samhaille. Nar en person med funktionsnedsittning medverkar i kulturella sammanhang, ar
det pa grund av att hen avviker fran normen, eller spelar det ingen roll, 4r personen med for att
tillféra precis samma sak som de andra medverkande? Personen ska inte behéva representera sin
funktionsnedsattning varje gdng som plats ges. Att fa mdjlighet att ta del av och utéva kultur ar
livskvalitet. Skapandeprocesser kan vara lustfyllda, ge oss "flow” och vara halsoframjande for oss
alla.
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Vad ar kultur och halsa?

Intresset for kulturens betydelse for hilsa har okat i takt med att det finns ett 6kat vetenskapligt
underlag om sambanden mellan kultur och hilsa. Kultur och hélsa i det hir kapitlet handlar om
barn och ungas rétt till kultur och vilken betydelse kultur kan ha for hilsa och vialmaende: for att
skapa en egen identitet, att ha en meningsfull fritidssysselsittning, moéjlighet till social samvaro
och en plats att fa uttrycka sina tankar och kinslor.

Precis som hélsa, har ordet kultur manga definitioner. Det kan till exempel vara idrott, engage-
mang i foreningsliv och sedvanor. Kultur i denna text ar snavare definierat och handlar frimst om
kultur som kallas scenkonst och traditionella konstarter som litteratur, teater, sl6jd, musik och
dans. Det innefattar ocksa eget kulturutovande saval som kulturdeltagande. Att kulturen har ett
egenvarde, bortom eventuella hilsovinster, ar ocksa grundldaggande. I texten anviands kultur- och
fritidsaktivitet ibland synonymt. Fritidsaktiviteter dr aktiviteter som drivs genom inre motivation,
skapar en kinsla av frihet och leder till hojd livskvalitet, 6kat védlbefinnande och livsmakt (180).

Kultur har varit viktig for méanniskan i alla tider. Det gar att uttolka redan i grottmanniskornas
malningar. I historien finns gott om exempel pa hur konst och andra kulturformer har anvants
som kalla till kraft och inspiration och for att férdandra maende och hilsotillstdnd (181). Historiskt
har ocksa kulturen haft en betydelsefull plats nir det giller hilsa. I den antika och medeltida
medicinen ansdgs kultur, sarskilt musik och litteratur, ha en botande funktion och skulle darfor
brukas for manniskors hilsas skull. I takt med framvéaxten av den moderna medicinen, lakarens
andrade roll, medicinska framsteg, till exempel narkos som ersatt funktioner som kultur tidigare
haft och en uppvardering av konstens egenvirde har kultur och medicin skilts 4t allt mer (182).

Hur kulturupplevelser kan gora skillnad for vart vilbefinnande och var hilsa undersoks i allt fler
studier och det finns gott om erfarenheter fran olika verksamheter och berittelser frin personer
som kan vittna om kulturens betydelse for vilméende. Men hur sambanden ser ut och vilka even-
tuella effekter kultur i storsta allmanhet kan ha eller vilka effekter det kan ha for ett enskilt barn
gdr inte att svara p4, dels for att barn och unga inte 4r en homogen grupp oavsett funktionsvaria-
tion men ocksé for att det handlar om komplexa samband. Det kan handla om fysiska, psykiska,
emotionella, sociala, andliga och intellektuella effekter, som kan samspela och forstirka varandra
(183). Det finns givetvis inte heller nagon sarskild musik, dansstil eller konst som kan paverka alla
barns hilsa. For att kultur som teater och musik ska kunna péverka en persons hilsa, kriavs det
att kulturen har en roll i personens liv (182). Barn och unga med funktionsnedsattning skall ha
tillgéng till kultur pa grundval av egna 6nskemal och intressen. Négon kanske tycker om att lyss-
na till berattelser, ndgon annan att dansa, en tredje vill lyssna pé musik, en fjarde gillar att g& pa
teater — eller spela teater. Vad det dr far anhoriga och personal utforska tillsammans med barnet.

95



96

Fakta och evidens om kultur och
halsa

Vad ar ratten till kultur?

Att kunna ta del av kultur ar komplext: det handlar om att kunna vara en adskddare och utévare
av kultur. Om att kunna identifiera sig med det som gestaltas och vem som har foretrade, inte
bara den fysiska tillgdangligheten. Det handlar ocks& om att ha ritt till sin kulturella och sprékliga
identitet daribland teckensprék och dévas kultur (184).

Alla barn har ratt till kultur. Bide att ta del av olika kulturella uttrycksformer men dven att ha
mojlighet till eget skapande. Rétten till kultur utgar fran flera artiklar i FN:s barnkonvention. Dar
erkidnns bland annat barnets ratt att fritt delta i det kulturella och konstnarliga livet, att alla barn
ska kunna ta del av kultur och sjilva ha mgjlighet att producera kultur i olika former. Men det
handlar ocksd om barnets ritt till yttrandefrihet och barnets moéjlighet att soka, motta och sprida
information och tankar i, till exempel, konstnérlig form (11).

Barns ratt till kultur och fritid tas dven upp i FN:s konvention om rattigheter for personer med
funktionsnedséattning. Dar erkdnns ratten att pa lika villkor som andra delta i kulturlivet och att
personer med funktionsnedsittning ska erbjudas mojlighet att utveckla och anvinda sin egen
kreativa och artistiska férmaga, inte endast i eget intresse utan dven fér samhallet berikande (10).

I Sverige ar ratten till kultur en stor del av den nationella kulturpolitiken dar mal ar att kulturen
ska vara en dynamisk, utmanande och obunden kraft med yttrandefriheten som grund, att alla
ska ha magjlighet att delta i kulturlivet och att kreativitet, mangfald och konstnarlig kvalitet ska
pragla samhaéllets utveckling. For att uppnd dessa mal ska kulturpolitiken bland annat sarskilt
uppmiarksamma barns och ungas ritt till kultur och framja allas mojlighet till kulturupplevelser,
bildning och till att utveckla sina skapande formagor (185).

Trots att det idag finns tydligt formulerade krav i flera konventioner, lagar, foreskrifter och rad
om barns rétt till kultur visar undersékningar att unga med funktionsnedsattning har simre for-
utsittningar att delta i kultur- och fritidsverksamhet dn andra unga (186). Det visar sig ocksa
att hos den vuxna befolkningen deltar personer med funktionsnedséttning i lagre utstrackning i
kulturaktiviteter jamfort med 6vrig befolkning (184).

Det ar i barndomen som vara kulturvanor grundliggs och darfor spelar skolan en viktig roll nar
det giller att m6ta barn och unga som i sin vardag annars inte har tillging till kultur. Har handlar
det om att se vilka mojligheter samhallet erbjuder anhoriga till barn med funktionsnedsittning
att kunna utéva och ta del av kultur men ocksa hur barnomsorg och skola och andra samhalls-
funktioner kan stédja och stimulera alla barns skapande och kreativitet (187).
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Att framja kultur for alla

For barn och unga med funktionsnedsittning finns flera hinder som begransar mojligheten att de
tar del av och aktivera sig inom kultur- och fritidsaktiviteter. Ofta handlar det om svérigheten att
ta sig till och fran en aktivitet, om svérigheter att passa in socialt, om tid som inte réacker till samt
svarigheter att ta sig in i verksamheten bland annat pé grund av bristande tillganglighet och be-
motande. En avsevirt storre andel unga med funktionsnedséttning dn utan funktionsnedsittning
har avstatt fran att besoka eller delta i en fritidsaktivitet pa grund av radsla att bli illa bemdtt eller
behandlad (186). Unga med funktionsnedséttning har ocksa en liagre kinsla av delaktighet jam-
fort med andra unga och upplever att de har simre mgjligheter att paverka sin egen livssituation
(188). Barn och unga med funktionsnedsattningar efterlyser sirskilt mer kunskap hos vuxna om
funktionsnedséttningar s att vuxna battre kan anpassa sitt bemotande efter barnets behov och
forutsattningar (189):

For att fa barn och unga med funktionsnedséittning att vilja och kidnna sig trygga med att borja
med en aktivitet utanfér hemmet pa sin fritid har foljande faktorer identifierats som viktiga for-
utsattningar for aktiviteten:

« personlig kontakt i samband med samverkan mellan olika aktorer

introduktion
« stod till féreningar och ledare

« barnets eget val av aktivitet )
« kompetensutveckling av ledare och

« lata barnet prova i smé steg andra vuxna som moter barnet
« personligt stod till barnet i « kartlaggning och uppf6ljning av
aktiviteten insatser.

Kommunerna har en viktig roll i arbetet med att 6ka delaktigheten inom kulturen men for att
skapa bra forutsattningar for kulturverksamhet for barn och unga med funktionsnedsittning sa
att varje barn ska fa sin rattighet till kultur tillgodosedd krévs flera aktorers medverkan (186).

Barn och unga med funktionsnedsittning kan ta del av kultur genom inkluderande verksamhet
eller genom aktiviteter som #r riktade och sirskilt anpassade. Uppfattningen om vilken typ av
verksamhet som passar bést och bor efterstravas skiljer sig at. Darfor ar det viktigt att badda moj-
ligheterna finns (186). Musik- och kulturskolorna ar Sveriges mest omfattande kulturverksamhet
for barn och unga och manga kommuner erbjuder en sarskild kulturskola for barn och unga med
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funktionsvariationer. Integrerad dans, med fokus pa det friska och det konstnarliga uttrycket,
dar alla deltagare oavsett funktionsskillnad deltar i samma Gvningar &r ett exempel pa integrerad
kultur. Kultur i vést har tagit fram ett handledarmaterial for assistenter i danssammanhang, som
bland annat innehéller goda rad till den som &r assistent (190). Utbudet av olika verksamheter
varierar dock kraftigt runt om i landet. Sarskilt i mindre kommuner ar férutsittningarna samre
for barn och unga med funktionsnedsittnings gillande majlighet att delta i en variation av kultur-
och fritidsverksamhet (186).

Vilken roll kan kulturen spela f6r barn och unga
med funktionsnedsattning?

Kultur- och fritidsaktiviteter ar viktiga for avkoppling, bra hilsa, personlig utveckling och forsta-
else av omvirlden. (191). Oavsett vilken funktion barnet/ungdomen har spelar fritiden en bety-
delsefull roll. Den dr en arena for majlighet att kdnna inflytande ver sitt eget liv, att utveckla sin
sjalvstandighet och bestimmanderatt och att vixa som person. Fritiden kan innebira en mgjlig-
het att minska ett utanférskap som man kan uppleva pa andra platser, till exempel skolan. Dar
sker ocksa ett informellt larande som kan ha betydelse for det 6vriga sociala livet (192).

Alla barn behover fa en mojlighet att anvinda sig av olika satt att uttrycka sig pa, det ar sarskilt
viktigt vid en begrénsad verbal kommunikation. Har kan olika kulturella uttryckssatt vara bety-
delsefulla samtidigt som kreativitet och skapargliddje blir en positiv bieffekt. Kulturen kan ocksa
bidra med viktiga delar i byggandet av den egna identiteten da kreativitet och kritiskt ifragasét-
tande kan fodas ur kulturens formaga till inspiration, och mojlighet att reflektera 6ver sin &sikt

(187).

Kulturen kan dven bidra till att skapa helhetskinsla, gemenskap och vilbefinnande. Kulturaktivi-
teter kan ta till vara pa det friska hos en ménniska och ge en méjlighet att bygga pa de individuella
resurser som finns hos var och en oavsett funktion. Ett delta i en kulturaktivitet tillsammans med
andra personer kan ge en upplevelse av mening och kidnsla av sammanhang: KASAM.

Ett sammanhang med ndgon eller ndgonting kan 6ka kédnslan av meningsfullhet, gora li-
vet mer begripligt och hanterbart. Kasam kan minska muskelspdnning och stress och 6ka
vdlbefinnan- de. Delaktighet och kdnslan av att tillhora ndgot som dr storre dn en sjalv
pdaverkar pd mdnga olika plan. Vi kan med hjilp av kasam skapa ett sjilvreflekterande
utrymme och ddrmed skapa ytterligare mening at vara liv. Meningsskapande dr en basal
forutsdttning for hdlsa och gor att vi bdttre kan hantera olika livshéndelser (180).
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Kultur for halsans skull

Det finns stor variation gillande vilka kulturella aktiviteter som manniskor uppskattar och utévar
och eventuella hilsoeffekter kopplade till olika kulturella uttryck. Undersokningar visar att savil
aktiv, till exempel att spela instrument och dansa, som passiv konsumtion av kultur, till exempel
att lyssna pa musik eller se teater, har visat positiva samband med en god sjalvupplevd hilsa, god
livstillfredstéllelse samt 1ag angest- och depressionsniva (193).

Har ar ndgra exempel hur konstnarliga och kulturella aktiviteter kan paverka oss ménniskor:

Att dansa:

Dans kan bygga identitet och sjidlvfortroende genom att ge uttryck at tankar och kéanslor som kan-
ske inte kan uttryckas verbalt. Att dansa kan vara rorelseglddje, lust och kroppslig narvaro. Och
ger en mojlighet att uttrycka och utforska kinslor (180). Dans och rorelse kan ocksa 6ppna upp
for fler mojligheter till kontakt och kommunikation (190).

Liggande dans erbjuds idag vid vissa landsting och regioner. Det ir en rorelseaktivitet till mu-
sik i grupp for personer med flerfunktionsnedsattning dar deltagarna kan uppleva rorelsegladje,
utveckla samspel och kommunikation. I dansen far deltagarna stod i att réra pa kroppen utifrén
sina egna forutsittningar och utforska den egna kroppens utvecklingsmajligheter. Dansen stimu-
lerar flera sinnen: horsel, kiansel och syn och erfarenheter visar att deltagarna har blivit avspanda
och fatt ett lugn och ro i kroppen. Att deltagarnas hander ofta blivit varma kan tyda pa ¢kad cir-
kulation (194).

Att spela teater:

Att spela teater kan skapa utrymme for kommunikation av kianslor och affekter och en kinsla av
ett ssmmanhang. Teater kan foda fantasi och kreativitet, ge mod att ga in i en roll och skapa en
plats att utforska nya sidor hos sig sjélv. I studier (180) som gjorts pa patienter med stressrela-
terade smartor lyftes bland annat mojligheten att ta den tid som behovs for att tala utan att bli
stressad, att vara i ett gruppsammanhang, att vaga ta plats och duga som man ar pa scen ar nagra
av flera olika komponenter som visats sig ge positiva hélsoeffekter inom teatern.

Teatern kan ocksa vara en arena for att skapa en ny identitet dir fokus inte ar pa funktions-
nedsattningen utan rollen som skadespelare eller musiker. Studier (186) visar att personer med
funktionsnedsattning som deltagit i teaterverksamhet dven paverkats i livet utanfor teatern och
véxt pa det personliga planet, bland annat genom att stilla storre krav pa sin omgivning géllande
rattigheter och inflytande.
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Att mala:

Skapande mélning ar en ordl6s kommunikation och kan anviandas i ménga sammanhang dér det
talade ordet inte finns. Halsoeffekter bygger bland annat pa att mélandet kan ge en majlighet att
skapa bilder fran kanslor och tankar, minska nivin av stresshormoner, ge 6kad sjalvkinsla och ga
fran nagot abstrakt till ndgot konkret (180).

Erfarenheter visar bland annat att skapandeprocesser kan inspirera personer med kognitiv funk-
tionsnedsittning att ta kontroll och makt 6ver personliga, sociala och miljomassiga faktorer (195).

Musik:

Musik kan vacka kanslor och studier pekar pa att musik kan stimulera inldrning och spréklig
formaga, bidra till battre somn och i vissa fall fungera smartstillande (196). Musik har en forméga
att skapa samhorighet och dess betydelse for manniskor kan illustreras av att musik finns i hela
virlden, hos alla kulturer och folkslag (197). Studier (180) visar att positiva effekter med mu-
siklyssnande och séng 6kar om vi gor det tillsammans med andra.

De tre viktigaste sakerna vi ska ta med
oss fran kapitlet om kultur

o Alla barn har ratt till kultur

» Barn och unga med funktionsnedséttning skall ha tillgang till kultur pé grundval av
egna onskemal och intressen

« Kulturarenor kan vara en plats for att kinna gemenskap, bygga sjalvfortroende och
skapa en egen identitet
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Gladjen nyckel till Auroras héalsa

For tiodriga Aurora innebar god héilsa att mé sa bra som mojligt utifran just sina
forutsattningar. Auroras mamma Kristina &r 6vertygad om att Auroras emotionella
och fysiska héalsa hdnger samman, och att en god hélsa hos barn med flerfunk-
tionsnedséttning bara kan uppnas genom delaktighet och gladje.

Auroras grunddiagnos ir den ovanliga hudsjukdomen Incontinentia pigmenti. Den har i sin tur
lett till en flerfunktionsnedsittning som for Aurora bland annat innebar svir epilepsi, kognitiv
och motorisk funktionsnedsittning samt en svar synskada. Alla funktionsnedsittningar paverkar
varandra och ger foljder som till exempel pdverkar hennes andning, dtande, skelett, tarmfunktion
och sémn. Sedan Aurora foddes har hennes mamma Kristina Leksell funderat mycket 6ver vad
hilsa och livskvalitet egentligen ar.

— Sa linge man dr frisk tar man hdlsan for given 1 det vardagliga livet. Till exempel att
Jjag kan andas och att jag kan hosta. Men om man fods med en flerfunktionsnedsdttning dr
inget av det sjdlvklart.

For Auroras del ar det epilepsin som begransar henne mest. Att vistas i roriga miljoer kan trigga i
géng linga serier av anfall som ibland blir livshotande. Aven infektioner som sitter sig i lungorna
stiller till stora bekymmer d& och da. Auroras fordldrar har en mangd specialistkontakter inom
varden for att hitta satt som kan forebygga problem och bibehélla hennes halsa.

— Ndr Aurora var liten dgnade vi mycket tid Gt att forsoka ta reda pa vilka metoder och be-
handlingar som skulle kunna forbdttra hennes hdlsa. Av habiliteringen fick vi manga olika
tranings- och stretchprogram som vi forvdntades utfora flera gdnger om dagen. Aurora
hade dessutom svart att sova och dta, och all var tid gick dt till trédning och omsorg.

Ganska tidigt kdnde Kristina att hon saknade tid for samspel och bus med Aurora. Darfor tog hon
som sin uppgift och utmaning att forsoka fa alla “masten” att istéllet bli roliga sjalvvalda aktivi-
teter. Och om de inte var roliga utvirderades de. Var de verkligen livsviktiga? Om inte plockades
de bort eller gjorde om.

— I borjan undrade jag hur vi skulle ha tid att ha roligt, med alla mdsten och sG mycket trd-
ning som forvdntades av oss. Egentligen skulle vi ha behévt f& hjdlp att leka och samspela
forst av allt, innan vi fick alla traningsprogram.



Hon och Auroras pappa vill att Aurora ska kénna sig delaktig i allt hon dr med om, och for att
mojliggora det bor de dagliga rutinerna vara sa lustfyllda och lekfulla si 1dngt som majligt.

— Den emotionella och fysiska hdlsan dr sa tatt sammankopplade, och en god hdlsa hos
barn med flerfunktionsnedsdttning kan bara uppnds genom delaktighet, lek och glddje.

"Det ska vara roligt”

Manga specialister inom varden tdnker bara pa sin "kroppsdel” och vad som ar bast for den.

— De glommer helheten. De glommer barnet. Och som fordlder foljer man alla deras rekom-
mendationer i borjan istdllet for att ga pd magkdnslan.

Kristina onskar att alla foraldrar litade péa att "good enough” racker nir det kommer till vilka in-
satser och vilken traning barnet behéver. Manga har sa hoga krav och forvantningar, bade pa sig
sjélva och sitt barn.

— Som fordlder kan man ldtt sla knut pa sig sjdlv. Man vill sG mycket for sitt barn. Men det
Aurora ska uppnd madste sta i proportion till vad som dr mojligt. Jag mdste ju respektera
och acceptera henne sG som hon dr, inte hela tiden strdva efter att hon ska géra nya fram-
steg. Jag vill hellre ha en glad unge hdr och nu dn att tvinga henne att gora saker for att
hon ska ma bra om tjugo ar.

For att kunna vara delaktig behéver Aurora personliga assistenter och finurliga hjalpmedel. Au-
rora rider och badar med skolan. I skolans lokaler finns ocksa en hoppmaskin och en gastol med
hoppfunktion, studsmattor och andra hjalpmedel som stimulerar henne att vara aktiv. P4 hem-
maplan ar fordldrar och assistenter kreativa for att hitta olika satt for att gora alla rutiner och
maésten lustfyllda.

— Vi utgar alltid fran att det vi gor ska vara roligt. Vi leker. Ndstan oavsett vad det dr. Om
Aurora behover andas 1 sin PEP-mask sé gor vi det till en lek. Dé vill hon vara delaktig. Det
stdrker hennes sjdlvkdnsla och sjalvfortroende.
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"Aurora maste f4 vara det barn hon ar”

Kristina reflekterar 6ver hur vi i vist ofta mater livskvalitet i hur lange vi lever. — Men om man
bara tranat, atit ratt och levt sunt, hur kul har man haft pa vigen d4? Barn som Aurora férvintas
trana varenda sekund av sitt liv. De fér inte vara barn. Aurora méste fi vara det barn hon ar.

Kristina upplever att manga specialister inom varden ar vildigt fixerade vid att “laga och bota”,
och att det darfor ibland saknas intresse att gé till botten med vissa symtom, med hénvisning till
att grunddiagnosen orsakar detta och det ar darfér ingen idé att gora nagot.

— Det hdnder att de viftar bort problemen dven om det faktiskt skulle ga att underldtta och
lindra dem, som till exempel varfor Aurora fatt mer slembildning det senaste dret. Eller
ndr vi vill dndra ndgot epilepsi-likemedel. "Hon kommer dnda aldrig att blir helt kramp-
fri” sdger de. Men det vet vi redan. Vi vet ocksa att smd justeringar och fordndringar kan
forbdttra Auroras vdlmaende mycket.

Kristina tar exempel pa hur vissa behandlingsalternativ och hjalpmedel, som skulle kunna under-
latta, inte ar forskrivningsbara for Aurora pa grund av att det saknas evidens.

— Det finns vdldigt fa hjdlpmedel for barn som Aurora. Hjdlpmedelsforetagen har inte rad
att utveckla nya hjdilpmedel for en sé pass liten mélgrupp. Jag forstar att det dr viktigt med
evidens, men jag tycker dndda att sa linge det inte finns en massa alternativ att vdlja mellan
sa ska man fa prova de hjdlpmedel som tagits fram av seriosa aktérer, regelverket dr sd
tungrott och det drabbar barnen och familjerna.

"Allt hanger ju ithop”
Mest av allt 6nskar Kristina att alla Auroras specialister jobbade tillsammans i team.

— Allt hdnger ju thop. Man maste forsta hur viktiga alla detaljer dr for helheten och hur alla
beslut paverkar flera andra saker. Det finns ofta inga enkla losningar pa ett problem, det
ar for- och nackdelar med allt. Dérfor behéver man diskutera och fundera ut vad som ar
den bdsta losningen utifrdn alla pusselbitar i Auroras pussel.

Kosten ar jatteviktig for Auroras hélsa, eftersom den paverkar hennes epilepsi. For tva ar sedan
fick hon en knapp pa magen dér hon far sina mediciner och ibland dven mat. Familjen har alltid
lagat och mosat mat i ratt konsistens. Méltiderna ar viktiga oavsett om Aurora dter med munnen
eller inte. Att fa lukta pa maten och vara delaktig ar lika viktigt.



Tétt lankat till kosten dr munhdlsan, som ar jatteviktig eftersom mat och saliv 14tt hamnar fel och
bakterier dd hamnar i lungorna och kan orsaka lunginflammationer.

Somnen ar ocksa viktig. Det var upp och ned med sémnen nar Aurora foddes, framst p grund av
epilepsin. Idag sover hon battre, bland annat pé grund av att familjen har noggranna rutiner, och
Aurora lagger sig samma tid varje kvall.

Aurora blir ofta psykiskt trétt av olika intryck, s& familjen forsoker se till att hon fir géra négot
fysiskt varje dag ocks4, sé att hon dven har ro i kroppen nir hon ska sova. Om Aurora varit fysiskt
aktiv sover hon béttre, och hon har flera hjalpmedel for just detta bAde hemma och i skolan. En
favorit ar egentligen inte ett hjdlpmedel. Det ar en uppblasbar kudde frén Tkea som ser ut som en
stor nyckelpiga. Den anviander hon nér hon kollar pa Disneyklipp pa sin padda.

"Halsa ar att f4 vara den man ar”

For den emotionella delen av Auroras hélsa finns det flera olika saker som péaverkar detta. Bland
annat kan det handla om f4 hjdlpa att sitta granser. Aurora har kommit i puberteten och behéver
assistenternas hjilp att bevaka hennes integritet, hennes sexuella hélsa. Deras uppgift ar att se till
att varje situation i vardagen blir vardig for henne, och att hon far vara den hon ér.

Sedan ett ar tillbaka har Aurora dven en basta vin som hon tycker mycket om. De gar i samma
klass. Att fi vara nidra honom ir bland det basta hon vet. Hon visar tydligt att hon vill det och
Kristina tycker att det fantastiskt att hon far uppleva nirhet till ndgon i samma alder.

Kultur paverkar ocksd Auroras hilsa. Det ar svart for henne att vistas i stokiga miljoer pa grund
av epilepsin, sd istillet tittar och lyssnar hon mycket pa musik och film hemma. Helst Disney. Det
far inte vara for manga intryck samtidigt och ljudet ar viktigare dn det visuella.

Leken ar A och O. Aurora tycker mycket om att leka. Aurora uppskattar att aka till olika upplev-
elsecentrum for att leka och mamma Kristina drommer om ett lekland tillgingligt for barn med
flerfunktionsnedsattning. Hon tycker ocksa att lite grasflackar och skrubbsér hor barndomen till.

— Det dr sa ldtt hint att vi skyddar barn som Aurora. Vad vinner vi och vad forlorar vi pd
att hon sitter perfekt, om hennes ben mdste vara fastspdnda? Det dr inte hdlsa. Hdlsa dr att
fa sprattla med benen, om man vill det.
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"Att sjdlv ha hélsan ar avgérande”

Kristina ar 6vertygad om att hennes egen hélsa ocksé paverkar Aurora. Oro kring att insatser som
personlig assistans ska skiras ned eller dras in paverkar den psykiska hélsan hos henne, och dar-
med Aurora indirekt. Aven oro for den ekonomiska situationen nir forildrar har svart att arbeta
heltid utanfor hemmet sétter sina spér i familjer som deras.

— Stressen i vara familjer leder till ohdlsa och allt fler sjukskrivningar. Fordldrar kor tills
de stupar. Jag tdnker ofta att jag inte far bli sjuk. Och jag far framfor allt inte dé. Vad hén-
der med Aurora da? Mitt ansvar som fordlder till henne dr ju livslangt.

Att sjilv ha hilsan sa att man orkar halla humoret uppe ar avgorande for barnets forutsattningar
att mé bra, menar Kristina. De insatser Aurora ges paverkar darfor hela familjen, och Kristina
onskar att alla professionella forstod vilken viktig roll de har i det tusenbitarspussel det handlar
om. Att hilsa dr ndgot skort som méste vardas dagligen — och aldrig tas for givet.



Aurora och nyckelpigan

Aurora skiner upp i ett stort leende nir hennes personliga assistent Elin fragar om hon vill titta pa
ett videoklipp fran Lejonkungen. Det blir "Hakuna Matata” — inga bekymmer. Aurora stracker ut
overkroppen pa den roda nyckelpigan och nir musiken sitter i gdng borjar hon sparka hon med
benen. Elin sjunger med samtidigt som hon med van hand ger Aurora stod sé att hon inte glider
av. Med bus i blicken vrider Aurora p& huvudet for att kontrollera att Elin verkligen ar kvar intill
henne. Sen ler hon stort. Efter tva ar tillsammans kdnner de varandra vil vid det har laget. Nar
musiken tystnar slutar Aurora sparka med benen, istdllet hinger hon med huvudet. Da fragar Elin
om hon vill titta pa ett klipp till. Den hir gangen blir det Aladdin. Aurora jublar och sa borjar allt
om igen. Ytterligare en lat senare, denna gang ur filmen Pocahontas, ar det dags att sluta. Den
fysiska aktivitet Aurora genomfort ar tillracklig for idag. Bildtext till foto sidan 100.

Aurora och Zorka

Aurora har varit hemma fran skolan négra veckor, bland annat pa grund av att hon genomgétt en
operation och fatt en nervstimulator som férhoppningsvis ska lindra hennes svéra epilepsi. Men
idag ar det ridning p& schemat och det vill hon inte missa. Inte hennes mamma Kristina heller,
som tar chansen att f4 vara med pa hastryggen. Aurora slumrar i sin rullstol i ridhuset i vintan pa
att det ska bli hennes tur. S ar det dags. Ridlararen héller ett fast tag i hasten Zorkas tyglar nar
mamma Kristina forst hoppar upp. Darefter lyfter Auroras larare och assistent Elin upp Aurora
pa histryggen framfér mamma. De sétter sig tillrdtta innan Zorka tar sina forsta steg ut i mane-
gen. Det gungar till och Aurora borjar genast le. Det hir ar roligt. Hon rider varv efter varv och
ser inte ut att vilja sluta nir ridlararen fragar om hon ar trott. Efter ridningen blir det inhalation
och PEP-mask i hornet i ridhuset. Assistent Elin busar med Aurora mellan PEP-omgangarna, hon
hjdlper henne att vifta med armarna och stampa med f6tterna. Auroras 6gon lyser av forvintan
och koncentration. Bildtext till foto sidan 100.
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Na nu, nu flyttar jag till Kiruna

”Ni nu, nu flyttar jag till Kiruna!” Dessa ord kommer fran en tidig version av mig, men jag inser
att jag skulle kunna uttrycka mig pa liknande sitt i dag. Citatet kommer fran nir jag som femér-
ing foljde med familjen for att dka skridskor. For mig bestod skridskodkning av att ha pa mig ett
par vanliga skor och hélla mig i en spark som st6d. Pa vagen hem foreslog mina foraldrar att jag
i stillet for att sitta pa sparken och bara dka med skulle ta tillféllet i akt att trdna pa att gd hem.
Mitt uttryck kom formodligen av att jag tyckte vi hade aktiverat oss nog for dagen. Jag tyckte det
var mycket roligare och bekvamare att sitta och njuta av firden. Lat mig bara sdga att jag fick som
jag ville, for jag flyttade aldrig till Kiruna. Anledningen till att jag beréttar den hir episoden ar
for att den kdnnetecknar min uppvéxt och min familjs instillning till vad som var viktigt for mig.

I dag ler jag at mina ord for de visar en viljestark ung tjej som redan dé visste vad hon ville. Jag
som skriver det hér kapitlet heter Lovisa Wiklund och studerar just nu till socionom vid Umea
Universitet. Jag har Cerebral Pares, spastisk diplegi som ger mig betydande svarigheter med mo-
toriken i hela kroppen. I min vardag ar jag i behov av assistans for att klara mig nar det géller alla
mina behov. Jag hoppas kunna formedla mina tankar och min syn pa hilsa kopplat till framfor
allt fysisk aktivitet men &ven till kultur, lek och mat f6r personer med funktionsnedséttningar.

Jag och fysisk aktivitet

Nir jag tinker tillbaka pa mitt liv sd har 1angt, minns jag inte nigon intensiv traning. Varken
under mina barndomsar eller under de senaste aren som ung vuxen. Jag har forstatt att det ar
vanligt att personer med CP-skador, funktionsnedsittningar i allmént, tranar mycket under sin
livstid. Det dr ndgot som jag valt att inte prioritera, dd varken viljan eller intresset har funnits.
I efterhand har jag insett att jag definitivt har trinat under mina ar. Daremot har det inte varit
den typiska habiliteringstraningen. Istillet har jag valt en trining som ar integrerad i aktiviteter
ivardagen.

Enligt Folkhidlsomyndigheten innebir fysisk aktivitet all kroppsrorelse som leder till 6kad ener-
giomsittning. I mitt fall kravs det inte mycket for att min energiomsittning ska oka. Det kan vara
en saddan "enkel” sak som att forsoka resa sig upp ifran siangen. Det hir tycker jag ar viktigt att ha
i atanke. Att fysisk aktivitet inte bara ska forknippas med idrottsaktiviteter, konditionstraning,
styrketraning etc. Begreppet fysisk aktivitet ar i mitt tycke mycket vidare, speciellt nar det handlar
om fysisk aktivitet for personer med funktionsnedsattningar.



Jag och min vardag

Yitterligare exempel pa aktiviteter som ger trining i min vardag ar att vika tvitt, kliva upp ur
siangen, forflyttning i och ur rullstol, duscha sig, raka sig under armarna etc. Det handlar alltsa
om en traning som ar integrerad i vardagen, en trining som jag egentligen inte reflekterar 6ver.
En traning som jag ibland fér kénslan av att personer runt omkring mig bagatelliserar, som inte
raknas som riktigt traning. Darfor ar det viktigt att ha i atanke, att den puls en person utan en
funktionsnedsattning far av att exempelvis jogga nagra kilometer, kan jag med min funktionsned-
sittning fa av att ga tio meter eller av att sta i fem minuter.

Jag och matlagning

Ett av mina stora intressen ar matlagning, vilket ocksé ar den aktivitet som brukar 6ka min puls
mest. Matlagning innehéller ett flertal moment och det 4r mycket som ska forberedas. Som jag
namnde i inledningen har jag assistans, men trots det vill jag fortfarande vara delaktig i koket.
Delaktigheten innebar bland annat att jag sjélv tar ansvar for att all mat tillagas fran grunden.
Jag ar medveten om att jag bor dta en god och naringsriktig mat for att fa i mig tillracklig mangd
energi eftersom manga aktiviteter ar valdigt energikravande for mig. Men precis som for manga
andra kan det bli lite si och s& med gronsaker ibland och att dta frukost dr inte min starka sida.
Matlagningen innebér att jag far en del balans- och bentrianing samt handtraning genom att bara
sta vid koksbéanken och spisen och till exempel skéra gronsaker eller vispa i en kastrull. Nagot som
jag upptickte senast i koket var att steka bacon ar utmarkt traning for finmotoriken i fingrarna.
Genom att anvinda en tang for att separera baconskivorna 4t i stekpannan, tranas pekfinger och
tumgreppet.

Jag och kulturen

Precis som de flesta andra ungdomar i min alder tycker jag om att ta del av olika kulturarrang-
emang. Nojeslivet med konserter och festivaler dr ocksd ett satt att paverka hilsan positivt. I
borjan av sommaren var jag pa Brannbollsyran, en musikfestival i Umea. En av artisterna som
upptriadde och som jag sett fram emot mest var Zara Larsson. Ibland om jag spetsar armbagarna
och har tur, gér det trots rullstol att pressa sig langst fram i publikhavet, vilket jag gjorde denna
gang. De ganger jag och mina vianner lyckas ta oss langst fram brukar jag stilla mig upp och hélla
i mig i kravallstaketet. En konsert ar ofta Gver en timme lang, alltsd blir det en timme av att sta
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upp och dessutom dansa. Vanligtvis brukar jag ta kortare pauser under tiden dir jag sitter mig i
rullstolen, men ar det bra konserter som Zara Larsson och Beyoncé, da finns det inte utrymme for
pauser. Efter tillfillen som dessa brukar mitt inre vara fyllt av lycka och mina ben vara helt slut
och vanligtvis slar spasticiteten till extra mycket, men trots det ar det ar det virt varenda minut.

Jag och leken

Pé liknande sitt som att traningen idag ar integrerad i min vardag, var den nér jag var liten, men
da snarare insydd i lek och lust. Som barn finns det ofta mycket roligare saker att gora an att
trina, gora handovningar, stretcha och t6ja. Darfor tycker jag det ar viktigt att hitta aktiviteter
som passar varje enskilt barn utifran det barnets intresse och motivation. Jag har alltid varit lite
av en teaterapa. Nar jag var liten tyckte jag om att showa och upptriada med séng och dans. Mina
foraldrar skruvade darfor fast en ledstang framfor en spegel, sa att jag skulle kunna sta sjialv och
dansa. Pa sd sitt kunde jag leka att jag var en stjairna som upptradde infor publik, samtidigt som
jag fick lite traning pa kopet.

Att sté vid stingen gav mig dessutom en béttre kroppsuppfattning. Det kéindes bra kunna se mig
sjalv i stdende ldge. Det var dven en bra losning nir min mamma exempelvis fixade mitt har och
vid paklddning. Jag gjorde alltsa en hel del bra saker framfor spegeln utan att reflektera Gver syf-
tet med det. Jag fick verkligen bara vara ett barn som gjorde det jag tyckte om. Mina foréaldrar var
bra p4 att ta tillvara mina intressen och se till att det fanns férutsiattningar fo6r lek i min vardag.

Jag har alltid varit duktig pa det finmotoriska, sa att plocka med pérlor och gora armband blev en
passande aktivitet for mig. Som tvaaring larde jag mig dven att spreta med fingrarna i och med
att jag tyckte om att ha fingervantar pa mig och for att lyckas med det var jag tvungen att kunna
spreta med fingrarna. Hir ar ett exempel som &skadliggér motivationens betydelse for att lara sig
olika saker. Att kunna spreta med fingrarna var verkligen meningsfullt for mig.

Jag och habiliteringen

Genom kontakterna med habiliteringen fick jag majlighet att vara i varmvattenbassing. Hor och
hépna; jag dlskade verkligen leken och traningen i bassingen. Som barn sig jag aldrig de har
stunderna som traning, i min virld hade jag bara kul! Jag har vildigt fina minnen ifrdn den tiden.
Jag hittade en anteckningsbok for ett tag sen dar jag och min morfar, som var den som foljde
mig och simmade, hade antecknat de olika 6vningarna jag gjorde i vattnet. Bland annat hade jag



en 6vning som vi dopt till ’delfinsnurran”, vilket innebar att jag 1ag flytande pa rygg och sedan
snurrade runt i vattnet. Aktiviteterna i bassédngen blev till en rolig stund fér bide mig och morfar.

Jag duger som jag ar

Efter att jag som ettéring fick diagnosen CP har jag under hela min uppvéxt haft kontinuerlig
kontakt med olika yrkesgrupper pa barn- och ungdomshabiliteringen. Som jag ndmnde tidigare
minns jag inte att jag varit med om nagon intensiv traning. Jag har aldrig haft ndgon press pa mig
frdn mina foraldrar pa att trana upp formégor jag saknar. Jag har dnda sedan jag varit liten kéant
att jag duger precis som jag ar.

Det ar sjalvklart att det inte gar att sdga att det mina foraldrar beslutade for mig ar mer ratt dn
vad nagon annan foralder beslutat for sitt barn. Jag tanker att alla forédldrar tar de beslut som de
anser ar ratt for just deras barn. Det mina foraldrar beslutade var att jag i forsta hand skulle fa
vara ett barn och en ungdom som alla andra. Min mamma har i efterhand berittat att hon reso-
nerade som sa.

Den dagen Lovisa dr tillrdckligt stor att hon kan gora egna val och da kanske far en egen
motivation att trdna upp olika formdgor, da forst dr det aktuellt med formaliserad trdning.

Jag ar otroligt glad 6ver att mina fordldrar hade detta tankesatt. Jag tror att det till stor del har lett
min positiva sjdlvbild och sjilvkinsla.

Jag och mina prioriteringar

Négot jag tycker ar viktigt att ha i atanke ar vilket perspektiv ménniskor runtomkring en person
med en funktionsnedséttning har. Tar de barnets perspektiv eller tar de sitt eget perspektiv pa vad
som ar viktigt i livet? I april 2012 gjorde jag en omfattande benoperation dar ena larbenet vreds
ut ett antal grader eftersom det borjade dra snett pd grund av spasticitet. Innan operationen gick
jag utan stod inomhus och anvinde endast rullstol utomhus. Efter operationen har jag inte kom-
mit tillbaka till mitt gdende fullt ut. Idag kan jag sta och gé kortare striackor, men storre delen av
tiden anvinder jag min rullstol nir jag ska forflytta mig. Under de tva forsta aren var jag ibland
vildigt ledsen 6ver detta. Nu ser jag det inte som négot storre problem. Jag tror egentligen att det
ar personer i min niarhet som hade en storre 6nskan om att jag ska lira mig att gé igen. Nar en
manniska har kunnat g hela sitt liv ar det kanske svért att forstd mig nir jag siger, att det fak-
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tiskt inte ar hela varlden att inte kunna ga. Jag kan istéllet se att det ar viktigare att jag tranar och
bibehaller min rorlighet i armarna for att jag ska exempelvis ska kunna fortsatta raka mig under
armarna och na saker. Det alltsa viktigt att prioritera och fokusera pa vad personen i fraga sjalv
vill trdna/uppna.

Ett annat exempel pa négot jag valt att prioritera bort ar att 1ara mig att kla pa mig sjdlv. Jag for-
sokte ta pa mig ett par mjukisbyxor och en t-shirt, vilket tog vildigt l&ng tid och t-shirten fick jag
inte ens pa mig. Forst blev jag vildigt ledsen nir jag insag hur svart det var. Dar och da kindes
det i princip omojligt att jag skulle ldra mig att kld pa mig sjalv. Det hade sikert gatt med mycket
traning eftersom jag vet att det finns personer som har mer uttalade fysiska nedsattningar an vad
jag har som dnda klarar av det.

Precis som att det inte &r hela véarlden att inte kunna g4, ar det inte heller hela virlden att beh6va
hjalp for att kla pa sig, att duscha eller ga pa toaletten. Jag har valt att prioritera vissa saker for
att kunna leva ett effektivt och bekvamt liv. En del saker klarar jag inte av utan hjilp fran mina
assistenter men det innebdr inte att jag ser mig sjilv som sdmre. Min sjalvkinsla ligger inte i hur
mycket jag klarar av sjélv, den ligger inte i mina prestationer, den grundar sig i hur jag tycker om
mig sjdlv som person och att jag trivs med den jag ar.

Mina reflektioner

Det ar viktigt for narstdende och yrkesprofessioner att fundera pa varfor och for vems skull ett
barn/ungdom ska ldra sig vissa funktioner. Jag tanker att det ar viktigt att hitta motivation och
gladje och kunna se nyttan med det man gor. Personer utan funktionsnedsattningar véljer akti-
viteter utifran intresse, inte for att de méste. Har finns en stor skillnad mellan personer med och
personer utan funktionsnedsattning. For personer med funktionsnedséttningar finns inte det fria
valet lika ofta utan aktiviteterna har ett habiliterande syfte. Det finns ett krav, en yttre paverkan
oberoende av individens egen vilja eller intresse. Jag tycker det kdnns sorgligt att vi ska behova
trana for att korrigera kroppen och uppna formégor vi saknar. Personer utan funktionsnedsatt-
ningar gillar olika saker, precis sa ar det 4ven om personen har en funktionsnedsittning. Varfor
tdnker vi d att alla ska folja samma mall? Fran det jag var liten och 4n idag ar jag motsténdare till
att personer med funktionsnedsittning ska samlas i en egen grupp for att trana. Om vi fortsatter
att segregera grupper, hur ska vi ndgonsin uppna ett samhaélle dir en funktionsnedsattning inte
ar nagonting som avviker utan som ar en naturlig del i alla sammanhang? Jag ville aldrig trina i
grupp med andra personer och dn mindre var jag intresserad av budo, simning eller ridning som
foreslogs. Jag provade sdklart men kdnde mig av olika anledningar inte hemma i dessa milj6er
och sport har heller aldrig riktigt varit min gre;j.



Avslut

Om jag hade tranat frén att jag var liten fram till idag hade jag kanske vunnit négra ar med okad
rorelseformaga i mina armar och ben. Istillet har jag vunnit 21 &r med bra liv dir jag har fatt
valja hur jag vill leva. Framtiden ar oviss och det ar konstaterat att personer med min typ funk-
tionsnedséttning blir allt stelare med 6kande alder. Det &r inte med sorg jag séger det, utan det ar
just ett konstaterande. Jag ska saklart se till att jag bibehaller min rorlighet och det jag kan idag.
Daremot kommer jag inte att lagga ner mer tid pa traning 4n jag gor i dagslédget, for att vinna en
viss forméga. Jag ar glad 6ver de val mina foridldrar gjorde nir jag var liten och 6ver mina egna
aktiva val idag. Jag kdnner uppriktigt att jag har och kommer att fa ett bra liv. Lyckan sitter inte i
min rorlighet utan i hur jag kinner att jag ar tillfreds med livet och med mig sjilv.

De tre viktigaste sakerna vi ska ta med oss fran Lovisas kapitel

 Fysisk aktivitet och traning finns 6verallt i vardagen, prioritera att trana for att uppna
det om ar viktigt for just dig.

 Det ar okej att inte kidinna ett behov eller motivation till att trana upp férméagor som
du saknar.

+ Det viktiga ar att f4 kdnna att du duger precis som du ar!
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