KAPITEL 1.

Vad menar vi med flerfunktions-
nedsattning?

Personer med flerfunktionsnedsittning ar ingen enhetlig grupp. Gemensamt for
personerna ir att de har en omfattande och svar problematik med funktionsned-
sattningar inom flera omréaden vilket gor att de ar helt beroende av andra personer
for att fa en fungerande vardag.

Socialstyrelsen har under 2020 gjort en utredning for att tydliggora termen fler-
funktionsnedsittning. Tidigare har ménga olika termer anvants vilket forsvarat
forstaelse och forskning. Termen har faststillts och finns nu publicerad pa So-
cialstyrelsens termbank. Nar Nationellt kompetenscentrum Anhoriga anviander
termen flerfunktionsnedsittning avses den intellektuella funktionsnedsittning-
ens grad som svar eller mycket svér enligt DSM-5 i kombination med omfattande
rorelsenedséttning motsvarande GMFCS-nivé IV eller V. (Lankar som bilaga till
kapitlet.)

Flerfunktionsnedsdtining avser oftast en kombination av omfattande intel-
lektuell och motorisk funktionsnedsdttning som orsakar stora kommunitka-
tionssvdrigheter och oformdga att sjdlv tillgodose grundldggande behov.

Den motsvarande internationella bendmningen dr PIMD (Profound In-
tellectual and Multiple Disabilities). Funktionsnedsdttningens grad kan
anges med hdnvisning till klassifikationer sGésom DSM-5 och Gross Motor
Function Classification System (GMFCS). Ibland anvdinds flerfunktions-
nedsdttning i betydelsen flera funktionsnedsdttningar’, utan precisering av
funktionsnedsdttningarnas art eller allvarlighetsgrad. Flerfunktionsned-
sdttning anvdnds alltsd i olika betydelser. Det innebdr att om man vill vara
precis mdste man tydliggora vilken betydelse som avses. (Socialstyrelsen).

Se lank 1 och 2 bilaga till kapitlet.

Intellektuell funktionsnedsattning hos personer med flerfunktionsnedsatt-
ning innebar att personen har stora kognitiva svarigheter, svért att forsta och tol-
ka omgivningen och att gora sig forstddd. De standardiserade tester som finns
ar oftast inte anvindbara for dem som ligger pa en tidig utvecklingsniva och har
stora kommunikationssvarigheter varfor bedomning av kognitiv niva i regel sker
baserat pa observationer. Infor skolstart brukar det 4nda inte rada négot tvivel om
vilken skolform som &r lamplig. Traningsskola &ar oftast den skolform som bast
kan tillgodose behoven.

Tidsbegrepp som *forr” och “sedan” ar abstrakta och man kan sédga att en person

med flerfunktionsnedséttning lever i platsen har och tiden nu. Konkreta foremal
gor “just nu” begripligt och kan signalera en aktivitet eller bara vara intressanta.
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Forutsagbarhet, struktur och rutiner skapar trygghet och ger forutsattning att ma
bra saval hemma, i forskola/skola som i daglig verksamhet. Det ger livserfaren-
heter och méjligheter att utveckla férmégor.

Rorelseformagan ir starkt nedsatt hos personer med flerfunktionsnedsattning
och férmagan till viljemaissig och sjélvstandig forflyttning ar mycket begriansad,
dven vid anviandning av tekniska hjalpmedel. Bdde barn och vuxna behover darfor
hjalp av andra for forflyttning och vid motoriska aktiviteter. Att sitta utan stod ar
for de allra flesta omojligt. Hos personer med flerfunktionsnedsattning motsvarar
rorelseférmagan GMFCS IV-V.

Andra funktionsnedsattningar forutom rorelsehinder och intellektuell funk-
tionsnedsittning gor det dagliga livet komplicerat. Svarigheter att dta, problem
frdn mage och tarm, epilepsi, synnedsattning, horselnedsittning samt ortope-
diska komplikationer som ledkontrakturer och skolios ar vanligt. Smairta ar ofta
svartolkad pa grund av stora svarigheter att kommunicera med omgivningen och
uttrycka sina behov. Andningsproblem finns i olika grad. Alla dessa och fler om-
vardnadsbehov kraver stora insatser fran anhoriga och personer i narmiljon och
manga olika specialiteter pa sjukhus blir inblandade. Dessa omraden kommer att
beskrivas i handbokens olika kapitel. Det finns dven illustrativa filmer pa NkaPlay.
(Kvalificerad omvardnad i vardagen). Se lank 3 i bilaga.

Orsaker till flerfunktionsnedsattning

Hjarnan ar den “dirigent” som far var kropp att fungera. Den tar emot impulser
fran kroppens alla sinnen, styr musklernas rorelser, sorterar och samordnar si att
de aktiviteter eller den vila vi ar i blir funktionella. Hjarnan balanserar hormon-
systemen, styr tarmkanalens funktion och lar stindigt in nya saker, minns och
associerar. Beroende pé var och i vilken omfattning hjarnan ar skadad uppstér
olika problem. Det &r vil vart att ldsa mer om hjarnan for att forstd négot av de
fantastiskt invecklade och fascinerade funktioner som finns inprogrammerade,
och dnda vet forskningen langt ifran allt. Det dr kanske ett storre mirakel att det
oftast fungerar an att det inte gor det. Hjarnan har formaga att 6va upp funktio-
ner. Vi brukar kalla det hjarnans plasticitet och det ar darfor det ar sé viktigt att
alla far en bra fysisk och psykisk miljé som stimulerar.

Flerfunktionsnedsittning uppkommer efter en medfodd eller forvarvad svar ska-
da pa hjarnan. For de flesta har skadan funnits hela livet, men hos vissa kan en
fortskridande hjarnsjukdom eller svar olycka ligga bakom uppkomsten av de stora
funktionsnedséttningarna och omvardnadsbehoven. Ibland hittar man trots om-
fattande utredning aldrig en orsaksdiagnos. En neurologisk funktionsnedsdttning
ir ett 6vergripande uttryck for ménga olika diagnoser och innebér att de symtom
som uppkommer orsakas av en bristande funktion i hjarnan och nervsystemet.
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Medfodda skador pé hjarnan har olika orsaker. Hjarnan anldaggs mycket tidigt
i graviditeten. Under hela graviditeten kan avvikelser i hjarnan uppkomma péa
grund av blodning, syrebrist, infektion eller annat: exempelvis en sillsynt diagnos
eller en anlaggningsavvikelse av hjirnan som medfor bristande utveckling eller
funktion i cellerna. Resultatet blir att hjarnan inte utvecklas optimalt och att bar-
net f6ds med eller utvecklar en hjarnskada.

Hjarnskada kan ocksa uppsté i samband med eller efter forlossningen. Barn som
drabbas av svira komplikationer vid forlossningen 6verlever i dag i allt storre ut-
strackning. Detta tack vare en mycket aktiv intensivvard som syftar till att i mojli-
gaste man radda liv och minska funktionsnedséttningar senare i livet. Hos nagra
av dessa barn kan skadorna dnd4 bli omfattande och leda till ett 6kat omvard-
nadsbehov. Vid svar syrebrist anvinds en metod dar man kyler ner det nyfodda
barnet genom en “kylmossa” for att minska pafrestningarna pa hjarnan och be-
griansa hjarnskadorna.

Familjen som far ett barn med omfattande funktionsnedsittningar maéste tidigt
erbjudas kvalificerat stéd och f4 adekvat information. Overgingen fran intensiv
sjukhusvard till hemmet och habiliteringen behover férberedas i god tid och med
forberett stod pd hemmaplan. Barnet och familjen behover insatser fran saval
sjukvard i regionen som insatser frain kommun och férsiakringskassa. Det kravs
alltid ett tvarprofessionellt arbetssitt for att ge dessa barn och familjer stod till en
fungerande vardag.

Habiliteringens mal ar att ge rad, stod och behandling for att minska effekterna
av funktionsnedsittningen och att barnen ska ges mojlighet att vara delaktiga i
ett socialt samspel med andra. Barnen ska f& kvalificerat st6d, inkluderande olika
hjalpmedel, och fa ldra, leka och ha roligt utifran sina forutsattningar.

Senare under livet kan flerfunktionsnedséttning uppsté till f6ljd av stroke, infek-
tioner, traumatisk hjarnskada eller av en medfodd sjukdom som gor att hjarnans
utveckling stannar av eller till och med gér bakét och personen forlorar funktio-
ner. Till dessa sjukdomar hor vissa sillsynta metabola sjukdomar dir kroppen
antingen inte kan tillverka vissa nédviandiga bestandsdelar i cellerna eller inte kan
gora sig av med produkter som i stillet lagras och hindrar funktioner. Socialsty-
relsen har en stor databas om sillsynta hilsotillstdnd. Det finns ocksa en férening
for sillsynta diagnoser.

Niar ett barn med flerfunktionsnedsittning blir vuxet behévs en organiserad
overgang till sjukvardsinsatser, boende och stodformer for vuxna. Personer som
drabbas av flerfunktionsnedsattning som vuxna behover ett tvirprofessionellt och
samordnat stod fran sjukvard, kommun, habilitering och forsiakringskassa for att
etablera en fungerande vardag efter skadan.
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LAS MER

DSM-5 ir en internationell klassificering av psykiska sjukdomar och funktions-
nedsattningar. I lanken fortydligas vad som menas med svér och mycket svir in-
tellektuell funktionsnedséttning. Se 1ank 4 i bilaga.

I sjukvéirden anviands dven diagnossystemet ICD10. Lank 5.

GMFCS ir en internationell klassificering for att beskriva, i forsta hand grovmoto-
risk rorelseformaga hos en person med CP; Cerebral Pares. Lianken ger en utforlig
beskrivning av funktionsnivaerna. Lank 6.

MACS: Det finns motsvarande klassifikationssystem for handens funktion i var-
dagliga aktiviteter. Lank 7.

EDACS; Eating and Drinking Ability classification System, for att bedéma &t- och
drickférméga. Mer om dtande i kapitel 7. Lank 8.

CFCS: Communication Function Classification System, Klassifikation av kommu-
nikation for personer med cerebral pares. Det kriaver inga tester.

Syftet med CFCS dr att hos en person med cerebral pares klassificera formédgan
att kommunicera i vardagen i en av fem nivder. CFCS fokuserar pd nivderna
aktivitet och delaktighet i vdrldshdlsoorganisationens (WHO) internationella
klassifikation av funktionstillstand, funktionshinder och hdlsa (International
Classification of Functioning, Disability, and Health, ICF.

Lank 9.

ICF, International Classification of Functioning, Disability, and Health. Interna-
tionell klassifikation av funktionstillstand, funktionshinder och hilsa (ICF) ver-
sion 2020 ersétter den fran 2003. Klassifikationens 6vergripande maél ar att erbju-
da en struktur och ett standardiserat sprak for att beskriva funktionstillstand och
funktionshinder i relation till halsa.

Sarskola
Skolverket informerar om sarskolan. Lank 10.

SPSM, Specialpedagogiska skolmyndigheten kan hjilpa skolan med pedagogiska
hjalpmedel. Lank 11.

Internationellt

PIMD, Profound Intellectual and Multiple Disability eller PMLD, Profound Mul-
tiple Learning Disability, anvinds internationellt for den svenska termen fler-
funktionsnedsattning. Lank 12.
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IASSIDD: ar en internationell organisation som fokuserar pa forskning om intel-
lektuell och annan utvecklingsrelaterad funktionsnedsattning bl.a PIMD.
Lank 13.

IASSIDD ger ut en kvartalstidning, Journal of Policy and Practice in Intellectual
Disabilities. Lank 14.

2019 deltog tre personer fran Nka och rapport finns hér: Lank 15.

Engelsk text NHS. Lank 16.

What is PMLD? Link 17 till Film.

Mer om GMFCS kan du ldsa har. Lank 18.
Las mer om MACS och GMFCS I kap 11, sid 132.

GMFCS niva |-V "kort-kortversion”

« | gar fritt
« Il gar med stad

=l kryckor eller rullar
rullstol

+ |V rollator, elrulle

+ V behdver hjilp att
rulla

Bulder fran
weanve ryChildwalhouthmil s, ong

GMFCS
NIVA I Gar utan begrinsningar

NIVA II Gar med begrinsningar
NIVA III Gér med ett handhallet forflyttningshjalpmedel
NIVA IV Begrinsad sjilvstindig forflyttning; kan anvinda eldriven rullstol

NIVA V Transporteras i manuell rullstol
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