KAPITEL 19.

Habilitering och samverkan

Habilitering i ett livsperspektiv

Ordet habilitering kommer frdn samma latinska ord som habil, och i denna
mening betyder habilitera ”gora skicklig”. Ordet rehabilitera betyder ter gora
skicklig, och anvénds nar en person haft en funktion, men forlorat den i olycka
och behover trina upp den igen, rehabilitera (re=ater). Habiliteringen ska stodja
barnets utveckling och maélet ar att minska effekterna av funktionsnedséttningen,
och bidra till att barnen far mojlighet att vara delaktiga i ett socialt samspel med
andra. Barnen ska béde fa kvalificerat stod, olika hjalpmedel och fé leka och ha ro-
ligt utifrén sina forutsattningar. Vi brukar tala om habilitering i ett livsperspektiv.

Behovet av stdd i olika former for barn, unga och vuxna med flerfunktionsnedséatt-
ning och deras anhoriga ar stort. Aktiv tillsyn, vard och omvardnad kravs dygnet
runt. Detta innebdr mer 4n 525 000 minuter per ar. Barn med svara hjarnskador
erbjuds tidig kontakt med habiliteringen. Dar finns ménga olika yrkeskategorier i
multiprofessionella team, som ger stod utifrén de behov barnet har. Habilitering-
en arbetar utifrdn en helhetssyn i samverkan med familjens nétverk. Svensk ha-
bilitering tillhandahaller medicinsk, pedagogisk, social, psykologisk och teknisk
kompetens.
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KAPITEL 109.

Barn, ungdomar och vuxna, som har stora och varaktiga funktionsnedsittningar
erbjuds kontakt med habiliteringen. Habiliteringen ar ett komplement till Gvrig
sjuk- och halsovard. Habiliteringarna i landet ar en specialistverksamhet, som
byggts upp for att ge st6d till personer med olika funktionsnedsattningar. Familjer
som far ett barn med en svar hjarnskada eller fortskridande sjukdom ska erbjudas
kvalificerat stod och adekvat information i olika livsskeden.

Habiliteringen #r organiserad pa olika sitt i olika regioner. Over de senaste de-
cennierna har habiliteringarna byggts upp i hela Sverige. P4 1950-talet for barn
med CP, Cerebral Pares, pa 70-talet blev det barnhabilitering. Under 1980-talet
samordnades stédet till barn och unga med rorelsenedséttning och intellektuell
funktionsnedsittning till Samordnad Barn- och ungdomshabilitering, BUH. Se-
nare tillkom neuropsykiatri, och vuxenhabilitering vixte fram pa 9o-talet. De
funktionsnedsattningar och diagnoser som omfattas ar till exempel rorelsehinder
dar Cerebral Pares (CP) ar vanligast, men dven muskelsjukdomar, ryggmargs-
brack (MMC) och flerfunktionsnedsattning, olika syndrom, séllsynta diagnoser,
fortskridande metabola sjukdomar, nyskadade och autismspektrumtillstand.

Barnhabiliteringens malgrupp ar barn och ungdomar upp till 18 ar med varaktig
funktionsnedsattning som antas paverka den fysiska, psykiska och sociala utveck-
lingen. Denna grupp &r i behov av stéd fran flera yrkeskategorier med specialist-
kunskap om barns och ungdomars utveckling, kunskap om funktionsnedsattning-
ar, och dess paverkan pa utveckling och livsvillkor.

Samverkan mellan barn, familj, skola och andra verksamheter dr nodviandigt.
Man brukar tala om "nitverk” och menar dé de olika personer som omger barnet
ivardagen i olika situationer. Habiliteringens uppgift dr att ge barnet och familjen
stod till en fungerande vardag, och ge barnet majlighet att utvecklas, utnyttja sina
resurser och leva som andra i ett socialt sammanhang genom hela livet.

Habiliteringens arbetssitt dr att arbeta multidiciplinart, det vill siga med ménga
olika yrkeskategorier. Ledord ar helhetssyn, kontinuitet och tillginglighet. Det
kan ocksd beskrivas med orden familjecentrering, ndtverksarbete, kunskapsoé-
verforing, kvalitet och utveckling.

P4 de flesta hall finns dven vuxenhabilitering, som tar vid fran 18 &rs alder. Ett
litet rad till dig som ar anhorig till en ungdom som snart uppnétt vuxen alder;
borja i god tid att planera for vuxenlivet, giarna redan vid 16 ars dlder Prata med
habiliteringens personal och kontakta girna dven den vardcentral eller hilsocen-
tral som du valt. Det ar vanligt att man, om familjen vill, ordnar ett gemensamt
overforingsméte. Dar kan ni i god tid ga igenom vad som ar viktigt och planera s&
att overgangen blir s& smidig som mgjligt. Las mer i kapitel 18.
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Grundprincipen for FN:s barnkonvention ar att alla barn har samma rittigheter
och virde. Barnets bésta ska alltid komma i fraimsta rummet vid alla &tgarder
som ror barn (artikel 3). Barnperspektivet méste vi alla tillsammans virna om.
Barnkonventionen tar ocksa upp barnets ritt till sdarskild omvardnad vid funk-
tionsnedsdttning, rdtt till sjukvdrd och funktionell behandling och tillgang till
information om habiliteringsmetoder. (artikel 23—24) Barnen som har kontakt
med habiliteringen har olika diagnoser, men det dr behoven som styr insatserna,
och darfor upprattas habiliteringsplaner i samréad med anhériga och barnet, som
med till exempel bilder ges majlighet att vara med och paverka sin livssituation.

Gemensam planeringsprocess ar viktigt for personer med flerfunktionsnedsatt-
ning. Lank 1.

Tempovaxling i samverkan

Under en period gjordes intervjuer med manga olika personer i Uppsala for att
lyssna in deras upplevelser om 6vergingen fran det akuta skedet pa neonatalav-
delningen till hemmet och till habiliteringen for barn som visade sig ha en svir
hjarnskada fran fodseln och hade stora dtproblem. Tempovixlingen frén intensiv
sjukhusvard till hemmet och habiliteringen, nar barnet ar nyfott behover forbere-
das i god tid, och st6d ordnas pa hemmaplan. Intervjuerna gjordes for att kartlag-
ga hur samverkan tidigt i barnets liv fungerade, och eventuellt kunde goras battre.
Ett mél med projektet var att finna béattre rutiner for samarbetet runt barn med
stora atsvérigheter, vilka manifesterats redan i nyféddhetsperioden, och dar man
bedomt att barnet behéver samlade habiliteringsinsatser av olika yrkeskategorier.
Projektet var en foljd av tidigare studier som gjorts av barnhabiliteringens nutri-
tionsteam i Uppsala. Dessa visade pa behov av samordning och tidig identifiering
och insatta atgirder. Alltmer framstod bilden som ménga tidigare beskrivit, av
foraldrar saval som professionella, att runt ett barn med flerfunktionsnedsittning
finns ett nastan odndligt antal personer frén samhillets olika sektorer involvera-
de. Det framstér med stor tydlighet att behovet av samordning dr mycket stort och
att samverkan mellan olika enheter kravs.

En foralder sa:

“Man madste forsta att som fordlder mar man skit. Man vet inte vad som vdntar
och man kan inga lagar och paragrafer. Informationen far inte gdlla for langt
fram i tiden.” Professionella méste tala begriplig svenska och ocksa vara medve-
ten om att man gar i olika faser”. Man efterlyste ett “enklare koncept” om vad man
har ratt till. Ett skriftligt erbjudande pa vanlig svenska om vad individen har ratt
till.

Barnet och familjen behover insatser frén sévil Region, Kommun och Forsak-
ringskassa for att kunna leva som andra, och for personer med flerfunktionsned-
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sattning ar det malet svart, for att inte sdga omojligt, utan stora insatser. I tidigare
relaterade studie kommenterade ett foraldrapar om ordval och attityder:

“Det handlar ocksd om attityder och ordval framforallt vid samtal om avlast-
ning. Att det handlar om en individ”.... "Det dr krdnkande att fG hora “En bebis
dar jobbig” eller "Alla fordldrar gar upp pd natten”. Handldggare forstar inte
skillnaden att ga upp ett par gdnger mot att vara vaken mer eller mindre varje
natt och att ga i skift med maken”.

En foridlder beskrev malande situationen niar man fick avlosare och fordldrarna
skulle ha nigra timmar for sig sjdlva. Eftersom assistenten var i hemmet med
barnet skulle fordldrarna gora nagot utanfor hemmet. Dar satt de och fragade
varandra: "Har vi trevligt nu?” Nej de skulle 6nska att kommunen godkinde att
assistenten och barnet kunde fa vistas pa nidgon annan plats tillsammans och for-
dldrarna fa vara hemma och bara vara.”

Individ — familj - samhlle

Barn med "multiproblem” far gdrna "multisystem” runt sig. Valdigt minga perso-
ner ir inblandade, och férdldrarna har ett otal kontakter dven utanfor sjukhuset.
Dessutom byts dessa personer ibland och fordldrarna ska moéta nya méanniskor
hela tiden. Barnet behover assistans dygnet runt. Det krivs att nagon ser till att
folja upp. Ofta ar det kuratorn, forst pa sjukhuset och sedan pa barnhabilitering-
en, som ger information om stéd. "Hon dr en klippa.” ”Hon dr kanon” sa forald-
rar. En fordlder berattade om LSS-handlaggaren: "Hon sa till oss att det dr upp
till dig hur du vill ha det. Men hur ska man veta som nybliven fordlder till ett
svart skadat barn?”

Det ar viktigt att den som informerar om samhillets stod vet vad det ar man re-
kommenderar, och for ett drligt samtal om alternativ. Det ar viktigt att ge forald-
rarna ett val. Hur kan man gora? Hur brukar man gora? Det ar viktigt att vara
lyhord for var i processen foraldrarna befinner sig. Fordldrarna kanske vill hem
nar de inte behover sjukhuset langre, ”hem med flexibla resurser for hjdlp och
avlastning” som en foralder uttryckte det.

”Lyssna pd fordldrarna!” Om och om igen dterkommer detta viktiga — och sjélv-
klara — lyssna! Amning &r viktigt, men viktigast ar att barn och forédldrar har det
bra tillsammans. Tondrsbarn vill kanske inte vara med pé familjens alla aktivite-
ter. Aven tillsammans med dem &r det viktigt att minska konflikter och ha det bra
tillsammans som familj. Fordldrarna kan barnen bist. De har den expertkunska-
pen om just sitt barn, sin familj. Om man bara har ett strikt medicinskt perspektiv
blir det svart for fordldrarna. Fordldraperspektivet mdste tas tillvara! (utdrag ur
rapporten Tempovaxling i samverkan. Nyfodda med svara dtproblem — en modell
for samlade insatser i samverkan. av AKO, Uppsala 2003)
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Individuell planering

Uppgiften hos olika yrkeskategorier ar att 6verfora kunskap och stédja familjen.
Om forildrarna ar trygga och har kunskap kan de ocksé stodja barnet. Detta géller
alla — dven barn med funktionsnedsattning. Sjalvklarheter, men behover sigas i
sammanhanget. Historiskt har perspektivet forskjutits. Redan SOU 1991:46 och
dven 1992:9 slar fast att "varken hjdrnskadan eller sjukgymnastiken ska domine-
ra barnens liv. Barnets integritet maste vara i fokus, liksom fordldrarnas. Tera-
peuter mdste informera fordldrarna och erbjuda sin kompetens.

Lilly Ekenberg studerade detta och presenterade sin avhandling 1996 ”Fysiotera-
peutens fokus har fordndrats under drtionden frén att huvudsakligen uppfylla
barnldkarens krav for att svara direkt pa barnets, fordldrarnas, samhdillets och
andra rehabiliteringspersonalers behov.” Hon skriver vidare: ”Det professionel-
la stédsystemets uppgift dr att formedla kunskap och stod till familjen sa att
fordldrarna kdnner sig sikra och kan lita pa sig sjdlva som fordldrar.”

I habiliteringens arbetssitt ingdr att arbeta multiprofessionellt, sammanhéllet
och i nidra samverkan med anhoriga, for att bibehélla kontinuitet och helhetssyn.
Olika yrkesprofessioners kunskap och erfarenheter vigs samman. Kuratorn ar
ofta den frén habiliteringen som tréffar anhoriga bade f6r stodsamtal och for rad
angdende samhdllets stod. Tveka inte att ta kontakt med kuratorn med frégor och
for samtal.

Inte minst vid flerfunktionsnedsittning ar ofta alla yrken pa habiliteringen repre-
senterade, manga fran sjukvard, kommun och Forsidkringskassa. Tillsammans ska
stod skapas som barn och anhoriga behover. Darfor halls olika natverksmoten.
Individuella planer upprittas dir man kommer 6verens om vad som ar aktuellt
och vem som ska gora vad.

Kunskapsoverforing

Kunskapsoverforing till anhoriga, familjens natverk, personliga assisten-
ter, skolpersonal, syskon och barnet sjilvt dr en omistlig ingrediens for
ett gott samarbete och en god habilitering. Vi beh6ver mer samverkan och
mindre murar i samhéillet for att pa ett bra sitt samordna insatser sa att
fokus kan vara att stimulera alla unika barn till att utveckla sina fardigheter

efter sina unika forutsattningar. n]

Att ge barnen en stimulerande och meningsfull uppvaxttid och menings-

mening och innehall 4r malsattningen. Samhillet skulle ocksa vinna myck-
et, om alla samarbetade och sidg mdjligheterna. Fanga kunskapen — ge den
vidare!

fulla aktiviteter trots funktionsnedsittning, att lyfta fram det som ger livet -
Delaktighet
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Satsning pa kunskap

I Uppsala startade1990 ett sarskilt dt- och naringsteam, som alltid har varit en
vasentlig del i habiliteringsinsatserna for barn, ungdomar och vuxna med fler-
funktionsnedséttning. 2002 startade en programgrupp for flerfunktionsnedsatt-
ning. I 6ppna utvarderingar har anhoriga uttryckt att de 4r mycket ngjda med
habiliteringens insatser. Matningen har gjorts med Measurement of Process Of
Care, MPOC, ett méatinstrument utvecklat i Kanada som mater hur njda féraldrar
ar med habilitering. Lank 2.

En orsak till de goda resultaten ar den medvetna satsningen pé att 6ka kunska-
pen hos fordldrar, andra anhoriga, personliga assistenter och skolpersonal genom
olika utbildningar, fordldracirklar och foreldsningar. Infoteket ar en stor resurs
med uppdaterad och kvalitetsgranskad litteratur. Mycket ligger pd webben och
ar tillgangligt for alla. Infotekscafé halls regelbundet i olika &mnen. Dir finns ett
visningstorg for kognitiva hjalpmedel och ett stort bibliotek. Lank 3.

Redan i borjan av 1990-talet anordnade habiliteringen i Uppsala kurser for for-
dldrar men dven boendepersonal, assistenter och personal pa korttidshem och
sdrskola. Efter kurserna blev observansen pa till exempel dt- och niringssituatio-
nen mycket bittre. Frigorna stilldes pa ett nytt sétt och ett gott samarbete kunde
astadkommas. Eftersom ny personal stindigt anstills och nya barn tillkommer far
denna utbildning aldrig avstanna utan maste regelbundet aterkomma. Habilite-
ringarna i Sverige ger varje r ett stort antal kurser dar savil foraldrar, assistenter
som skol- och boendepersonal fortbildas for att god och séker vard och omvard-
nad ska uppratthallas.

Samlad mottagning

Individuella mottagningar hos ldkare och andra terapeuter sker, men barnet
har ofta behov av méanga terapeuter, varfor det tar mycket tid for foraldrar och
undandrar tid for barnet for andra aktiviteter. Med en samlad mottagning som
ger mojlighet for familjen att triffa flera olika yrkespersoner vid ett och samma
tillfalle, till exempel en formiddag. Det ger en gemensam bedémning av ldkare,
sjukskoterska, dietist, sjukgymnast, logoped, specialpedagog och kurator, i olika
konstellationer. Personer i natverket kan bjudas in och diarmed blir det en storre
helhet i bedomning och information. Antal besok i virden minskas och mer kom-
mer ut av besokstillfillet.

Samlad mottagning kraver en tydlig och genomtéankt planering och struktur for
att genomforas. Alla deltar inte samtidigt utan ett vixelschema skapas 6ver en
halv dag. En liten fikapaus ingér, d& ocksa barnet far lite mat, vilket ger en mgj-
lighet for logopeden att se hur barnet ater. Alla terapeuter traffas fore och efter
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mottagningen som schemalagts noga. Barnet har egen vardefull tid och behéver
inte sitta och lyssna nar fordldrarna har samtal om medicinska fragor eller talar
med kurator. Besoket mynnar ut i en habiliteringsplan eller traff med natverket
och en individuell samverkansplan. Vid utvardering gav fordldrarna denna sam-
lade mottagning stor uppskattning.

Lansovergripande traffar

Traffar for forskolebarn med flerfunktionsnedséttning ar uppskattade. Det ar vik-
tigt att utgd frén det friska och locka fram glddje och aktivitet. Foraldrar och as-
sistenter far mojlighet att traffa varandra och fa tips pé olika aktiviteter som sker i
en vil anpassad ute- och innemilj6. Man borjar med en sing- och rorelsesamling,
samma rutiner varje ging si att barnen kidnner igen sig. Darefter foljer olika sta-
tionsaktiviteter och fordaldrarna far mojlighet att samtala i grupp med varandra
och med personal fran habiliteringen. Lis mer i kapitlet 3 om lek.

Foraldracirklar ger kunskap och mojlighet att traffa andra foraldrar och dela er-
farenheter. Strukturen ar mycket enkel med en teoretisk del samt fika och en stund
for samtal. Sommarlager genomfors i samarbete mellan brukarorganisationer och
habilitering till exempel i Uppsala, RBU, Riksférbundet for Rorelsehindrade Barn
och Ungdomar. Aktiviteter planeras av ett multiprofessionellt team pa habilite-
ringen och olika terapeuter deltar. Dar far barn och ungdomar med flerfunktions-
nedsittning dka bat, paddla kanot och vara ute i naturen. Det finns mycket som
kan goras for att satta guldkant p4 tillvaron.
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Figur. Multiprofessionellt team.
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LAS MER

P& webbplatsen for Foreningen Sveriges habiliteringschefer hittar du information
om habilitering i Sverige; gemensamma riktlinjer for habilitering, rapporter fran
habiliteringskonferenser, evidensrapporter, m.m. Link 4.

Vision for svensk habilitering (figuren ovan). Lank 5.
Foreningen Sveriges habiliteringschefer. Lank 6.

Foraldrars upplevelser av teamarbete inom barn- och ungdomshabilitering
av Miriam Englund och M Eitzenberger — Institutionen for hilsovetenskap, Luled
Tekniska Universitet,2006. Liank 7.

En informationsfilm om habilitering frén (OBS telefonnumren géller bara Region
Norrbotten.) Kontakta habiliteringen i din region. Lank 8.

”Hjalpredor” och samordning

Grundsarskolan, habiliteringen, Forsakringskassa, Region och kommun, assis-
tansbolag och sjukvard ar instanser som familjerna har kontakt med. Inom hélso-
och sjukvérd finns bade olika specialister inom varden, och olika specialister inom
habilitering, horselvard, syncentral med flera. Ett odndligt antal personer maste
familjen relatera till. Manga instanser behéver ocksé samverka, och vem som gor
vad behover tydliggoras. Manga regioner har arbetat fram “hjalpredor” 6ver sam-
verkan for att klargora vilken organisation som gor vad i olika fall. Detta ar ett
exempel fran Vastra Gotaland, Jonkoping, Halland och SPSM. Lank o.

En kollega skrev om forildraansvar:

Fordldrarna behéver vaka och ge aktiv omvardnad dygnet runt, eftersom
till exempel problem med s6mn, intag av mat, reflux, omogna tarmar, spas-
ticitet, epilepsi med mera gor att nyblivna fordldrar till ett barn med fler-
funktionsnedsdttning har en helt annan 24-7-situation dn nyblivna fordld-
rar till ett friskt barn. Det kan omdjligt vara ett normalt fordldraansvar,
vilket ofta framfors av Forsdkringskassan. Ibland behover ocksa nyfédda
barn med flerfunktionsnedsdttning personlig assistans for att kunna kom-
ma hem fran sjukhuset pa ett sckert sctt.

Det borde vara sjdalvklart att det fanns ett multiprofessionellt team for “sd-
ker hemgdng” som det finns i vissa kommuner ndr dldre drabbas av funk-
tionsnedsdttningar och behéver stod i sin vardag, for att kunna komma
hem. Istidllet sldpps mdnga vind for vdg och _fyra veckor senare kommer de
in med barnet till akuten med lunginflammation. Fordldrar behover ocksa
fa utbildning innan de lamnar sjukhuset, i till exempel andningsgymnastik.

Forsakringskassans definition av fordldraansvar. Lank 10.
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Lagar
Viktiga lagar som beror funktionsnedséttningar, vard och omvérdnad ar:
« HSL, hilso- och sjukvardslagen
« SoL, socialtjanstlagen
« LSS, lagen om st6d och service till vissa funktionshindrade.
+ Socialforsikringsbalken innehéller regler om insatser som kan ges vid
funktionsnedséttning som till exempel personlig assistans.

For att fa insatser enligt LSS méste vissa krav vara uppfyllda for att man ska "till-
hora personkretsen”. Personer med flerfunktionsnedséttning fyller dessa krav.
Syftet ar att "Framja jamlikhet i levnadsvillkor och full delaktighet ... Mdlet ska
vara att den enskilde fir mojlighet att leva som andra.” Samhillets st6d kan upp-
levas otillrackligt men anhoriga kan alltid vinda sig till handlaggaren for samtal
om hur behoven kan 16sas. Det finns inte en gemensam 16sning for alla eftersom
bade barnen dr mycket olika och familjernas situation ar olika.

LSS, lagen om st6d och service till vissa funktionshindrade.

Lagen om stod och service till vissa funktionshindrade, LSS, ar en rattighetslag
som ska garantera att minniskor med omfattande och bestidende funktionsned-
sattning kan leva ett bra liv.

Verksamheten enligt denna lag skall vara av god kvalitet och bedrivas i samar-
bete med andra berorda samhdllsorgan och myndigheter. Verksamheten skall
vara grundad pa respekt for den enskildes sjialvbestimmanderditt och integritet
... For verksamheten enligt denna lag skall det finnas den personal som behovs
for att ett gott stéd och en god service och omvdardnad skall kunna ges. (§ 6, SFS
2005:125)

Tre personkretsar
De personer som omfattas av lagen delas in i tre grupper utifrén olika bedom-
ningsgrunder, sa kallade personkretsar.

+ Personkrets 1: personer med intellektuell funktionsnedsattning, autism
eller autismliknande tillstand.

» Personkrets 2: personer med betydande och bestidende begévningsmaéssig
funktionsnedséattning efter en hjarnskada i vuxen alder som har orsakats
av yttre vald eller kroppslig sjukdom.

« Personkrets 3: personer som har andra stora varaktiga fysiska eller psy-
kiska funktionsnedsittningar som uppenbart inte beror pa normalt
aldrande och som gor att man har stora svarigheter att pd egen hand klara
daglig livsféring som att kla pa sig, laga mat, forflytta sig eller kommuni-
cera med omgivningen.
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Rattigheter enligt LSS
LSS innehéller 10 olika former av hjalp eller stod:

radgivning och annat personligt stod,
personlig assistans,
ledsagarservice,
kontaktperson,
avlosarservice i hemmet,
korttidsvistelse utanfor hemmet,
korttidstillsyn for skolungdom 6ver 12 ar,
bostad i familjehem eller bostad med sarskild service for barn och ung-
domar,
. bostad med sérskild service eller annan sérskilt anpassad bostad for den
som &r vuxen, daglig verksamhet.
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Lagen sager ingenting om vilka krav man kan stélla pa en personlig assistent, men
den som arbetar i en habilitering, och traffar ménga personliga assistenter, elev-
assistenter och boendepersonal, vet att en god teoretisk och praktisk utbildning
och kontinuerlig handledning bade hdjer arbetets kvalitet och medfér en storre
arbetstillfredsstéllelse.

Kommunala insatser i form av korttidsboenden med utbildad, engagerad och er-
faren personal, som dessutom har tillgdng till medicinsk kompetens, méaste finnas
for barn med flerfunktionsnedsittning. Personalen behover kontinuerlig utbild-
ning och handledning, vilken kan ske bade allmant och utifrdn den enskilda in-
dividen. Korttidsvistelse maste ske i former som kan tillgodose barnens behov av
god omvérdnad for att fordldrarna ska fa den avsedda ”avlastningen” och barnen
en siaker och stimulerande vistelse. For detta krivs ett ndra samarbete mellan re-
gion och kommun.

LSS-insatser for vuxna kan innebira personlig assistans, gruppbostad samt daglig
verksamhet utifrdn personens behov av stod. Socialstyrelsens forfattning SOSFS
2008:11 innehéller regler for ansvariga om “skyldigheten att vaka 6ver att enskil-
da far god omvéardnad och lever under trygga férhéallanden”.

IVO Inspektionen fér vard och omsorg

IVO ér en tillsynsmyndighet vars fraimsta uppgift ar:

“att svara for tillsyn och tillstdindsprovning inom hélso- och sjukvard, socialtjanst
och verksamhet enligt lagen om stod och service till vissa funktionshindrade. Syf-
tet med tillsynen &r att granska att befolkningen far vard och omsorg som r siker,
har god kvalitet och bedrivs i enlighet med lagar och andra foreskrifter. Den lag-
stiftning som styr verksamheten ar i huvudsak patientsdkerhetslagen (2010:659),
socialtjanstlagen (2001:453) och lagen (1993:387) om stod och service till vissa
funktionshindrade.” www.ivo.se.
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LAS MER

Koordinatorstod Nka. Lank 11, 12 och 13.

3.
Praktiskt
stod av
koordinator

2.
Gemensam
planeringsprocess

1.
Samordnad
informationstjcinst

En vég in till samlad information om samhdllsstéd
kring funktionshinder fér allménhet och profession

Figur fran projekt Koordinatorsstéd, se www.anhoriga.se.

Anhorigstrategin. Lank 14.
Standard England. Lank 15.
Om foraldraansvar, en fréga i riksdagen. Lank 16.

Socialstyrelsen definierar ordet "anhérigvardare” som den person som inom fa-
miljen, sldkten eller vankretsen hjilper en nirstdende som péd grund av alder,
sjukdom eller funktionsnedsittning inte ldngre klarar vardagen pd egen hand.
Anhorigvardare kan vara make/maka, foraldrar, barn, barnbarn, sammanboende
van eller annan anhorig.

Stod till barn och unga med funktionsnedséttning Handbok for handlaggning och
utférande av LSS-insatser, Socialstyrelsen 2020-10-18. Lank 17.

Att mota fordldrar till barn med funktionsnedsattning Kunskapsstdd till barnhal-
sovarden, Socialstyrelsen uppdaterat 2020. Lank 18.

Factors facilitating family funktioning in families of children with diasbilities, in
the context of Swedish Child and Youth Habilitation Service. Regina Ylvén, doktor
i omvardnad vid Akademin for hélsa, vard och vilfard, Milardalens Hogskola.

Samordning av stod for barn och ungdomar med flerfunktionsnedsittning och

deras familjer. Regina Ylvén. Kunskapsoversikt 2015:5, Nationellt kompetenscen-
trum anhoriga. Lank 19.
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Figur over samverkan, Ann-Marie Stenhammar.

Pa vag till vuxenhabiliteringen

Kort beskrivning av behoven hos en ung vuxen kvinna med flerfunktionsnedsétt-
ning, och hennes situation pé vég till vuxenhabiliteringen. Beskrivningen repre-
senterar en relativt typisk person med flerfunktionsnedsittning och ar avidenti-
fierat.

Sammanfattning:

Kvinna, 20 ar, med bilateral, spastisk cerebral pares, (GMFCS IV).

Intellektuell funktionsnedsittning och kommunikationssvarigheter.

Hon kommunicerar med ljud och korta ord. Férstar mer d4n hon kan férmedla.
Hon har atsvarigheter, med risk for felsviljning och underniring. Hon har
gastrostomi som komplement till anpassad mat. Hon har lindrig epilepsi.

Hon beddms troligen ha CVI. Hon gér i gymnasiesirskola.

Hon har bott hemma hela uppvéxten och har dessutom korttidsboende. Hon har
personlig assistent. Nu 6nskar familjen gruppboende for unga med funktionsned-
sdttning, med stort foradldrainflytande. Om behoven inte tillgodoses finns risk for
psykisk och fysisk ohilsa, 6kad spasticitet, otrygghet och, somnproblem, hung-
er och underniring, trycksir och sdmre infektionsférsvar. Personalen behover
mycket kunskap och handledning till exempel om foljande omraden:

220



KAPITEL 19.

Spasticitet

+ Hon har kraftig spasticitet, som varit svar att bemaéstra. Oro i olika situationer
medfor 6kad spasticitet, minskad formaga att kommunicera och dta samt
medfor att rullstolar gar sonder. Bekvam sittstdllning ar svar att uppna.

« Likemedelsdistrubution. Hon far injektion av botulinumtoxin (Botox) och
kontinuerlig infusion av baclofen via pump.

« Viktigt med lyhort bemétande och kommunikation samt tydlig forberedande
infor olika forandringar. Trygghetsskapande ar tydliga rutiner och AKK samt
enkel verbal kommunikation.

Kontrakturer

+ Ledstelheten méaste motverkas genom daglig kontrakturprofylax, regel-
bundna atgarder under handledning av fysioterapeut. Ortoser. Rorelser. Bad.
Staskal. Trycksarsprofylax.

ADL

« Hon idri allt beroende av annan persons hjilp. Kan signalera behov av toa-
besok, men personal méste vara lyhord och ha lart sig hennes kommuni-
kation.

At och niring

« Mamma och kvinnans personliga assistent har klarat av att ge mat via mun-
nen under uppviaxten, men man har haft svart att uppratthalla adekvat intag.
Hon ar mycket tunn. Bristande vitskeintag forvarrar spasticiteten.

« Gastrostomi har anlagts infor inflyttning till gruppboende dd& mamma inser
att nutritionslaget inte kommer att kunna uppratthallas eftersom ménga
personer blir inblandade.

» Gastroesofagal reflux behandlas med syrahdmmare via gastrostomin.

« Kan, och vill, dta via munnen det hon klarar och vill. Det kravs anpassad mat
och lugn i maltidssituationen.

+ Hon har haft kontinuerlig handledning av nutritionsteam fér de oralmoto-
riska problemen. Hon &r kénslig for fel konsistens och fel tempo vid maltiden
med risk for felsviljning. Hon har energiberikning, niringsdrycker, medel for
konsistensanpassning till dryck. Viktigt med rtt sittstdllning och hjalpmedel
i méltidssituationen.

Tarm

+ Forstoppningsproblematik — bemistras med kontroll av vitskeintaget, sond-
naring med multifiber, 16sande likemedel, specialtoastol, regelbundna toa-
vanor och ibland minilavemang.
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Mage
+ Gastrostomi och behover kontakt med sjukskoterska for nya knappar, sonder
och behandling av granulom. Daglig vard, bland luftning pa grund av gaser.

« Gastroesofagal reflux.

Blésa
« Signalerar behov men lyhordhet kravs. Risk att utveckla neurogen blas-
rubbning d& hon ar ”séllankissare”.

Kommunikation
+ Forstar en del, men har stora problem att sjilv ge svar. Vill kommunicera
och gor det med subtila signaler att avlasa. AKK.

Somn
» Kroppslaget viktigt, kuddar, vindningar med mera. Periodvis insomnings-
svarigheter och melatonin kan hjilpa.

Smarta — av och till fran leder, rygg, mensont.

Tandvard
« Har fin tandhalsa, behover hjalp med munvard, har salivlackage. Special-
tandvard.

Syn
+ Har ganska god syn i viilbekant milj6, men skelar. Ar inte undersokt for
hjarnsynskada, CVI, men mycket troligt. Ej undersokt.

Horsel — god. Nagot ljudkinslig.

Andning
« Hon har inte haft tecken péa respiratorisk insufficiens, men har ofta aspirerat.

Epilepsi
+ kunskap om handldggning vid epileptiska anfall. Likemedelsdistrubution.

Vuxenhabilitering

Behov av ett multidiciplinirt habiliteringsteam kravs fortsattningsvis i vuxen

alder

+ Motorisk: handledning frén habiliteringen avseende grov-, fin- och oral-
motorik, mobilisering, fysiska aktivitet, kontrakturprofylax, stdende och
sittande, lagesdndring, trycksérsprofylax och hjalpmedel.
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« Nutrition — uppfoljning av nutritionsstatus och handledning till personal av
multiprofessionellt nutritionsteam. Utskrivning av livsmedel, sondniring och
hjalpmedel.

« Kommunikation och samspel — handledning till familj, boende, daglig
verksamhet.

« Psykosocialt — handledning till gruppboende och daglig verksamhet. Samtal
med kvinnan.

« Smirtlindring.

Behov av medicinska insatser fran bassjukvard och specialister
1. Lakemedelsforskrivning — information och delegering.
2. Utbildning, handledning och delegering for sondmatning etc.
3. Uppf6ljning och samordning i speciella fragor till exempel spasticitets-
mottagning.
4. Behandla och vid behov remittering till specialister for bland annat. problem
med:
« Rorelseapparaten, ortoped, handkirurg och neurolog/neurokirurg.
+ Andning och lungfunktion, eventuellt kontakt med lungkliniken.
« Smiarta, syn, horsel, somn, reflux och gastrostomi med mera.

Behov av habiliteringens insatser
ISP-team (Individuell Samarbets Plan) finns och fungerar mycket bra som kon-
tinuitet i natverket runt personen. Sorjer dven for kontinuitet i planeringen infor
vuxenlivet si att det blir en naturlig och successiv 6vergéng. I ISP-teamet ingér
kvinnan, foralder, skola, korttids, pers. assistent, fysioterapeut och sjukskoterska
fran habiliteringen. Halls 2x/4r i regel.

“Teamet” pa vuxensidan blir &nnu mer av ett team hopsatt frén olika verksam-
hetsomraden och ISP-teamet blir ett nitverk for personal ocksa. LSS-handlaggare
m.fl. aktorer kan kallas v.b. men man upplever att det dr svirt med samsyn och
onskar att ISP ska fortsatta.

« Nutrition, mage, tarm — handledning till personal och PV. Vid vergangen
till vuxen blir sjukskoterska koordinator. PV tar 6ver. Viktigt med mot-
tagande ldkare och sjukskoterska. Tydlighet i vem gor vad.

« Kommunikation — mycket ansvar ligger idag pé skolan. Nar NN slutar
skolan finns behov av insats fran habiliteringen med handledning till
boende, daglig verksamhet, familj.

» Psykosocialt.

Hur ska en bra 6verféringsrutin se ut? Tydlighet i vem som ansvarar for vad —
skriftligt.

223



KAPITEL 109.

Som vuxen behover personen bo i en dAndamaélsenlig miljo, bade utifran emotio-
nella, intellektuella och motoriska behov. Tillvaron méste vara forutsagbar for att
upplevas som trygg. Fa yttre fordndringar och dterkommande rutiner bidrar till
tryggheten. Personalens kompetens i form av personkidnnedom och kunskap om
funktionsnedsittningen &r viktiga resurser for att majliggora god omvardnad och
intellektuell stimulans.

Ann-Kristin Olund

TILLIT

ar en viktig sak
stavas lika fram och bak
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