KAPITEL 2.

Fokusera pa det som fungerar

Barnets forsta tid har ofta varit stormig. Foraldrarna kastas in i en situation ingen
kunnat forutse. Sorg och oro ar ofta dagliga foljeslagare. Manga undersokning-
ar och atgarder genomfors, intensiva medicinska insatser vidtas. Valdigt mycket
handlar om det som inte fungerar. Mitt i detta finns ett barn som behover bli
dlskat och sett som just den unika ménniska han eller hon dr. Att hitta barnets
formagor och bygga pa det som fungerar ar en riktig utmaning. Kvalificerad hjalp
maste erbjudas. I familjen kan ocksé finnas syskon som behéver stod.

Barn med flerfunktionsnedséttning har behov av lek och nya upplevelser, precis
som alla andra barn. Dock ar deras mdjligheter att delta pd samma villkor som
andra begriansade.

I grunden for all stimulans vi ger barnen under uppvixten ligger kunskap om
barns normala utveckling och behov. All utveckling sker i samspel med andra. In-
larning sker dven hos dessa barn, men kan ta mycket langre tid och krdva mycket
fantasi. Att ha tilltro till barnets forméga att 1ara och utvecklas ar centralt.

Nirhet, bus och gladje bygger upp sjédlvkéanslan och utvecklar formégor som kan-
ske annars inte kommer fram. Att kompensera for funktionsnedsattningen och
samtidigt fokusera pé det livsbejakande och positiva ar en nog s svar uppgift. Att
utifran sina forutsattningar f4 uppleva vind och vatten mot kinden, kdnna graset
kittla under fotterna eller lukta pé liljekonvaljer och syren, ger en annan dimensi-
on av varlden. Barnen kan visa 6verraskande sidor. Anvind fantasin och anpassa
upplevelsen! Samma tankesitt ska naturligtvis pragla hela livet framat.
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KAPITEL 2.

Autonomi och integritet

Sjukvard ska alltid bygga pa respekt for patientens autonomi, sjilvbestimmande
och integritet, det vill sidga helhet, samspel, ssmmanhang och harmoni. Ju svagare
en manniskas autonomi ar, desto mer méste den Gvertas, vikarieras, av nadgon an-
nan i syfte att sdkerstilla personens integritet. Personer med svéra och komplexa
funktionsnedsittningar har nedsatt autonomi, vilket innebar att deras integritet
ar utsatt. Nagon maéste fora deras talan. Det ar vanligen fordldern nar det géller
barn, for den vuxne oftast en anhorig eller utsedd god man eller forvaltare. En le-
vande dialog och tid till samtal och eftertanke tillsammans med erfaren personal,
ar viktigt. Lyhordhet och 6dmjukhet dr grundldggande for ett gott samarbete.

Alla moten krdaver tid. En del mindre andra mer.
Nidr tiden reduceras slds per automatik de svagaste ut. Iﬂmﬂb
Virlden blir jobbig for den som aldrig hann svara. f'_)]ﬂd]_["l
Och den blir jobbig, som har det jobbigt. ﬂ’

Tomas
Sjodin

Ur Reservkraft av Tomas Sjodin

Etik

Nya och svéra 6verviaganden fr goras i varje ny situation som uppstér i hilso- och
sjukvérden, i synnerhet i livets slutskede. Samtal om etiska frigor maste foras i
alla sammanhang for att 6ka medvetenheten och sikerstilla alla manniskors lika
varde. Manga verksamheter ar vil medvetna och arbetar aktivt med etiska fragor
som virdegrund for sina insatser. Etik kraver att vi har empati och maste omsét-
tas i handling. En skrift om etik i habiliteringsarbetet fran Habiliteringen i Stock-
holm ger fortfarande aktuella samtalsfragor. Dar citerar man Rolf Nordblom, 1a-
kare, diakon och fd direktor pa Samariterhemmet i Uppsala:

Etiken dr det ramverk som utgor grunden for vara handlingar.

Etiken dr virdegrunden for moralen som i sin tur yttrar sig i vara hand-
lingar. Moralen dr alltsa etikens konsekvens. Den centrala fragestdllningen
blir da hur man omsditter etik till moral. Tyvdrr dr det etiken som dr inne,
medan moral dr ute. Etik dr svart men moral kostar verkligen pa. Den krd-
ver ndgonting av oss.

Personer med flerfunktionsnedsittning kan i samband med till exempel infektio-
ner bli livshotande sjuka. De behover dd maximala insatser under en period for att
ater tillfriskna frén det akuta och sedan leva nagorlunda stabilt. For andra innebar
varje dag ett livshotande tillstind. Darfor behovs stindigt padgadende etiska samtal
ivard och stod for dessa personer.
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KAPITEL 2.

Alla manniskor har lika viarde. Detta viarde ar ovillkorligt. Manniskans virde
grundas pa hennes person, oberoende av vad hon kan eller vilka funktioner hon
saknar. Det dr nodvandigt att fora en etisk diskussion om vad som ar bra vird och
omsorg och vad som dr manniskovirde. Ingen kan egentligen bedoma en annan
manniskas livskvalitet, men vi kan efter basta forméga forsoka gora det som stall-
foretradare. Att inta ett forhallningssitt s att livet blir s& bra som mojligt.

Etik innebar att handla enligt goda seder, med "vordnad for livet” (Albert Schweit-
zer), och att "gora det goda och undvika det onda” (Thomas av Aquino). Varde-
ringar och attityder ska bygga pa att beméta personer med flerfunktionsned-
sdttning pa ett vdrdigt sitt, precis som vi bemoter ndgon annan utan pétaglig
funktionsnedsattning.

Drivkraften i omvardnad ar att vara till tjanst for en annan. Vi kom alla till livet
beroende av en annan person och vi lamnar ocksé livet beroende. Att vara beroen-
de av varandra ar sant manskligt.

I dokumentet Vardens svara val 1995, Prioriteringsutredningen, pd uppdrag
av regeringen, redogors for olika etiska principer. Mdnniskovdrdesprincipen ar
grundliaggande och 6verordnad i hélso- och sjukvard. Halso- och sjukvardslagen,
HSL, fastslar detta. Efter méanniskoviardesprincipen kommer behovs- och soli-
daritetsprincipen som siger att resurser bor prioriteras efter behov, dessa bada
principer ar 6verordnade kostnadseffektivitetsprincipen, som bara ska anviandas
1 sarskilda situationer. (sid. 121) De med storst behov har foretrade till vard.

Enligt Prioriteringsutredningen 1995 hor personer med flerfunktionsnedséttning
till prioriteringsgrupp 1, som omfattar "vdrd av svdra kroniska sjukdomar, palli-
ativ vard 1 livets slutskede, vard av mdnniskor med nedsatt autonomi”. Att vara
kostnadseffektiv ska leda till att resurserna anviands pa basta sitt. Det far daremot
inte medfora att vard inte ges eller att kvaliteten forsdmras for personer i behov
av omfattande vard och omvérdnad, till exempel personer med flerfunktionsned-
sdttning.

FN:s konvention om rittigheter for personer med funktionsnedsiitt-
ning tradde i kraft i Sverige den 14 januari 2009. Konventionen innehéller 50
artiklar och till detta ett protokoll. I sin helhet finns det att ldsa pa flera sprak.

Denna konventions syfte dr att framja, skydda och sdkerstdlla det fulla och
lika atnjutandet av alla mdénskliga rdttigheter och grundliaggande friheter
for alla personer med funktionsnedsdttning och att framja respekten for
deras inneboende vdrde. Personer med funktionsnedsdttning innefattar
bl.a. personer med varaktiga fysiska, psykiska, intellektuella eller sensoris-
ka funktionsnedsdttningar, vilka i samspel med olika hinder kan motverka
deras fulla och verkliga deltagande i samhdllet pa lika villkor som andra”.
Artikel 1
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KAPITEL 2.

FN:s barnkonvention tridde i kraft som svensk lag 1 januari 2020. Den ar det
enda internationellt bindande dokument som namner funktionsnedséttning som
en grund till diskriminering. Grundprincipen &r att alla barn har samma réttighe-
ter och virde. Barnets basta ska alltid komma i frimsta rummet vid alla atgiarder
som ror barn (artikel 3). Och artikel 23:

1. Konventionsstaterna erkdnner att ett barn med fysisk eller psykisk funktions-
nedsdttning bor atnjuta ett fullvardigt och anstdndigt liv under forhdllanden
som sdkerstdller vdrdighet, framjar tilltron till den egna formdgan och mdjlig-
gor barnets aktiva deltagande i samhadallet.

2. Konventionsstaterna erkdnner rdtten till sarskild omvdrdnad for ett barn
med funktionsnedsdttning och ska, inom ramen for tillgdangliga resurser, upp-
muntra och sdkerstdlla att det berdttigade barnet och de som ansvarar for dess
omvdrdnad far stod for vilket ansokan foreligger, i1 enlighet med vad som dr
lampligt med hdansyn till barnets tillstdnd och fordldrarnas forhallanden eller
forhallandena hos andra som tar hand om barnet.

3. Med hdnsyn till att ett barn med funktionsnedsdttning har sdrskilda behov
ska det stod som ldmnas enligt punkt 2 i denna artikel vara kostnadsfritt, da sa
ar majligt, med beaktande av fordldrarnas ekonomiska tillgangar eller de eko-
nomiska tillgdngarna hos andra som tar hand om barnet. Stédet ska syfta till
att sdkerstdlla att barnet har effektiv tillgang till och far utbildning, hdlso- och
sjukvdrd, rehabilitering och habilitering, forberedelse for arbetslivet och mojlig-
heter till rekreation pd ett sdtt som bidrar till barnets storsta majliga integrering
1 samhadllet och individuella utveckling, inklusive dess kulturella och andliga ut-
veckling.

4. Konventionsstaterna ska i en anda av internationellt samarbete framja utbyte
av lamplig information pd omrddet for forebyggande hdlsovdrd och medicinsk,
psykologisk och funktionell behandling av barn med funktionsnedsdttning, in-
klusive spridning av och tillgang till information om habiliteringsmetoder, ut-
bildning och yrkesinriktad utbildning, i syfte att gora det mojligt for konven-
tionsstater att forbdttra sin kapacitet och kompetens och vidga sin erfarenhet pa
dessa omrdden. Sdrskild hdnsyn ska hdrvid tas till utvecklingsldndernas behov.

Ett multiprofessionellt team dr en forutsittning for att ge en god helhetsvard till
personer med omfattande funktionsnedsattningar. Samarbetet mellan det pro-
fessionella teamet, anhoriga och personliga assistenter méaste fungera och for det
kravs god kommunikation och 6msesidig respekt for varandra. Att ha ett gott ar-
betsklimat med forstdende, lyssnande arbetskamrater och tillgdng till professio-
nell handledning &ven i svéra etiska fragor ar nodvéandigt. Kdnslan av vanmakt
over en svar situation riskerar annars att ta 6ver hur val man an vill, speciellt nar
det giller barn. Att fa bli bekriftad som anhorig eller som personal dr mycket
viktigt. Att dven det till synes lilla man gor har en stor betydelse for en annan
manniska.
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KAPITEL 2.

Aldrig skada, om mojligt bota, ofta lindra, alltid trésta.
Hippokrates (ca 470-360 f.Kr.)

LAS MER

En skrift om etik 1 habiliteringsarbetet forfattad av Monica Klasén McGrath i
samarbete med arbetsgruppen for etikfrdgor inom Habilitering— Lillemor Hog-
selius — Gunilla Keith-Bodros — Monica Klasén McGrath — Inga-Lill Kristiansson
— Gunilla Malmstrom Danin — Hans Wermeling (projektledare). Lank 1 i bilagan
till kapitlet.

Ska vi leka?: att underldtta samspel mellan barn med rorelsehinder och deras
jimnariga i forskola och skola. Helena Wandin och Anna As, 2007. Boken vinder
sig till den som i sitt arbete moter barn som behover hjélp att samspela med andra
barn. Folke Bernadotte regionhabilitering Uppsala. Disputerad 2021.

Vision 2022 habilitering. Lank 2.
Policy habilitering. Liank 3.
Patientlagen finns dven att ldsa pa flera sprak pa 1177.se. Lank 4.

Vardens svéra val, SOU 1995:5. Link 5.

Barnkonventionen. Hela texten, lank 6.

Barnkonventionen som svensk lag. Lank 7.

FN-konventionern om rattigheter for personer med funktionsnedsittning.
Lank 8.
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