KAPITEL 4.

Ratten till god halsa

Vad ar hilsa? Kan hilsa definieras? Den mest anvidnda definitionen &r nog WHO:s
fran 1948. Halsa ar ett tillstind av fullstdndigt fysiskt, psykiskt och socialt vélbe-
finnande, inte endast frinvaro av sjukdom eller svaghet. "Health is a state of com-
plete physical, mental and social wellbeing and not merely the absence of illness
or infirmity”.

En hilsobeframjande hilso- och sjukvard maste vara tillginglig och anpassad ef-
ter var och ens behov. Det dr viktigt att personer inom vérden, och dven anhoériga,
har kunskap om funktionsnedséttningar for att pa basta siatt kunna méta den en-
skildes behov, hjilpa till med forebyggande insatser och anpassa livssituationen,
sd att basta majliga halsa kan uppnas.

En patientfokuserad hilso- och sjukvard innebir att varden bygger pé respekt for
maéanniskors lika virde och den enskilde manniskans virdighet, sjalvbestimman-
de och integritet. Kommunikation ska vara en integrerad del av all vard och be-
handling. Hilso- och sjukvarden ska vara patientfokuserad, tillginglig i rimlig tid,
siker, kunskapsbaserad och Andamaélsenlig, jamlik och effektiv. Patientfokuserad
hilso- och sjukvard innebar att varden ges med respekt och lyhordhet infér den
enskilda individens specifika behov, forvantningar och varderingar. Dessa Gverva-
ganden ska vigas in i bade de kliniska besluten och den information som ges till

patienten. (Socialstyrelsen lank 1.)

FN:s konventioner

Social trygghet och inte minst trygga och goda uppvaxtvillkor for barn finns med
i FN:s Barnkonvention, som bygger pa att alla barn har samma varde och sam-
ma rattigheter. Barnets ritt att leva ett s bra liv som mgjligt méste siakerstéllas.
Barnkonventionen tar ocksad upp barnets ritt till sarskild omvardnad vid funk-
tionsnedsittning. Artikel 23—24:

Ett barn med fysiskt eller psykiskt handikapp bor dtnjuta ett fullvdrdigt
och anstdndigt liv under forhdllanden som sdkerstdller virdighet, fram-
jar sjdlvfortroende och majliggor barnets aktiva deltagande i samhdallet.
Konventionsstaterna erkdnner det handikappade barnets rdtt till sdrskild
omvdrdnad ... och skall i en anda av internationellt samarbete framja ut-
byte av ldmplig information pd omradet for forebyggande hdlsovdrd och
medicinsk, psykologisk och funktionell behandling av handikappade barn,
innefattande spridning av och tillgdng till information om habiliteringsme-
toder.
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I Sverige blev Barnkonventionen svensk lag 2020 och Sverige har darmed juri-
diskt bundit sig att folja den. Fordldrarna ar de viktigaste personerna for barnet
och maéste hela tiden bli delaktiga i allt som planeras och genomfors. Foraldrarna
maste fa sa tydlig information som mojligt om barnets funktionsnedsittning, an-

passad efter var och ens situation och behov. Liank 2.

FN har utarbetat standardregler for att personer med flerfunktionsnedsittning
ska kunna utnyttja sina méinskliga réttigheter. De antogs 1993 av FN:s
generalforsamling. Fran 2009 har Sverige tilltratt konventionen och dessutom
gjort det majligt att 6verklaga om man upplever att ens rattigheter krankts.

Lank 3.

Detsersdfintutpapapperet—ombarnmedfunktionshinderoch Barnkonventionen
var ett samarbetsprojekt mellan Riksférbundet for Rorelsehindrade Barn och
Ungdomar, RBU, och Ridda Barnen. Slutrapporten Vadd samma chans som
alla andra innehéller ett avsnitt om lek for barn med
flerfunktionsnedsattning och de svarigheter de har att
utforska sin virld. Vi vet att barnets hjarna utvecklas i leken.
For barn med rorelsehinder och andra svarigheter ar det
darfor viktigt att omgivningen gor det mojligt for barnen

att utforska och uppleva omvéirlden, och darmed bidrar till = . T

deras utveckling och mdgjlighet att forsta vad som hiander { ~ _%
runt omkring dem. Barns behov av lek och deras sociala A Sea—
behov far inte forsummas i all den medicinska virden vid S o Sum—— =
flerfunktionsnedsittning. Barnperspektivet Ar viktigh. I —

Lias mer om lek i kapitel 3 och i kunskapsoversikten Hélsa fér barn och unga med

flerfunktionsnedsittning. Lank 4 och 5. Lank till Vadd samma chans som alla andra,

Ridda barnen

Europeiskt manifest

Personer med intellektuell funktionsnedsittning har sirskilda behov
inom Hélso- och sjukvard. Behoven ska kunna tas om hand inom den allménna
sjukvarden, men sd ar det inte alltid. Ménga har flera hilsoproblem, bade fysiska
och psykiska och dven specifika problem som har med funktionsnedséttningen
att gora.

Efter FN:s standardregler om delaktighet pé lika villkor 1993 och flera andra do-
kument om rittigheter for olika grupper sammanstilldes 2003 till ett europeiskt
manifest om hilsovard for personer med intellektuell funktionsnedsattning. Det
utgick ifrdn samma etiska grund som FN:s standardregler. Grundldggande rutiner
vid hilso- och sjukvérd for personer med utvecklingsstorning Rotterdam 2003.
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En sammanfattande artikel och manifestet i Gversidttning av Monica Bjéorkman.
Lank 6.

Folkhilsomyndigheten dr den myndighet som ska se till folkhélsan for alla
invanare i Sverige. Hilsan beror inte bara regionernas arbete med halso- och sjuk-
vard utan hur hela vart samhaélle fungerar. Forutsittningarna for en jamlik halsa
kraver arbete inom manga omraden, till exempel inom skola, forskola, boende,
socialtjanst och dar ar kommunerna ansvariga. For att forbattra hilsan maéste
hansyn ocksa tas till de forutsattningar olika méanniskor har. Darfor bor generella
atgirder vara storre diar behoven ar storre, och samverkan mellan olika verksam-

heter nodviandig. Lank 7.

Hilsa och ohilsa beror pd ménga olika faktorer som finns beskrivna pa Folkhal-
somyndighetens sida. Men att personer med flerfunktionsnedsattning pad ménga
sitt finns i den utsatta gruppen star klart. WHO Europas 6vergripande policy for
hilsa siager bland annat: "Halsan i en befolkning kan ses som resultatet av ett
samspel mellan individ och samhille. For att uppna en god hélsa och utplana de
paverkbara skillnaderna i hilsa kravs att manniskor ges likvardiga villkor och for-
utsittningar”.

Halsa 2020

Alla Europas 53 lander har stillt sig bakom ett gemensamt policydokument. I do-
kumentet poingteras vikten av att olika sektorer samverkar sektorévergripande.
Deras gemensamma mal dr att “patagligt forbattra befolkningens hilsa och vilbe-
finnande, minska ojamlikhet i hilsa, starka folkhdlsan och garantera ménnisko-
centrerade hilsosystem som ar universella, rattvisa, hallbara och av hog kvalitet.”
Halsa 2020 lyfter fyra prioriterade omraden och de giller alla manniskor utan
undantag. I forordet skriver Johan Carlsson, generaldirektor for Folkhalsomyn-
digheten: "God hilsa, den egna och nirstdendes, dr det som manga manniskor
vardesitter allra hogst. Ritten att mé bra ar ocksd, enligt WHO:s konstitution,
varje manniskas grundlaggande rattighet. I Sverige har vi sedan lange en mycket
god folkhilsa och vi ser ocksé att hilsan forbattrats under manga decennier, sett
till medellivslingd och andra hilsomaétt. Tyvarr ser vi ocksa att ojamlikheten i
hélsa mellan olika grupper i befolkningen snarare tycks 6ka an minska”.

De fyra prioriterade omradena for atgiarder anges vara:

1. Attinvestera i hélsa ur ett livscykelperspektiv och ge manniskor inflytande
over sina liv.

2. Att ta itu med regionens storsta hilsoutmaningar i friga om icke smitt-
samma och smittsamma sjukdomar.

3. Att stirka manniskocentrerade hilso- och sjukvardssystem, folkhélso-
kapacitet och beredskap, 6vervakning och svarsatgarder vid nddsituationer.
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4. Att skapa motstdndskraftiga samhallen och stodjande miljoer.

Skrivelsen kom pé svenska viren 2020. Lank 8.

God och nara vard

God och néra vard ar en proposition som Regeringen har lagt (SOU 2020:19) Den
har tratt i kraft under 2021. Mélet ar att patienten ska fa en god, nira och sam-
ordnad vard som ska stirka hélsan. Primarvarden ska vara navet i varden och
samordna med annan hilso- och sjukvard och med socialtjansten. Nka lyfter i
sitt remissvar bland annat fram vikten av att tydliggéra anhorigas stora insatser
ivarden:

Det bor i forslagen till god och néra vard lyftas fram en skyldighet for hdl-
so- och sjukvdrden att beakta anhorigas behov av information, rad och stod
vid ndrstdendes ohdlsa, funktionsnedsdttning eller ndr ndrstdende avlider.
Det dr av stor betydelse bade for att mojliggora anhorigas delaktighet och
ocksa for att forebygga ohdlsa hos anhoériga. Det skulle vara en styrka om
en sadan paragraf infors i Halso- och sjukvdrdslagen och Patientlagen. An-
horiga riskerar att bli marginaliserade trots den vard, hjdlp och stéd som
de ger och som dr mycket viktigt for den ndrstdendes tillfrisknande, reha-
bilitering, hdlsa och vdlbefinnande. Inte minst for personer med kognitiva

nedsdttningar och psykisk ohdlsa”. Lank 9.

I handboken Nira vard star: ”I Néra vard ar det personcentrerade forhallningssat-
tet en grundpelare vilket innebir att utgd fran invanarens individuella forutsatt-
ningar, férmagor och behov. Det innebir att se, involvera och anpassa insatserna
efter vad som r viktigt for just den personen. I Nira vard ar hilsoframjande och
forebyggande insatser det mest effektiva for bade individen och samhallet. Varden
ses som en helhet dar relationerna mellan vardens och omsorgens olika delar, och
med civilsamhéllet, utgor de allra viktigaste byggstenarna. Pé sa vis kan hilso- och
sjukvarden formas pé ett effektivt siatt”. Lank finns i slutet av kapitlet till den som
vill fordjupa sig

Att ha en funktionsnedséattning innebar en 6kad risk for ohilsa. Ohélsa drabbar
dven anhoriga genom den péfrestning det innebér att leva med det 6kade omvard-
nadsansvaret. Det giller inte minst foraldrar till barn och ungdomar med fler-
funktionsnedsittning. Att ha ett barn med flerfunktionsnedséttning innebar forst
och framst att ha ett barn, som behover gladje och stimulans med ocksa ett barn
som stiller fordldraskapet pa harda prov bade fysiskt och psykiskt. Ett fordldra-
skap som oftast fortsétter aven upp i vuxen alder, vuxenforaldraskap.

Det ar viktigt att se en persons liv i sin helhet och inte bara i form av en diagnos
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eller funktionsnedsittning. Personers olikheter i arv, kon och
alder ar inget som géar att paverka, men vi kan daremot arbeta
med bemétande, vard och omvéardnad. Vi kan ocksé h6ja kun-

skapsnivdan och medvetenheten om att det gar att géra myck- %
et dven for de med de storsta funktionsnedsattningarna eller E - E
svaraste sjukdomstillstdnden. m @ -
Till mangas nytta ir en rapport frin FUB som lyfte fram -m
personer med flerfunktionsnedsittning, deras sirskilda be- st

o

hov och behovet av ett kunskapscentrum inom omréadet. Pa

sa satt fick Nationellt kompetenscentrum, Nka, uppdraget att
samla och sprida kunskap om flerfunktionsnedsattning. Lank 10.

Kunskapsspridning ar ocksa bakgrunden till den nationella och tvarprofessi-
onella arbetsgrupp som startade i mitten av 1990-talet inom barnhabiliteringar-
na for att dryfta olika omvardnadsproblem och synliggora behoven hos barn och
ungdomar med flerfunktionsnedséittning.

Helena, Antonsson, universitetsadjunkt Ume& universitet, sager till tidskriften
Intra (N 4 2016, sid 8) att sjukvarden kan for lite om personer med intellektuell
funktionsnedsittning. ”Amnet har flyttats fran sjukvarden”, och om de nya rikt-
linjerna i God och nira vard ska kunna gilla alla s méste det till ett kunskapslyft.
“Det ar dags att satsa utbildningsresurser sa att sjukvardspersonal far kunskap

om personer med sdrskilda behov”. Lank 11.

IASSIDD

Det finns internationell forskning specifikt om personer med flerfunktionsned-
sattning inte minst via IASSIDD, International Association for the Scientific Study
of Intellectual and Developmental Disabilities, IASSIDD:s vision dr en varld dar
manniskor med intellektuell och annan funktionsnedséttning far leva ett hilso-
samt liv som uppskattade medlemmar av sina samhéllen och dar de far upple-
va full och lika njutning av alla ménskliga réttigheter och grundldggande friheter
som anges i FN-konventionen. Mélet ar att frimja utvecklingen av ny kunskap,
forskning och andra vetenskapliga aktiviteter samt tillimpning av kunskap for att
forbattra livet for méanniskor med intellektuella och andra funktionsnedsittning-
ar, deras familjer och andra som stodjer dem. https://www.iassidd.org/

CPUP

I ett nationellt uppfoljningsprogram for barn och vuxna med Cerebral Pares, CP,
foljs ndstan 100 % upp. CPUP startade i Sverige, men ticker nu hela Norden och
Skottland. Manga studier har kommit till av olika professioner utifrin CPUP.
Denna strukturerade uppf6ljning har medfort stora positiva forandringar for bade
barn och vuxna, inte minst nér det géller rorelse, smérta och muskel- och ledpro-
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blem. Det forebyggande arbetet har varit mycket framgéngsrikt. I de studierna
finns dven personer med flerfunktionsnedsattning med. Las mer i kapitel 11.
Lank 12.

Att forebygga psykisk och fysisk ohalsa

Fysisk aktivitet ar lika viktigt for en person med svér funktionsnedsattning som
for alla andra. Vi vet att fysisk aktivitet ar viktig for hilsan. Men f6r att barn och
vuxna med flerfunktionsnedsittning ska kunna ha tillgang till olika aktiviteter be-
hovs anpassningar — och inte minst fantasi att satsa p& det som fungerar. Lek och
upplevelser ar viktiga, och utevistelse ska prioriteras.

Utforma girna aktiviteter tillsammans med fysioterapeut och arbetsterapeut. Att
komma ut pa olika aktiviteter innebar att samhaillet behover ordna med perso-
ner som kan f6lja med. Det kan vara anhorig eller personlig assistent. Lekplatser
maste vara tillgangliga for rullstol, gungor anpassas med mera. Omkladningsrum
vid bad och badbassinger méste utrustas med bland annat lyft for personer med

svara rorelsehinder. Utebad beh6ver ramper och sé vidare. Se kapitel 11.

Balanserad kost
som ger bra tillviaxt hos barn och forebygger framtida ohélsa ar viktigt och berors i

kapitel 7. Alkohol och tobaksbruk ar troligen inte s vanligt hos personer med fler-
funktionsnedsittning, men att personer i omgivningen anvander det kan medfora
ohaélsa och bor tas med i forebyggande arbete. Tobaksrok som en person inte kan
varja sig mot ar ett hot mot dennes hilsa och kan allvarligt forvarra andningssitu-
ationen hos den som redan har besvir med luftvagarna. Undvik darfér rokning i
néara anslutning till omvérdnadssituationen.

Trygghet

ir det som bast forebygger oro och psykisk ohilsa hos barn och vuxna med fler-
funktionsnedsittning. Det ar viktigt att som familj och anhorig ldra sig att hantera
de stora och annorlunda krav som vard och omvardnad vid flerfunktionsnedsatt-
ning stéller, och samtidigt forstas balansera att barn med flerfunktionsnedsattning
har samma behov som alla andra av nirhet och trygghet. Professionell handled-
ning ger ett bra stod, liksom sténdigt pagdende samtal mellan anhoriga, habilite-
ring och 6vrig sjukvard. Upprepade samtal med de professionella i virden gor det
lattare att orka vara medvandrare pa den viag som ibland endast &r lindrande och
inte botande.
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Psykisk ohalsa

Psykisk hilsa handlar om vart vilbefinnande och var funktionsférmaga och hal-
san i vid bemérkelse. Det handlar om hur vi mér, men ocksa om var forméga att
klara av livets positiva och negativa sidor. Psykisk ohilsa ar vanligt i befolkningen
béde i Sverige och i viarlden och féorekommer i alla aldrar. Det finns en 6kad risk
for psykisk ohélsa hos barn och vuxna med funktionsnedséttning.

De orsaker till flerfunktionsnedséttning som namns i kapitel 1 handlar om forand-
ringar i det centrala nervsystemet och medfér manga olika funktionsnedséttning-
ar. Det som leder till intellektuell funktionsnedséttning kan ocksa orsaka psykisk
sjukdom. Autismspektrumtillstdnd ar till exempel vanligt hos personer med intel-
lektuell funktionsnedsittning, sarskilt hos dem med méttlig till svar utvecklings-
storning.

Tecken pa psykisk ohélsa

Symtom pé psykisk ohilsa hos barn med flerfunktionsnedsittning kan visa sig
som nedstidmdhet, oro, irritabilitet, 6veraktivitet, somnproblem, aggressivitet el-
ler hyperaktivitet. Ovanlig passivitet kan vara ett annat tecken. Aktiviteter som
att till exempel banka pa rullstolshjulen, bita pa hander och underarmarna, stop-
pa fingrarna i munnen kan vara tecken pa psykisk ohélsa, men ocksi pa andra
obehag. Darfor behover fordldrar och andra anhoriga fundera pa om det finns
andra faktorer som medfor beteendet. Psykisk ohélsa forsamrar barnets psyko-
sociala funktion och spelar stor roll f6r barnets utveckling. Det spelar stor roll for
livssituationen for bade barnet och familjen i stort. Féraldrarna soker forklaring
och sjukvarden forsoker hitta hjdlp. Med aren tillkommer andra uttryck hos bade
tonéringar och vuxna.

Generellt kan sigas att om man har en tidig hjarnskada oavsett orsak s& kommer
man att ha ménga olika svarigheter i olika grad forutom problem med motoriska
funktioner; intellektuella svarigheter, perceptuella svarigheter och brister i inter-
aktion och kommunikation. Detta betyder inte att personen inte lar och forvarvar
kunskap och erfarenheter. Det tar bara langre tid och kréaver anpassningar i skola
och andra miljGer.

Kognitiva och perceptuella svérigheter kan till exempel vara svéarigheter att:
« uppfatta information och skaffa sig 6verblick
« minnas och bearbeta information och intryck
 ldra och dra konsekvenser av erfarenheter
« seoch hora, speciellt i distraherande miljoer
+ haélla kvar koncentration
+ vara uppmaéarksam och uthéllig
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En person méste antas inneha kapacitet tills motsatsen har bevisats. Darmed inte
sagt att alla har samma kapacitet. For den som saknar egen formaga méste andra
trada in och tillse att livet som helhet blir s bra som mojligt. Emotionellt vilma-
ende och positiv attityd ar lika viktigt som att bedoma dtformaga, andning och
sittposition. Allt hanger ihop och paverkar varandra. Det finns ingen motsittning
mellan medicinska och sociala insatser. Allt maste samverka s att personen far
ett sa gott liv som det bara gar.

Boken Profound Intellectual and Multiple Disabilities.av bland andra Jillian Paw-
Iyn och Steven Carnaby, ar skriven utifrén flera olika perspektiv pa hilsa. Kapitel

3 lyfter in forilders och stodteamets perspektiv utifran en enskild individ, men
med rad i punktform. De liknar det som finns i svensk version i detta kapitel. Klart
lasvard aven i foljande 15 kapitel som behandlar sévil emotionellt som fysiskt
valmaende.

Faktorer som paverkar psykiskt maende

Miljon ar viktig och man behover se 6ver den pé alla stéllen dir barnet eller den
vuxne vistas. Finns det ndgot som orsakar stress till exempel forandringar i fa-
miljen genom flytt, sjukdom i familjen i Gvrigt eller separation? Skolbyte? Byte av
avlastning? Inldggning pa sjukhus?

Personal som barnet inte kidnner och som inte forstar barnets kommunikation
eller inte kan anvinda de kommunikationshjdlpmedel som finns. Det kan kénnas
valdigt otryggt dven i omvardnadssituationer dir plotsliga lyft som gors pa ett
annat sitt 4n vanligt kan utlosa reaktioner, likasa i méltidssituationen. Las mer i

kapitel 7. Andra personer i skola eller korttidsboende som kanske ar gdende men
oberiakneliga pé olika sitt till exempel att ta kontakt, vara for nira, skrika eller tala
hogljutt kan ocksa paverka det psykiska méaendet.

Krav i traningssituation eller i skolan som blir 6vermaktiga och utlosa stress. Det
kan vara svart for larare att veta hur en elev reagerar och hur mycket barnet orkar
och kanske behover vila och striacka pa kroppen. Nagra behover starka stimuli i
miljon med ljus och farg, andra vill ha mindre. Nagra klarar inte hog musik eller
har svéarigheter att urskilja roster i annat brus. Négra vill vila i en bubbla med
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horlurar och sin alsklingsmusik. Prata med larare och assistenter och ta gérna
habiliteringen till hjalp.

Smiirta eller sjukdom — maste alltid beaktas, men finn vagar att lindra s& att
annat i livet kan bli fint och trevligt.

Glom aldrig kommunikationens betydelse.

Dubbeldiagnos?

En person med flerfunktionsnedsattning kan ha en psykiatrisk diagnos forutom
sina grunddiagnoser. Sitter ldkare psykiatriska diagnoser pa personer som redan
har en diagnos? Vi vet att flera syndrom i sig innefattar intellektuell funktions-
nedsittning och att neuropsykiatriska diagnoser ar vanligt till exempel hos barn
med Downs syndrom. Personer med svarare intellektuell funktionsnedsattning
har ofta liknande drag och beteenden som paminner om autism. Diagnoserna
overlappar siledes varandra. En annan faktor kan vara att differentialdiagnosti-
ken mellan psykisk sjukdom och oonskat beteende ofta ar svar att dra. Symtom pa
psykisk sjukdom kan hanforas till intellektuell funktionsnedsittning och darmed
undandra personen fran korrekt hjalp.

Det ar viktigt att forsoka urskilja bland annat autism, hyperaktivitet och psykisk
sjukdom da dessa ér tillstind som bade kraver sirskild pedagogik och kan be-
handlas. Anhoriga stéller frédgor om psykiatrisk sjukdom som bor behandlas hos
vuxna med flerfunktionsnedsattning darfor att man upplever att livskvaliteten
paverkas negativt. Det kan gélla bade symtom pa autism, hyperaktivitet, bipolar
sjukdom eller angest. S6k vard for att reda ut vad som ar vad. Oftast méste man
tanka multiprofessionellt. De tecken som syns i allmédnhet vid psykisk sjukdom
ir mindre tydliga hos en person med storre intellektuella och kommunikativa
svarigheter som kanske mer visar tendenser till avskdrmning, utitagerande bete-
ende eller biologiska tecken pa emotionellt illaméende.

Utredning och behandling av psykiatriska symtom
Bed6m om:
« symtomen beror pa fysisk sjukdom. Atgirda om det gar.
« oron har sin grund i miljon och om det gar att atgirda. Atgirda och
utvirdera.
+ vissa symtom kan lindras med annat bemétande och bittre
kommunikation.
« behovs psykiatriska 1akemedel?

Habiliteringsteamet har alltid tillgang till psykolog i teamet. Vuxna kan s6ka hjalp
frdn primirvarden eller vuxenpsykiatrin. Inom vissa regioner finns likare med
sarskild kunskap om kombinationen svar intellektuell funktionsnedséttning och
psykiatriska tillstand.
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“Sannolikt finns en underdiagnostik av psykisk sjukdom hos vuxna med ut-
vecklingsstorning, sdrskilt hos dem som inte sjdlva kan verbalisera upple-

velser av dngest eller depression”. Lank 13.

Likemedel vid psykiatriska tillstand

Det finns ménga olika preparat bdde mot oro, psykos och depression att vilja
bland. Innan de satts in maste man noga ha 6vervagt vad symtomen beror pa. La-
kemedel bor inte skrivas ut innan eventuellt. sjukdomstillstand, som till exempel
epilepsi och smarttillstand har utvarderats. Epilepsiska anfall kan se vildigt olika

ut. Ibland misstolkas de som beteendeavvikelser. Lis mer i kapitel 13.

En skadad hjiarna kan reagera paradoxalt pa liakemedel som paverkar olika sig-
nalsubstanser och kombinationen med redan insatta likemedel kan ge biverk-
ningar som trotthet. Detta dr en biverkan som ocksa kan
komma av antiepileptiska likemedel, som ar vanliga hos

personer med flerfunktionsnedséttning. Vissa medel ger VI AR MED-
viktokning. PAKETET

Se 6ver kommunikationen. Det har visat sig att man

latt tappar bort vikten av adekvat kommunikation i Gvergingen mellan oli-
ka verksamheter. Personen kanske har anvint ett kommunikationshjalpmedel
som barn, men det lades undan vid flytten till gruppboendet. En tid utan adek-
vat kommunikation ar skadligt for livskvaliteten. I projektet, Vi dr med, utvir-
derades olika metoder. Redovisningen av projektet finns pa www.anhoriga.se.

Se metoder i projektet Vi dr med. Link 14.

Personer med flerfunktionsnedsattning i varden

Vi har ett vil utbyggt system av forebyggande insatser for barn och unga i Sverige
med BVC och vaccinationsprogram for alla barn. All vard ska enligt hélso- och
sjukvérdslagen vara av god kvalitet och tillgodose patientens behov av trygghet.
Detta betyder dock inte att alla blir bra bemétta i en jamstalld och lika tillganglig
sjukvard i hela landet. Socialstyrelsen har i en utredning pekat pa svarigheten
att ge de sa kallade "multisjuka” en bra vard. Barns behov riskerar att forsvinna
i varden, i synnerhet behoven hos barn med omfattande funktionsnedsittning.
Barnets ritt i enlighet med Barnkonventionen méste hela tiden lyftas fram. Vikten
av de anhorigas medverkan behover standigt pAminnas om.

NOBAB, Nordisk forening for sjuka barns behov, lyfter fram de ungas ritt i var-
den. NOBAB har utarbetat bade Nordisk standard for barn och ungdomar inom
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hélso- och sjukvérd och Nordisk standard for ungdomars rattigheter vid 6vergéng

fran barnsjukvard till vuxensjukvard, se kapitel 18. NOBAB ingér i ett internatio-
nellt natverk och ombud for NOBAB brukar finnas pa sjukhusen. Presentation i
bilder av standarden finns pd NOBAB:s hemsida (www.noab.se). Dar kan du ta
del av foreldasningar till exempel for att svara pa fragan: Hur har sarskild hansyn
tagits till behov hos barn och ungdomar med fysisk och psykisk funktionsnedsitt-

ning? Behovs kanske en barnkonsekvensanalys? Lank 16.

Att bli inlagd pa sjukhus

Nir ett barn har flerfunktionsnedséttning kan det innebira vildigt ménga turer in
och ut till sjukhus for epilepsi, infektioner, operationer och undersékningar som
inte gar att gora 6ver dagen. Att ligga pa sjukhus innebér att fa hjdlp, men innebar
ocksd manga ginger att sakna de vardagliga hjadlpmedlen som &r anpassade till
personen. Det kan vara studsboll, studsmatta, toastol, lyft med mera.

Att sitta pa akuten och vinta med misstankt lunginflammation innan man kan fa
hjélp kan forvarra laget ytterligare. Dessutom dker ménga in i "sista stund” och
helst inte alls. Man forsoker hemma s liange det gar. Foraldrar vill bli trodda och
inte ifrigasatta nar de kommer. De allra flesta har mycket god kdnnedom om sina
narstiende och kianner ofta igen symtomen. Manga onskar sig ett snabbspar nar
de kommer in och ndgon som kanner till flerfunktionsnedsiattning som man kan
ringa till och frdga om symtomen man noterar. Man behdver en fast vardkontakt
och kontinuitet nar man har en kronisk sjukdom eller funktionsnedséttning. Det
giller d&ven vuxna med flerfunktionsnedséttning.

Halsokontroll

Att fa en kontroll av hilsoldget arligen dven i vuxen &lder bor goras sa att man pa
ett tidigt stadium upptécker uppseglande problem. Det kan gélla hogt blodtryck,
hormonella storningar som underfunktion av skoldkoérteln, diabetes, blodbrist el-
ler komplikationer som féljer av funktionsnedséttningen, som smarta fran rygg
eller leder.

Manga syndrom och sillsynta diagnoser har egna uppféljningsprogram for regel-
bundna hilsokontroller. Det kan gélla syndrom som medf6r problem med hjértat
eller hormonella system. Syn- och horselkontroll bor goras regelbundet. Ett till
synes si banalt tillstdnd som vaxpropp kan paverka beteendet. Barn foljs i regel
inom habiliteringar, medan vuxna i regel ska foljas inom primarvarden. Manga
séllsynta syndrom &terfinns dven bland personer med flerfunktionsnedsittning.
Mer information om specifika syndrom och sillsynta diagnoser finns bland annat

pa Agrenskas webb. Link 17.
Om priméarvarden ska vara “spindeln i nétet” for personer med flerfunktionsned-
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sattning behovs en kompetensutveckling av alla yrkeskategorier. Olika regioner
har 16st det pa olika satt. I flera regioner har man skapat speciella mottagningar
for personer med omfattande medicinsk problematik till exempel PRIMO, Pri-

mairvirdens medicinska omhéndertagande, pa storre orter i Visterbotten. Lank

18. En annan modell ar habiliteringens huslikarmottagning i Uppsala. Dar ar
man vilkommen om man ar vuxen med flerfunktionsnedséttning eller annat som
gor att man har svéart att gé till en vanlig vardcentral. Dar har personalen tid for
patienter som har svart att uttrycka sig och personalen anvinder darfor ibland
pratkartor och bildscheman som underlittar for patienten att formulera sina fra-
gor och 6nskemal. Man gar igenom personens hela livssituation och anhoriga och
andra i den vuxnes nitverk ar betydelsefulla som barare av information. Lis pa

sid 54. Lénk 19.

Vuxna med intellektuell funktionsnedsatining ir en eftersatt grupp i sjuk-
varden. De tas sédllan med nir man tittar pa utsatta grupper i samhallet. I studier
i USA, Nederlinderna och England har man gjort riktade hilsoundersékningar
och funnit ménga missade fall av till exempel diabetes och cancer. For tidig dod ar
vanligare dn i befolkningen som helhet vilket Socialstyrelsen funnit dven i Sveri-
ge. Fler kvinnor med intellektuell funktionsnedsattning avlider i brostcancer an i
resten av befolkningen. Ovilja och stress hos patienten anges som orsaker att inte
mammografi blir gjord. Studier pétalar att brister i kommunikation och bemétan-
de kan ligga bakom 13g delaktighet och att det ar viktigt att sjukvardspersonal ar
tydlig i sina forklaringar och anpassar kommunikationen s& att den blir begriplig.
Nar det giller personer utan verbal kommunikation méste man anpassa bemotan-
det annu mer och dven berdkna lingre tid 4n man brukar. Bilder kan for vissa vara
ett stod sa det ar bra om sjukvardspersonal 6var pa att anvinda det.

Tips vid lakarbesok av vuxen person med intellektuell funktionsnedséttning:

« Avsitt minst 1 timme.

+ Lt en anhorig eller personal folja med in.

« Var lugn och ldgmald, inte patrangande.

 Tala till personen — inte om personen.

« Anvind inga svara ord, inga 1dnga meningar.

+ Sig exakt vad du menar och anvind inte ordbilder eller skamt.

+ Fraga efter namn, eventuellt alder.

« Vinta pd svar. Lat det ta tid! Stressa inte!

« Anpassa dina fragor efter personen.

« Var konkret. Visa och peka!

« Tala inte 6ver huvudet pé personen!

« Anvind personens namn.

« Fréiga om det 4r OK om den medféljande far svara pé en del fragor.

« Ovadigi att anvinda bildstod si du kan anviinda det till dem som har det.
(Texten ursprungligen av 6verldkare Inger Naslund, Rehabmedicin Stockholm)
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Sjukdomar och for tidig dod ar i ménga fall en foljd av en svar funktionsnedsatt-
ning da vi till exempel vet att pneumonier (lunginflammationer) ofta ar det som
andar livet. Men det finns ocksa fall déar sjukdom gatt oupptackta under lang tid
med smirta som inte kunnat kommuniceras och dar omgivningen inte kunnat
tolka signalerna. I en artikel i Lakartidningen 2014 lyfts frdgan att vuxna med
intellektuell funktionsnedsittning inte har mojlighet att fa sjukvard pa verkligt
lika villkor. Lank 20.

For vardpersonalen kan motet med barn, unga och vuxna med flerfunktionsned-
sittning skapa kinslor av otillricklighet och sorg. Aven hir ir det viktigt med en
trygg atmosfiar som tillater kianslor. Svara besked ska lamnas pa ett siatt som ar
arligt, men dnda formedlar hopp. En fordlder har sagt: "Hoppet fordandras, men
det forsvinner inte”. Samtidigt ar det viktigt att inte frestas att sldta 6ver det onda
— det méste fa finnas dir for familjens och sorgearbetets skull. En fordlder bor inte
lamnas ensam efter ett svart besked.

Till personal om barn med flerfunktionsnedséttning pa
akutmottagning

Barn med flerfunktionsnedsattning har manga medicinska problem och féraldrar
ar duktiga pa att hantera dessa. Foridldrarna klarar kvalificerad medicinsk om-
vardnad i hemmet och de allra flesta vill undvika sjukhuset i det langsta. Nar de
soker pa akutmottagningen betyder det att de inte langre klarar av situationen
hemma, antingen for att den behandling de kan ge inte ar tillracklig eller for att de
helt enkelt inte orkar mer.

Var lyhord och lyssna pa fordldrarna! Respektera deras kunskap! Fraga hur barnet
irivanliga fall, om de kidnner igen situationen, vad som brukar hjdlpa med mera.
Foraldrarna har forstéelse for att deras barn ar svarbedomt, och férvantar sig inte
att lakare pd akutmottagningen ska klara det utan vidare. Symptom ir inte alltid
typiska. Till exempel har barn/vuxna med flerfunktionsnedsittning ofta svért att
signalera smirta och det ar ibland svart att avgora vad som ar krampanfall och
inte. Be medféljande fordlder, annan anhorig eller assistent om hjélp att tolka!

Barn, ungdomar och vuxna med flerfunktionsnedsittning dr mer benigna att
drabbas av svara luftvigsinfektioner dn andra. Inte for att de har simre immun-
forsvar, vilket kan forekomma, utan pa grund av att deras ororlighet och mus-
kelsvaghet minskar deras férmaga att djupandas och att gora sig av med slem i
luftvigarna. Manga har dessutom GE-reflux och har litt att aspirera. De behand-
las ofta forebyggande med inhalationer, PEP-mask och daglig andningsgymnas-
tik, men en vanlig luftviagsinfektion i de 6vre luftvigarna ar dndé jobbig for dem
och kan litt utvecklas till en djupare luftvagsinfektion. Var darfor frikostig med
provtagning, lungrontgen och antibiotika.
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Vid andningssvikt i samband med pneumoni ar respiratorvard pa IVA indicerat.
Det finns ingen anledning att tveka om detta dé det ar en akut infektion som bar-
net kan forvintas tillfriskna frdn. Om négot annat giller sa str det i journalen.
Finns inget beslut om annat sa ska full behandling ges. Det ar viktigt att vara 6d-
mjuk i samband med prognostiska bedomningar, och att denna 6dmjukhet kom-
municeras till anhoriga. Ibland hdmtar sig patienten ur ett lage dar vi inte trodde
att detta skulle ske.

Forstoppning ar vanligt trots att nastan alla har tarmreglerande medel och hjilp
med regelbunden tarmtémning med Resulax eller Klyx. Det ar lurigt och det ar
viktigt att komma ihag att regelbunden avforing inte utesluter forstoppning som
kan sitta hogre upp. Klyx med sond eller vattenlavemang kan behovas.

Alla barn med flerfunktionsnedsattning har kontakt med habiliteringen och dar
finns alltid ndgon som kanner barnet. Kontakta sjukskoterskan eller 1dkaren déar!
Mycket information kan fas ur habiliteringens journaler.

En liten del av barn med flerfunktionsnedsittning bor pa ett boende. Personalen
dir kdnner dem vil och kan f6lja med vid inldggning pa sjukhus. Boendepersonal
ar dock inte sjukvardsutbildad. Manga vistas regelbundet pa korttidshem for att
foraldrarna ska fa avlastning. Korttidshempersonal kan inte félja med vid inldgg-
ning pa sjukhus. Kontakta fordaldrarna.

Texten i avsnittet av Cecilia Tjdder, overlikare, Uppsala

Om en person har med sig personlig assistent pa sjukhuset ar det viktigt att veta,
att en personlig assistent inte ersétter foraldrar eller eventuella foretrddare. Be-
slut ska darfor ligga hos fordldrar eller eventuella féretridare, inte hos personliga
assistenter.

Summary in English

Adults with intellectual developmental disorder are at considerable risk of so-
matic as well as psychiatric illness, but seldom have access to services on equal
conditions as adults without intellectual developmental disorder. The symptoms
of illness are often difficult to interpret, due to communication difficulties, and ex-
aminations may be difficult to carry out. Patients with moderate/severe/profound
intellectual disability therefore need »interpreters« and to be given sufficient time
when making clinic visits. Patients with intellectual disability have excess mortali-
ty from somatic illness and are at risk for suboptimal treatment with psychotropic

medications. Lis mer om psykisk ohélsa lank 20
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