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Forord

Olika aldrar och speciella diagnoser kraver specifika anpassningar, men i grunden
handlar det om mainskliga behov som maéste tillfredsstillas pa ett annat sitt, i
storre omfattning, med sarskilda resurser och med stérre krav pé lyhérdhet och
kunskap hos den som ger omvardnad.

Syftet med denna handbok &r att sprida kunskap om och forstéelse for personer
med flerfunktionsnedsittning, som under hela livet har mycket stora vard- och
omvardnadsbehov. Boken vill visa att mycket gar att gora for att ge barn, ung-
domar och vuxna med flerfunktionsnedsittning mojlighet att leva ett sa bra liv
som mojligt, tillsammans med anhoériga och med delaktighet i samhéllet. Rétten
till god vard och omvéardnad giller i allra hogsta grad dem med de allra storsta
behoven.

Explosiv kunskapsutveckling och nya behandlingsmetoder har de senaste decen-
nierna medfort 6kad overlevnad dven for personer med svara hjarnskador. Nagra
exempel pa detta ar alternativ kommunikation, forbattrad nutrition, effektivare
behandling mot spasticitet, smarta, svira kramper, somnsvarigheter och andning
med andningstekniska hjdlpmedel, som fortjanar en plats hir eftersom de for-
langer livet i allra hogsta grad.

Att forebygga ohilsa ar lika viktigt for dessa personer som for resten av befolk-
ningen. I den processen dr samverkan mellan region och kommun noédvandig. I
alla vird- och omvéardnadsformer maste ett respektfullt bemotande uppritthallas
och fokus ska vara den unika ménniskan och dennas situation.

Hilso- och sjukvarden i Sverige ar olika organiserad i olika regioner nir det géller
personer med flerfunktionsnedséttning. For vuxna med flerfunktionsnedsétining
ir det oftast primirvirden som bar det medicinska huvudansvaret, men &ven
sjukskoterskor och fysioterapeuter inom kommunen. Habilitering for barn finns
i alla regioner, men tillgang till habilitering for vuxna varierar. Oavsett hur man
organiserat arbetsformerna ingar att arbeta tvarprofessionellt, sammanhaéllet och
i ndra samverkan med anhoriga for att bibehalla kontinuitet och helhetssyn.

Inom sjukhusvérden tar ménga olika specialistenheter hand om olika problem,
vilket gor att helhetssynen pa patientens situation riskerar att ga forlorad. An-
horiga star for kontinuitet och trygghet, inte minst under uppvéxten. Specialist-
kunskap beh6évs inom manga omraden, men man maste vara uppmairksam pa3,
speciellt vid vuxenblivandet, att inte tappa bort helheten och vissa behovsomra-
den. Darfor dgnas en del av handboken till det som kallas transition, 6vergang till
vuxenlivet.
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Handboken innehéller kunskap och erfarenheter som finns idag gillande om-
vardnad av personer med flerfunktionsnedsittning. Den visar pd symtom pa olika
problem, orsaker till problem, olika behandlingsalternativ och praktiska omvard-
nadsaspekter.

Boken vander sig till anhoriga, personliga assistenter, vardpersonal och andra
som i olika sammanhang triffar personer med flerfunktionsnedsittning. Aven for
habiliteringens personal kan boken bli anvindbar, inte minst i fortbildning och
handledning. Boken belyser framst medicinsk omvéardnad. Fér de som arbetar i
ett habiliteringsteam sammansatt av ménga olika yrkeskategorier ar det sjalvklart
att ménga andra aspekter ocksa ar viktiga, men de fordjupas i andra sammanhang
av respektive yrkesspecialitet och i referenser som finns i kapitlen.

Handboken har tidigare utgivits i tryck. Den forsta upplagan, Det 4r NU som rak-
nas, skrevs av en tvirprofessionell nationell arbetsgrupp och har omarbetats tva
ginger tidigare. Ménga av de aspekter boken belyser har sin bakgrund i kunskap
och erfarenhet fran arbete med barn och ungdomar med flerfunktionsnedsatt-
ning.

Reaktionerna pa den forra handboken tyder pa att mycket gar att applicera dven
for en vuxen person med flerfunktionsnedsittning, men markeras i texten dir s&
inte &r fallet. Avsnitt specifikt om vuxna med flerfunktionsnedséttning har till-
kommit genom samverkan med kollegor inom vuxenhabilitering.

Nir kapitlen nu laggs ut digitalt 4r det med samma férhoppning om att handbo-
ken ska vara anhoriga till hjalp och kunna inga som kurslitteratur i olika utbild-
ningar inom véard och omsorg.

Det har inte varit helt 14tt att skriva den hir boken. Den spanner ¢ver sd manga
olika omraden och 4nda finns det mycket mer att sdga. Jag hoppas att du — forald-
er, annan anhorig, personlig assistent, och professionell — kan hitta ndgot som &r
till nytta i m6tet med barn, ungdomar och vuxna med flerfunktionsnedsittning.

Under arbetets gang har jag tadnkt p4 ménga barn och féraldrar som genom aren
14tit mig dela glddje och sorg. Manga av dem ar inte ldngre i livet. Jag har lart
mig sd mycket av dem alla. Ménga glommer jag aldrig, ni har inspirerat mig och
engagerat.

Min o6nskan ar att det fanns mycket mer kunskap om flerfunktionsnedsittning
och hur samhallet skulle kunna méta familjer och deras barn pi ett bra sitt inom
alla organisationer; sjukvard, skola, boenden, ja 6verallt dit familjerna méaste vin-
da sig for att fa stod och hjalp.
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Alla behover lira sig mycket mer om funktionsnedsittningar, i synnerhet svéira.
Maénga fler behover lara sig och praktisera Alternativ och Kompletterande Kom-
munikation, AKK, for att stimulera till utveckling och mojliggora sociala kontak-
ter.

Vi behover mer samverkan och mindre murar for att pé ett bra sitt samordna
insatser, s att fokus kan vara att stimulera alla unika barn till att utveckla sina
fardigheter efter sina unika forutsattningar. Pa sé satt ger vi dem en stimulerande
och meningsfull uppvixttid och meningsfulla aktiviteter, och lyfter fram det som
ger livet mening och innehéll och ett lika véardigt liv som vuxen med flerfunktions-
nedsittning.

Jag ar overtygad om att samhéllet ocksd skulle vinna s& mycket om alla samarbe-
tade och sdg mojligheterna i stillet for att sdtta upp grianser. Jag vill gdrna tacka
alla barn, ungdomar, fordldrar, andra anhoriga och assistenter som gett mig kun-
skap och erfarenhet.

Kapitlen har granskats av personer i Arbetsgruppen for flerfunktionsnedsittning
inom Svensk Neuropediatrisk férening och kollegor i Svensk ldkarforening for ha-
biliteringsmedicin samt personer med olika professioner inom habilitering och
sjukvard. Personerna har namngivits i respektive kapitel. Stort tack till er.

Tack till mina kollegor inom Nka, Mona Pihl och Maria Blad for vardefulla syn-
punket och Agneta Persson, som gjort layout. Tack till Anna Pella som sprakgran-
skat och Maggan Carlsson som kommit med konstruktiv kritik.

Lulea 2021-02-03
Ann-Kristin Olund
Habiliteringsldkare

(Min figur som hor till alla mina foreldsningar dnda sedan
starten pa habiliteringen och som dven dr mitt signum pa pap-
per. Liten och stor. Forr samlade jag pa bilder och figurer fran
olika lander med liten och stor. Jag ritade den pa en plastfilm
da jag holl forsta foraldrautbildningen februari 1991)
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