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Forord

I den har rapporten redovisas resultatet av regeringens uppdrag till Social-
styrelsen att utreda forutsattningarna for att utveckla ett nationellt kunskaps-
stod inom omradet flerfunktionshinder. Kunskapsstodet ska i forsta hand
vanda sig till professionen, framst inom hélso- och sjukvard och socialtjanst,
och néarstaende till personer med flerfunktionsnedsattning. Det ska erbjuda
kunskap och mdjligheter till kompetensutveckling och erfarenhetsutbyte i
syfte att forbattra livsvillkoren for barn, unga och vuxna som har en kombi-
nation av flera och omfattande funktionsnedsattningar.

Uppdraget har genomforts av en projektgrupp déar Peter Brusén (till och
med 20 april 2011) och Ulla Essén har haft ett delat projektledaransvar. |
projektgruppen har aven ingatt Ylva Branting och Maria Ennefors. Ovriga
interna medarbetare har varit Ulrika Freiholtz, Carina Gustafsson, Sara
Pettersson, Marten Wirén och Matilda Hansson. Som externa medarbetare
har anlitats Ann-Marie Stenhammar och AnnCharlotte Carlberg.

Det &r Socialstyrelsens forhoppning att den har rapporten ska bidra till att
ett nationellt kunskapsstdd inom omradet flerfunktionshinder kan inrattas.

Lars-Erik Holm
Generaldirektor
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Sammanfattning

Barn, ungdomar och vuxna med en kombination av flera och omfattande
funktionsnedsattningar inklusive svarigheter att kommunicera sina basbe-
hov, ar helt beroende av kompetent personal inom alla de stdd- och verk-
samhetsformer som de &r berdrda av. De &r dessutom beroende av att insat-
serna fungerar samordnat och utifran béasta tillgangliga kunskap. I en kom-
plicerad insatskedja réacker det med att en aktor inte ser helheten for att hela
kedjan ska brista. Det kan fa omfattande konsekvenser for en person som &r
beroende av andras stod inom samtliga eller de flesta livsomraden.

Mot bakgrund av malgruppens — personer med flerfunktionsnedsattning —
behov har Socialstyrelsen identifierat vissa forutsattningar for att bygga upp
ett nationellt kunskapsstod som kan anvandas av bade professionen och nér-
staende till personer med flerfunktionsnedsattning. Ett grundlaggande syfte
med ett sadant kunskapsstod ar att det ska kunna underlétta kunskapsin-
hamtning, erfarenhetsutbyte och natverkskontakter. Socialstyrelsen ger for-
slag pa tva alternativa satt att inratta ett nationellt kunskapsstod. Socialsty-
relsen anser dock att det behdvs ytterligare utredningar och analyser innan
organisering och utformning av ett nationellt kunskapsstod kan faststéllas.
Bada forslagen ses dock som helt mojliga alternativ.

| rapporten finns en beskrivning av hur symtom- och behovsbilden kan se
ut vid flerfunktionsnedsattning och vilka konsekvenser funktionsnedsétt-
ningen for med sig i den dagliga livsforingen. Vidare ges en beskrivning av
narstdende och deras behov av kunskaps- och erfarenhetsutbyte. P4 samma
satt beskrivs professionen och alla dess olika grupper av yrkesverksamma
som ér eller kan bli berérda av att ge, planera for, forska kring eller besluta
om stod till personer med flerfunktionsnedsattning. Hit hor ocksa de yrkes-
verksamma som arbetar for samordning, arbetsledning, utvecklings- och
utbildningsfragor, tillsyn med mera. Ytterligare en grupp som beskrivs &r de
aktorer, till exempel befintliga kunskapscentrum, organisationer, larosaten
eller myndigheter, som besitter och utvecklar kunskap som behover formed-
las for att komma till nytta for malgruppen.

For att ge en bild av hur ett kunskapsstod kan utformas beskrivs framst
Kunskapsguiden, som finns pa Socialstyrelsen, samt Svenskt demenscent-
rum och Nationellt kompetenscentrum Anhoriga.

Sist i rapporten ges forslag pa vad ett fortsatt utrednings- och analysarbete
bor innehalla for att bereda véagen for forverkligandet av ett nationellt kun-
skapsstod inom omradet flerfunktionshinder.



Uppdragets syfte och genomforande

Uppdraget

Regeringen har gett Socialstyrelsen i uppdrag att utreda forutsattningarna
for att utveckla ett nationellt kunskapsstod for professionen, foretradesvis
inom socialtjanst, rehabilitering och hélso- och sjukvard samt till anhériga.
Stodet ska utga fran behovet hos personer, foretradesvis barn och unga, som
har en kombination av utvecklingsstérning, svara kommunikationssvarighe-
ter, rorelsehinder och dévhet/synskada i kombination med omfattande medi-
cinska behov. Kunskapsstodet bor utvecklas i samrad med arbetet kring evi-
densbaserad praktik i socialtjansten.

Av underhandskontakter med Socialdepartementet har det framgatt att
Socialstyrelsen i sitt uppdrag ska utga ifran en forstudie, Till mangas nytta
[1], som genomforts av Riksforbundet FUB, For barn, unga och vuxna med
utvecklingsstorning. Genom att fortydliga och uppdatera underlaget i for-
studien ska Socialstyrelsen, i enlighet med regeringsuppdraget, redovisa ett
forslag till modell for hur ett eventuellt kunskapsstod kan utvecklas, organi-
seras, utformas och langsiktigt finansieras. Forslaget ska utga fran huvud-
mannens ansvar for att langsiktigt kunna inga i ordinarie finansieringssy-
stem. Redovisningen ska aven innehalla ett forslag till processplan med ut-
gangspunkt fran framtagna forslag. Uppdraget ska redovisas senast den 1
juni 2011.

FUB:s forstudie

| 6ver tio ars tid har FUB engagerat sig i frdgan om att inratta ett kunskaps-
centrum kring flerfunktionshinder. Ar 2008 fick FUB, genom Allmanna
arvsfondens beslut, medel till en forstudie om inrdttande av ett nationellt
kunskapscentrum. FUB:s engagemang har sin utgangspunkt i att det inte
finns ndgon verksamhet som har ett helhetsperspektiv eller en samlad kun-
skap om malgruppen och dess behov. | rapporten finns en uppskattning av
att det handlar om cirka 7 000 personer i alla aldrar med en kombination av
utvecklingsstorning och flera omfattande funktionsnedsattningar. De finns
spridda 6ver hela landet, vilket gor att manga myndighets- och verksamhets-
foretradare endast moter ett fatal barn och vuxna och darigenom saknar moj-
lighet att bygga upp nodvandig kvalificerad kunskap och kompetens. Det
finns darfor en pataglig risk att de resurser som finns idag inte anvands pa
bésta mojliga satt [1].

| FUB:s forstudie beskrivs malgruppen samt tankbara anvandare, saval
professionen som anhdriga, och deras behov av ett nationellt kunskapscent-
rum. Vidare beskrivs en webbaserad 16sning for det tdnkta kunskapscentru-
met samt hur detta skulle kunna utformas, organiseras, lokaliseras och fi-
nansieras.



Syfte

Uppdragets syfte ar att beskriva forutsattningar och att lamna forslag till en
processplan for inrdttandet av ett nationellt kunskapsstéd som kan anvandas
bade av professionen och av narstaende till personer med flerfunktionsned-
séttning.

Fragestallningar
Hur kan ett nationellt kunskapsstod

e samla kunskap, information och erfarenheter samt erbjuda kunskap pa
olika nivaer som ror malgruppens levnadsvillkor sett ur ett helhetsper-
spektiv?

e hénvisa till andra, till exempel myndigheter, forskning, kunskapscentrum
och foraldranatverk, som &r verksamma inom omraden som har betydelse
for malgruppen?

o fungera som motesplats for kunskaps- och erfarenhetsutbyte om goda
exempel och om brister som behdver uppmarksammas?

e initiera fragor for forskning och idéskapande praktik?

Definitioner

For att underlatta lasandet definieras hér vissa begrepp som anvénds i rap-
porten.

e Malgruppen avser personer med flerfunktionsnedséttning

e Anvandarna &r de personer som forvantas anvanda det nationella kun-
skapsstodet. Anvéandarna kan delas upp i
o Narstaende, som kan vara till exempel foraldrar och syskon
och andra slaktingar eller narstaende vuxna
o Professionen, som omfattar olika yrkeskategorier och funk-
tioner i forhallande till enskilda personer med flerfunktions-
nedséttning.

Avgransningar

Projektet har begréansats genom att oversiktigt beskriva tva tankbara alterna-
tiv for hur ett kunskapsstod kan organiseras, utformas, utvecklas och finan-
sieras. Socialstyrelsen har inte tagit stallning for eller emot nagot av alterna-
tiven. Viktiga forutsattningar har dock identifierats och beskrivits pa ett satt
som underlattar det fortsatta arbetet med att forverkliga inforandet av ett
nationellt kunskapsstod inom omradet flerfunktionshinder.



Om malgruppen

I det har avsnittet beskrivs vad som generellt kdnnetecknar en flerfunktions-
nedsattning och dess konsekvenser. Manga av de personer som har en fler-
funktionsnedséttning har haft den redan sedan fodseln, men det géller inte
alla. I ett exempel visar vi hur en flerfunktionsnedséttning kan utvecklas och
vilka foljder det far for den enskildes dagliga liv. Inledningsvis ges en defi-
nition av malgruppen.

Definition av malgruppen

Med utgangspunkt fran regeringsuppdraget respektive FUB:s beskrivning av
malgruppen gor Socialstyrelsen foljande definition:

Malgruppen — personer med flerfunktionsnedsattning - avser barn, unga
och vuxna, som har en kombination av flera och omfattande funktionsned-
sattningar som far betydande konsekvenser i den dagliga livsforingen inom
alla eller de flesta livsomraden. Det ar frdgan om personer som inte kan
kommunicera sina basbehov och vars kommunikativa och kognitiva stodbe-
hov kan vara svarbedémda.

Den beskrivning av malgruppen som aterfinns i FUB:s forstudie [1] forut-
satter att flerfunktionsnedséttningen &ven omfattar diagnosen utvecklings-
storning. Fragan bor dock vara dppen for att en nagot vidare definition av
malgruppen kan bli aktuell for det nationella kunskapsstddet. Socialstyrel-
sen har darfor definierat malgruppen pa ett satt som medger utrymme for en
sadan utvidgning. Behovet av ett nationellt kunskapsstod ar formodligen
lika stort till exempel kring fragor om ett barn med hjartfel, dévblindhet
samt autism. Kombinationen av dessa funktionsnedséttningar stéller stora
kunskaps- och kompetenskrav pa personal inom till exempel hélso- och
sjukvarden, socialtjansten, skolan med flera verksamheter som ska se till att
barnets, den unges eller den vuxnes sammansatta behov tillgodoses.

Beskrivning av flerfunktionsnedsattning

Generellt for malgruppen

Flerfunktionsnedsattning uppstar nar en person har flera olika och omfattan-
de funktionsnedsattningar som star i ett omedelbart negativt forhallande till
varandra” [2]. Malgruppen &r heterogen vad galler symtom och orsaker till
de olika funktionsnedsattningarna. Gemensamma k&nnetecken ar nedsatt
autonomi som visar sig genom svarigheter att uttrycka sina behov och varna
om sin integritet [3].
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Gemensamt for gruppen ar en omfattande och svar problematik med
funktionsnedséttningar inom flera omraden sasom rorelseformaga, inlar-
ningsformaga, syn, intag av dryck och foda, tarm- och blasfunktion, andning
och somn. Epilepsi férekommer ofta och kan vara svarbehandlad. Muskel-
spanningar (spasticitet) ar vanligt. Smarta ar ett underskattat tillstand hos
dessa personer, somliga har daglig smarta. Orsaker till flerfunktionsnedsétt-
ning kan vara kromosomavvikelser, missbhildningar, syrebrist eller infektion
under fostertiden [4]. Andra orsaksfaktorer kan vara tidigt debuterad och
fortskridande hjarnsjukdom eller svar olycka.

Beskrivning av flerfunktionsnedsattning — ett exempel

Har foljer ett exempel pa hur symtom- och behovsbilden kan se ut for ett
barn eller en ung person med en fortskridande sjukdom. | det héar fallet
handlar det om paverkan pa syn, motorik, tal, sprak och kognition, det vill
sdga formagan att forsta och hantera information.

Synnedsattning borjar markas strax fore skolaldern. Synférmagan forsam-
ras snabbt. Synrester finns kvar i flera ar, men i tidiga tonar brukar de flesta
sakna syn. Den intellektuella utvecklingen stannar upp och férsamras suc-
cessivt. Detta marks forst som inlarningssvarigheter. Det horselrelaterade
korttidsminnet och narminnet paverkas tidigt i sjukdomsforloppet.

Aggressivitet, radsla, mardrémmar, angest och depressioner ar vanligt
under skolaren. Uttalad somnstorning kan forekomma. Neuropsykiatriska
symtom, till exempel tvangsmassighet, koncentrationsstérningar med eller
utan Overaktivitet och mycket uttalade specialintressen ar vanliga. Personen
utvecklar epilepsi. Periodvis kan anfallen vara svara att kontrollera. | ton-
aren forekommer hallucinationer och vanforestallningar.

Tidigt i tonaren paverkas talet, personen talar snabbt och stammande och
har daligt uttal. Senare i sjukdomsforloppet blir talformagan sa paverkad att
alternativa kommunikationsvagar behdvs. Rorelsemonstret och rérelsefor-
magan forandras ocksa i de tidiga tonaren. Framfor allt marks det genom att
ungdomar ror sig stelare och far samre balans, symtom som liknar dem som
finns vid Parkinsons sjukdom. Senare under tonaren kan en rullstol underlat-
ta vid forflyttningar.

Konsekvenser och behov

Generellt for malgruppen

Som redan namnts ar malgruppen mycket heterogen. Gemensamt for perso-
ner med flerfunktionsnedsattning, oavsett den enskildes tillstand, ar att de
behover tat kontakt med habilitering samt 6ppen- och sluten sjukvard och
kommunala verksamheter, har hég ldkemedelskonsumtion, stort behov av
operationer, hog vardtyngd och ofta forkortad livslangd. Det finns ett antal
personer som aldrig far ndgon diagnos pa sitt tillstand. Gemensamt for dem
ar att de loper storre risk an andra att hanvisas mellan olika verksamheter pa
grund av att de inte passar in i radande system. Det innebér att det kravs ett
tvarfackligt arbetssatt for att personerna och deras familjer ska fa mojlighet
till ett gott liv.
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Nedsatta fysiska funktioner som ger spasticitet kan ge muskelspanningar
som i sin tur innebéar felstallningar i leder och rygg. At- och svaljproblem
leder inte sallan till undernaring. Smarta &r vanligt forekommande. P& grund
av svarigheter med kommunikation mellan den enskilde och omgivningen ar
smartan ofta svartolkad. Sarskilt nar barn och unga har mycket sma kom-
munikativa signaler finns det behov hos foraldrar, syskon och andra narsta-
ende av att fa stod i att samspela med barnet eller den unge [5].

Manga barn med flerfunktionsnedsittning har somnsvarigheter [6]. At-
och drickproblem i kombination med ett omfattande rorelsehinder ar speci-
ellt forknippat med somnproblem. Smarta ar ocksa forknippat med att barnet
behover stod och hjalp manga ganger per natt.

Ater till exemplet

— konsekvenser och behov pa grund av flerfunktionsnedséattningen
Har foljer en beskrivning av konsekvenser och behov i forhallande till den
beskrivna funktionsnedséttningen i exemplet ovan.

En stor del av behandling och insatser inriktas pa att kompensera for
funktionsnedsattningar och att ge optimal stimulans med god livskvalitet
som malsattning. Behandling och atgarder fran halso- och sjukvarden syftar
till forsok att bromsa sjukdomsférloppet och att lindra symtom. Det sist-
namnda handlar till exempel om att férebygga upprepade epileptiska anfall,
att ge insatser for att behalla rorligheten sa lange som majlig och genom
psykologiska stodinsatser och anpassad vardagsmiljo forebygga psykiska
besvér.

En fortskridande synnedsattning medfér behov av synhjadlpmedel och
kontakt med syncentral. | fall dar synen successivt forsvinner behdvs kom-
penserande mojligheter. Nar det auditiva korttidsminnet paverkas, far barnet
svart att minnas uppmaningar och instruktioner och far darmed ocksa svart
att félja dem. Omgivningen kan underlatta for barnet genom att stalla rimli-
ga krav och ge korta instruktioner som upprepas. Tidigt i sjukdomsférloppet
behover barnet hjalp fran personal med pedagogisk kompetens for att bygga
upp ett hjalpminne eller minnesbank att béra med sig. God orienterings- och
forflyttningsteknik ar nédvandig. Nar barnet ska byta miljo, till exempel fa
nytt klassrum, ny skola eller nytt fritidshem, bor det férberedas noggrant.

Det finns ett stort behov av personal med kommunikation som specialitet,
till exempel ingenjorer, datatekniker, logopeder, pedagoger inom olika verk-
samheter.

Genom att lara sig att styra artikulation och andning paverkas barnets tal-
hastighet och underlattar for henne eller honom att gora sig forstadd. Det ar
viktigt att kartlagga och dokumentera sprakformagan och att tidigt arbeta
med olika strategier for att behalla och utveckla en god kommunikations-
formaga. Nar talet successivt forsvinner och for att méta kommande behov
kan man till exempel dokumentera ord som barnet aterkommer till och som
har sitt ursprung i lustfyllda aktiviteter och i kommunikation med betydelse-
fulla personer. For att kunna hjélpa barnet med kommunikationen kravs
kunskap och kompetens hos alla i barnets omgivning. Narstaende och per-
sonal behover darfor kunna anvénda olika alternativa kompletterande kom-
munikationsformer (AKK).
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Svarigheter med tal och sprak samt korttidsminne paverkar kommunika-
tion och samspel. Olika pedagogiska strategier kan anvandas for att under-
latta och stimulera kommunikation och samspel som minnesstdd via till
exempel ljud och bilder. Det lustfyllda kan bevaras och aterupplevas via
ljudinspelare och digitalkamera. Bade i skolan och pa fritiden kan ljudinspe-
laren anvéndas som till exempel dag- och laxbok samt orienteringshjalpme-
del och radio.

I vuxen alder &r daglig verksamhet aktuell for de flesta.

Vésentligt &r att personal som finns i den enskildes vardagsmiljoer och de
som har en mer konsultativ funktion har sadan kompetens att de hela tiden
ar medvetna om var i sjukdomsforloppet personen befinner sig och helst
sjélva befinner sig ett steg fore for att kunna jamna vdg och erbjuda mojlig-
heter.

Vid en fortskridande sjukdom stélls det uppvaxande barnet eller den vux-
ne och hans eller hennes narstaende standigt infor nya situationer som ska
bemastras. Eftersom det inte gar att forutsaga nar nasta forandring intraffar
ar det svart att forbereda sig kansloméassigt. Den dagliga omsorgen blir
gradvis tyngre och gor det ocksa svart att fa tid och ork att tala om sina re-
aktioner infor férandringarna.

Det har exemplet skulle till exempel kunna galla en flicka med diagnosen
Spielmeyer Vogts sjukdom och det &r kring den diagnosen vi hdmtat inspi-
ration till beskrivningen [7]. F6r manga av dem som har en flerfunktions-
nedsattning finns dock ingen faststalld diagnos. Flerfunktionsnedsattningen
upptacks redan i samband med fodelsen och barnet behover redan fran bor-
jan en mangd olika behandlingar och stodinsatser. For dem som har fatt en
diagnos ar forutsattningarna annorlunda genom att det ofta gar att forutsaga
utvecklingen, men sa ar inte fallet for alla. Att inte ha en diagnos innebar ett
standigt sdkande efter stod och behandling och foér personen sjalv en mangd
olika undersokningar. Flerfunktionsnedsattningen ar unik foér varje individ
och kraver darfor individuella ldsningar.

Sammanfattande kommentar om malgruppen

Manga av de insatser som halso- och sjukvarden och socialtjansten ger syf-
tar till att personen ska behalla funktioner och inte férsamras samt att mins-
ka effekterna av funktionsnedséttningen. De svarigheter som personer med
flerfunktionsnedsattning har att kommunicera ger en begransad formaga att
uttrycka till exempel basala behov. De ar darfor helt beroende av omgiv-
ningen bade for sin 6verlevnad och for att det dagliga livet ska fungera.

Mot denna bakgrund behdver omgivningen kanna personen val for att
tolka och tyda hennes eller hans kommunikativa signaler som kroppssprak
och ljud. Behoven kraver ett samlat synsétt, en helhet, och en tydlig vard-
och behandlingsstrategi.

Ett exempel pa ny kunskap som ar viktig att sprida och implementera
kommer fran en pagaende studie om hur barn och unga med omfattande
funktionsnedséttning sjélva kan formedla upplevelse av smérta och oro med
ett fungerande kommunikationsstod [8]. Metodiken bygger pa Samtalsmat-
tan som har utvecklats for att personer med kommunikativa och kognitiva
funktionsnedsattningar ska kunna formedla kanslor och asikter till exempel i
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samband med olika beslut. Samtalsmattan bygger pa kanslobilder i kombi-
nation med markeringar for till exempel grad av smérta eller oro [9].

De omfattande medicinska konsekvenserna kraver ett kompetent natverk,
med uppdaterade kunskaper, fran verksamheter inom habilitering och 6vrig
hélso- och sjukvard, socialtjanst inklusive LSS, forskola/skola och andra
verksamheter som den enskilde har kontakt med. Det &r en fOrutsattning for
att ge barn, unga och vuxna med flerfunktionsnedsattning majligheter att i
storsta mojliga utstrdckning vara delaktiga i vardagliga situationer som att
ata, sova, kla av och pa sig, forflytta sig och leka eller dgna sig at intressen
och pa andra satt ha en meningsfull fritid och ett gott liv.
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Om anvandarna

Under den har rubriken identifieras vilka anvandarna av ett nationellt kun-
skapsstod ar. Identifieringen utgdr frdn den ovan beskrivna malgruppen
samt konsekvenser och behov som foljer av en omfattande flerfunktionsned-
sattning. Underlaget utgors i huvudsak av materialet i FUB:s forstudie [1].

Det nationella kunskapsstodet ska kunna anvéandas av professionen fore-
tradesvis inom socialtjanst inklusive LSS, rehabilitering/habilitering och
évrig halso- och sjukvard samt av narstaende. Darutéver kan det finnas be-
hov inom exempelvis forskola och skola, socialférsakringssystemet, forsk-
ning, utbildning inom hodgskola/universitet och i dvriga yrkes- och fortbild-
ningssammanhang.

Narstaende

Narstaende avser foraldrar och syskon, andra anhdriga sasom mor- och far-
foraldrar samt Gvrig slakt och andra narstaende barn, ungdomar och vuxna.
Exempelvis skulle kamrater till syskon kunna vilja ha mer kunskap for att
kunna mota och samspela sa bra som mojligt med personen i fraga.

Narstaende fran andra lander

Endast ett fatal studier som handlar om samhaéllets etniska mangfald kom-
mer till uttryck i funktionshinderspolitiken eller i de verksamheter som rik-
tar sig till personer med funktionsnedsattning. N&r det géller studier som
specifikt ror LSS eller assistansersattning ar kunskapslaget &n mer begransat
[10].

Andelen familjer fran andra lander dkar. | denna grupp finns bland annat
asylsokande foréldrar som &r analfabeter, dar en del har sokt sig till Sverige
med forhoppning om att deras barn ska botas. Har finns ett behov av att
kunna forklara orsaker till funktionsnedsattningar, prognoser och forvant-
ningar pa habiliteringens formaga att bota [1].

Narstaende med egna funktionsnedsattningar

Narstaende till personer med flerfunktionsnedsattning kan sjalva ha funk-
tionsnedséttningar, som kraver tillganglighetsanpassningar av ett kunskaps-
stod. Sjalvklart kan detta &ven galla personal.

Professionen

Professionen som anvandare av det nationella kunskapsstodet ar heterogen i
bemarkelsen att kunskapsbehovet skiljer sig at beroende pa

e skiftande grad av nérhet till den enskilda personens vardagsmiljo
e utbildningsbakgrund/niva
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o yrkeserfarenhet

o yrkesroll/funktion

e organisering, till exempel i ensamarbete eller arbetslag
e grad av specialisering samt

e olika forutsattningar for kunskaps- och kompetensutveckling i glesbygd,
tatort samt storstad.

Professionen kan indelas i olika kategorier, vilka beskrivs nedan. For att
askadliggora omfattningen av aktorer och de moten som kan ske mellan
malgrupp och aktérer bifogas en kontaktkarta pa vilken flertalet av tankbara
anvandare av ett nationellt kunskapsstod finns angivna (bilaga 1).

Personal narmast malgruppen i den enskildes vardagsmiljcer

Hit raknas personal som befinner sig i den vuxnes eller barnets och famil-
jens vardagsmiljéer och som ger “varje dags stdd”. Det kan gélla personal
inom forskola och skola, fritidshem, personlig assistans, korttidsboende med
mera. Barn och unga som pa grund av mycket omfattande behov helt eller
delvis bor i bostad med sarskild service for barn eller ungdomar tréffar bo-
endepersonal av olika slag. | vuxenlivet tillkommer mdten med personal i
bostad med sarskild service for vuxna och personal inom daglig verksamhet.
Inom den har kategorin finns det stora behov av kompetensutveckling [11].

Personal som beviljar och planerar stod pa kort och lang sikt

Till den har kategorin hor de som har till uppgift att utreda, behandla, plane-
ra och besluta samt folja upp stdd och insatser som personer med omfattan-
de flerfunktionsnedsattning behover for att ha en god livskvalitet. De moter
inte malgruppen varje dag men har det gemensamt att de inom sitt omrade
ansvarar for att malgruppen far ett gott stod som bygger pa kunskap, konti-
nuitet och helhetssyn. Aktdrerna behdver med andra ord ha kunskap om den
komplexa helheten for att kunna fatta ratt beslut. Daremot behdver de inte
vara involverade i allt pa detaljniva som rér omvardnad och omsorg.

Inom hélso- och sjukvarden finns aktuella aktorer inom dppen- och sluten
sjukvard, barn- och ungdomshabilitering, syn- och horselhabilitering, nutri-
tionsteam, hjalpmedelscentraler med flera. Till den medicinska och parame-
dicinska personalens ansvar hor att halla sig uppdaterad med den senaste
forskningen och utvecklingen inom sitt omrade. Av dessa aktérer har till
exempel habiliteringspersonal specialistkompetens om funktionsnedsatt-
ningar och deras effekter pa vardagsliv, hélsa och utveckling. Deras kompe-
tens finns inom det medicinska, pedagogiska, psykologiska, sociala och
tekniska omradet. Arbetsuppgifterna bestar bland annat av utredning, be-
handling, utprovning av hjalpmedel, information till den enskilde om funk-
tionsnedsattningen och samtalsstod. De omfattar ocksa information och rad-
givning om det samhallsstod som finns att fa samt rad infér bostads- och
annan miljéanpassning.

LSS-handlaggare eller bistandsbedémare inom kommunernas funktions-
hindersomsorg har dven de en central roll och funktion for att se till att den
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enskilde har goda levnadsvillkor. For att kunna fatta myndighetsbeslut om
insatser som gagnar den enskilde behdver handldggaren kénna till hur situa-
tionen fungerar i flertalet av hans eller hennes livsomraden.

Aven inom socialférsiakringsomradet finns viktiga aktérer som fattar
myndighetsbeslut som kan paverka den enskildes livssituation. P& samma
satt som inom socialtjansten och LSS, kravs darfor kunskap och kdnnedom
hos forsakringskassans tjansteméan om den enskildes livsvillkor.

Ytterligare personalkategorier som &r vasentliga for malgruppen ar de
som planerar for och fattar beslut om bostadsanpassning, fardtjanst, skolpla-
cering, skolskjuts med mera.

Enhetschefer och arbetsledare med personalansvar

Enhetschefer med personalansvar har en sarskilt viktig uppgift och funktion
genom sin uppgift att ge personal forutsattningar for kompetensutveckling.
Har avses enhetschefer bade for kategorin personal narmast malgruppen och
for personal som ger insatser och stéd pa kort och lang sikt. Enhetscheferna
ansvarar for att ny kunskap sprids och implementeras i verksamheten och
till dess personal. De har &ven ansvar for att samverka med andra aktorer
utifran den enskildes behov.

Beslutsfattare med befogenhet att fatta strategiska beslut

Har avses chefer inom de olika verksamhetsomradena som befinner sig dver
mellanchefsniva, till exempel avdelningschef och forvaltningschef med
évergripande budget- och verksamhetsansvar. Chefer pa den har nivan fattar
beslut som bade pa kort och pa lang sikt paverkar malgruppens livssituation.
Aven namndledamdéter kan raknas in i denna kategori.

Personer som arbetar med utvecklings- och utbildningsfragor

De personer som inom kommun, landsting och stat har till uppgift att ut-
veckla kunskap och erbjuda kompetensutbildning for personal och chefer ar
en viktig anvéndargrupp av det nationella kunskapssttdet. Regionala FoU-
enheter [12] och olika resurscentrum som huvudméannen har ansvar for kan
troligen ocksa vara anvandare av kunskapsstodet, bade for att hamta och
dela med sig av kunskap.

Personer som arbetar med forskning och utbildning

Forskningens roll &r att generera ny kunskap och personer i den har katego-
rin kommer till stor del att bidra till innehallet i kunskapsstodet. Forskning-
ens ansvar ar ocksa att sprida kunskap, den sa kallade tredje uppgiften. For
att oka anvandningen av forskning kravs en efterfragan hos personal inom
de verksamheter som &r aktuella i det hd&r sammanhanget [13].
Tvérvetenskaplig kunskapsutveckling och 6kad samverkan mellan teori
och praktik kan gynnas av att det finns en plattform for erfarenhetsutbyte
som ér tillganglig for samtliga anvandare av kunskapsstéds webbplats. Om-
raden dar det rader kunskapsbrist kan upptackas och hdgskolor, universitet
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och andra utbildningsanordnare som utbildar till yrken som beror omradet
flerfunktionshinder kan uppméarksammas pa behovet av kunskapsutveckling.

Personer inom intresseorganisationer,
yrkesforeningar och fackférbund

Anvindare av ett nationellt kunskapsstod kan ocksa vara fortroendevalda
och anstéllda inom intresseorganisationer av olika slag. Det kan till exempel
vara handikapporganisationer, fackliga organisationer, yrkesforeningar och
andra frivilliga organisationer som pa olika satt arbetar for manskliga rattig-
heter.

Ovriga anvandare

Ovriga intressenter av ett nationellt kunskapsstdd kan vara gode man och
forvaltare, domstolsvasendet och tillsynsmyndigheter samt media. Dessut-
om kan arbetsgivare och arbetskamrater till narstdende behdva kunskap for
att forsta och kunna ta hansyn till den narstaendes situation.
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Behovet av kunskap inom omradet
flerfunktionshinder

Det hér avsnittet inleds med en sammanfattning av intervjuer som gjorts
med arton foraldrar och trettio professionella, verksamma inom olika omra-
den som ror personer med flerfunktionsnedsattning. Intervjuerna, som gjorts
inom ramen for FUB:s forstudie, speglar den kunskap som efterfragas av
dessa bada grupper. [1]. Darefter ges en sammanfattande bild av de behov
som skulle kunna tillgodoses inom ett nationellt kunskapsstdd. Sist i avsnit-
tet finns ett resonemang kring vilken betydelse ett nationellt kunskapsstod
kan ha i ett samhéllsekonomiskt perspektiv.

Kunskap som efterfragas

Kunskap som efterfragas av féraldrar

Foraldrar 6nskar information och aktuell sékerstéalld kunskap om medicinsk
behandling, omvardnad och &ven kunskap om medicinska komplikationer.
Vidare har de behov av kunskap om sinnesstimulering och kommunikation
samt samspel med barn och unga med omfattande flerfunktionsnedsattning.
Kunskapsstddet bor innehalla information om vilka stod samhéllet erbjuder i
olika livsskeden. Kunskap om hjalpmedel av olika slag finns det stort behov
av. Det galler bade hjalpmedel som redan finns och deras anvandning och
anpassning samt utveckling av hjalpmedel for att tillgodose behov som inte
ar tillfredsstallda.

Det finns ocksa onskemal om att mer konkret fa fordjupad kunskap for att
forsta inneborden i att till exempel vara pa tidig utvecklingsniva, eller att
vara dovblind. Pa vilket satt och med vilka konkreta konsekvenser samspe-
lar flera olika funktionsnedsattningar med varandra ar ett annat kunskapsbe-
hov som lyfts fram. Tillvagagangssatt och strategier efterfragas ocksa for att
samtliga involverade ska kommunicera likartat med och pa det satt som pas-
sar den enskilde bast.

Personalens dnskemal om tillgangligt kunskapsstod

Personal efterfragar enkel och snabb tillgang till séker kunskap och informa-
tion om malgruppen, bland annat om kvalificerad omvardnad sasom nutri-
tion, andningshjalp, sitt- och liggstéllningar. Vidare efterfragas kunskap om
smarta, smértlindring och smértbehandling.

Det vi idag vet om smadrta, nutrition, synstimulans och strategier for for-
battrad sdmn anvands inte i Onskvérd utstrackning. Det ar darfor angeldget
med spridning av denna kunskap men &ven av den kunskapsutveckling som
pagar.
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Pa liknande satt som foraldrarna efterfrgar dven personalen kunskap om
hur samspelet mellan olika funktionsnedsattningar paverkar den kvalificera-
de omvardnaden, inlarningsprocesser, stimulans samt behov och anvéandning
av hjdlpmedel. Personalen patalar aven brist pa kunskap, utveckling och
forskning kring hjalpmedel i olika livssituationer. Beredskap och kunskap
for att mota narstaende i livets slutskede efterfragas ocksa.

Andra kunskapsomraden &r utveckling av den personliga assistansens roll
och funktion, exempelvis hur den enskildes mojligheter till delaktighet i
familjeaktiviteter ska kunna dka.

Det finns ocksa behov av forskningshaserad kunskap om skolvardagen for
elevers och larares samspel i sarskolan. Pedagoger i sarskolan uttrycker be-
hov av kunskap om begavningsstéd, begavningshjalpmedel samt struktur
och hantering av larosituationer. Fran daglig verksamhet efterlyses metoder
for att kunna utveckla verksamheten for vuxna inom malgruppen.

Personal anser vidare att kunskap ska vara lattillganglig och tillgodose
olika kunskapsnivaer. Det ska dven vara latt att bidra med kunskap och in-
formation till andra. Mojlighet ska finnas att patala behov av utveckling,
utbildning och forskning som visar sig i vardagssituationer.

En plats for dialog 6énskas av bade foraldrar och personal

Bade personal och foraldrar anser att ett nationellt kunskapsstod aven ska
kunna vara en plats for att etablera néatverk.

Foraldrar uttrycker énskemal om nétverk med andra i liknande situatio-
ner. En plats for dialog efterfragas dar narstaende och dven andra kan for-
medla, stalla fragor och hamta tips och rad om erfarenheter av fungerande
vardagslosningar, inte minst stimulerande fritidsaktiviteter.

Personal tar upp behov av att initiera och stodja &mnesfokuserade nétverk,
inte minst for personal som pa grund av geografiska, organisatoriska eller
andra forhallanden saknar kollegor eller specialister pa néra hall.

Natverk kan ocksa ge mojligheter till reflektion om etiska och moraliska
fragor som exempelvis vacks i det nara arbetet med malgruppen eller vid
handledningstillféallen.

Resonemang som fors i natverken ska kunna vidareutvecklas sa att de in-
spirerar och paverkar utbildning, fortbildning, utveckling och forskning.

Natverk kan ocksa vara en vag att utveckla samverkan som leder till fun-
gerande helhetsperspektiv. Att fa till stand “kunskapande maéten” kring till
exempel kommunikation ar ett angeldget tema. Det kan gélla méten mellan
teori och praktik, garna tvarfackliga och tvarprofessionella sadana. Det kan
ocksa gélla moten mellan narstaende och professionen, som mots utifran
olika perspektiv.

Behovet av ett nationellt kunskapsstdd

Ett samlat kunskapsbehov

Eftersom malgruppen ar liten och dessutom finns spridd 6ver hela landet,
far det till foljd att manga myndighets- och verksamhetsforetradare endast
moter ett fatal barn, unga och vuxna med omfattande flerfunktionsnedstt-
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ning. De saknar darigenom mojlighet att bygga upp nédvéndig, kvalificerad
kunskap och kompetens. Det finns déarfér en pataglig risk att de resurser som
finns idag inte anvands pa basta mojliga satt. Pa grund av for lite erfaren-
hetsunderlag kan det, sarskilt i mindre kommuner, vara svart att ge personal
den fortbildning och det kompetensstdd som behdvs. Risken ar att varken
planering eller genomférande av insatser sker pa det samordnade sétt som
behovs for att tillgodose det stodbehov som finns till foljd av omfattande
flerfunktionsnedséttning. Det behovs dérfor 6kad kompetens hos var och en
i natverket runt personerna for att ett samordnat stod ska kunna fungera.

Ett satt att underlatta mojligheterna till natverkskontakter och kompetens-
hojning ar att se till att tillganglig och relevant kunskap finns samlad pa ett
stalle. En webbaserad kunskapsportal som riktar sig till saval professionen
som narstaende i den enskildes natverk &r en vag att erbjuda detta. Man kan
ocksa tanka sig ett fysiskt kunskapscentrum med olika funktioner eller en
kombination av olika ldsningar.

For att kunna implementera aktuell och séker kunskap krévs dock en for-
djupad analys av de professionellas behov av kunskap. Analysen behdver
omfatta fragor kring i vilken form kunskapen kan formedlas, hur kunskaps-
sokande gar till och vilka forutsattningar som behover finnas for att under-
latta laroprocesser sa att kunskap omvandlas till kompetens.

Sammanfattning av vad ett nationellt kunskapsstod

skulle kunna tillgodose

Ett nationellt kunskapsstod ska syfta till att samhallets tillgangliga insatser
svarar mot malgruppens samlade behov. Det ska erbjuda anvandarna latt
tillganglig kunskap, savél forskningsbaserad som erfarenhetsbaserad. Kun-
skapsstOdet ska ha en formedlande och samverkande funktion i relation till
den kunskap som finns hos myndigheter, forskare, larosaten, centrumbild-
ningar, narstaende, personal, intresseorganisationer med flera.

Ett nationellt kunskapsstod bor kunna bidra till att personal pa alla nivaer
arbetar pa basis av den mest aktuella kunskapen, vilket leder till de mest
lampliga metoderna och arbetssatten och utgdr beslutsstdd till personal i
olika situationer. Exempelvis inom medicin och omvardnad har nya behand-
lingsmetoder och hjalpmedel medfért forbattringar avseende kommunika-
tion, andning och nutrition. Det finns ocksa ny kunskap om behandling och
insatser avseende spasticitet, smarta, kramptillstand och sémnsvarigheter,
likasa forskning om forhallningssatt och bemotande samt pedagogiska inno-
vationer. Majlighet till goda levnadsvillkor dkar ocksa genom att narstaende
och andra berorda kan hdmta och férmedla kunskaper som underlattar livs-
villkoren for den enskilde samt hans eller hennes nérstaende.

Ny kunskap har medfort att livslangden har 6kat for personer med omfat-
tande flerfunktionsnedsattning. | konsekvens med det uppstar nya etiska
fragor som har sitt ursprung fran och anknyter till den enskildes vardagssi-
tuationer och som narstaende och personal behdver reflektera kring. Har kan
ett nationellt webbaserat kunskapsstod ocksa fylla en funktion. | de enskilda
fallen kan det gélla stéllningstagande till medicinsk behandling av olika
slag. Det kan ocksa handla om forhallningssétt i olika vardagssituationer dar
narstaende och personal kan komma fram till olika stéllningstaganden om
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vad som &r barnets eller den unges basta eller mest gynnsamt for den vuxna
personen. | utbildnings-, forsknings- och samhallsévergripande fragestall-
ningar kan det handla om manniskovérdesprinciper och prioriteringar inom
verksamheter i kommuner och landsting.

Uppgiften att fungera som padrivare av ny kunskap genom att patala be-
hov av forskning och utvecklingsarbeten kan mycket vél bli en central fraga
for ett nationellt kunskapsstdd. Detsamma galler att beskriva behov av ut-
bildning for olika personalkategorier pa saval grundlaggande niva som i
fortbildande former samt i vissa fall att genomféra utbildning, till exempel
genom e-learning. Aven brister som bor bli foremal for tillsyn och andra
atgarder pa strategisk samhallsniva kan uppmarksammas via en nationell
webbplats for kunskapsstod.

Som tidigare namnts ar malgruppen liten och har darfor svart att synas i
statistiska analyser och i fragor som ror befolkningen, till exempel i lev-
nadsnivaundersokningar. Detta galler dven beskrivningar som generellt rik-
tar sig till personer med funktionsnedséttning i bland annat fragor som berér
habilitering och rehabilitering. Ett nationellt kunskapsstdd skulle kunna ha
en roll i statistikutvecklingen pa omradet.

Samhallsekonomiska aspekter

I en komplicerad insatskedja racker det med att en aktor inte ser helheten for
att hela kedjan ska brista. Det visar en utvardering och analys av de sam-
hallsoekonomiska effekterna med personligt ombud foér personer med psy-
kisk funktionsnedsattning [14].

Stodet brukar fungera bra nér den enskilde har ett tydligt och okomplice-
rat behov av insatser som dessutom dverensstammer med de gallande struk-
turerna. Daremot uppstar stora problem om personen har sammansatta be-
hov som spanner over flera olika verksamheters kompetens-, mandat- och
uppdragsomraden. Da blir det svart att forsta situationen i sin helhet och
darmed ocksa att hitta fungerande insatser och I6sningar [15]. Enligt studien
om personligt ombud [14] far personer med stérst behov av samordnade
insatser i stallet minst hjalp med samordning. Férutom konsekvenserna for
den enskilde leder det bristande helhetsperspektivet till 6kade kostnader for
verksamheterna.

Samhallets resurser &r begransade. Det ar darfor viktigt att anvénda de
tillgangliga resurserna sa effektivt som maojligt. Pa sa sétt kan samhéllet och
enskilda individer fa ut mer av resurserna. Samverkan mellan olika aktorer
och verksamheter &r ofta en forutsattning for en samhéallsekonomiskt effek-
tiv resursanvandning i vard och omsorg. Kunskap om verksamma metoder
och kunskapsutbyten dr ocksa viktiga komponenter. Intervjuerna i FUB:s
forstudie [1] vittnar om bristande kunskap, otillfredsstéllande samordning
mellan olika aktorer och verksamheter och att kontinuiteten i insatserna &r
bristfallig. Det skapar bland annat stress, frustration och annan ohélsa. Ett
nationellt kunskapsstdd som enkelt och snabbt tillnandahaller séker kunskap
om flerfunktionsnedséattning skulle kunna underlétta samverkan mellan olika
aktorer och verksamheter. Okad samverkan kan ge bade forbattrad livskvali-
tet for malgruppen och deras anhdriga samt ett battre resursutnyttjande.
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Ofta anvénds ett alltfér snavt kostnadsperspektiv i beslutsfattande om
vard och omsorg. Kostnader uppstar inte bara i den egna budgeten utan
uppkommer hos en rad aktoérer inom kommun, landsting, stat, naringsliv,
den ideella sektorn och hos enskilda. Genom ett samhéllsekonomiskt per-
spektiv kan vardens och omsorgens kostnader och effekter for enskilda in-
divider och aktorer i samhéllet beskrivas. Kunskap om kostnader och effek-
ter ar en forutsattning for att tillgangliga resurser ska anvéandas sa effektivt
som mojligt och for att det ska vara mojligt att vardera vad samhallet far ut
av de resurser som avsatts. Samhéllsekonomiska analyser kan

e synliggora vad bristande samverkan far for effekter for individer och
samhéllet

e visa pa effektiviseringsmajligheter som kan frigora resurser for att ge
insatser till fler

e g0ra genomténkta prioriteringar mellan olika tankbara insatser och

e jamfora kostnaden for en viss insats med de kostnader som blir resultatet
om inga eller olampliga insatser ges.

En viktig funktion for ett nationellt kunskapsstod ar att driva pa forskning
och utveckling. Samhéllsekonomiska analyser ar ett exempel pa ett sadant
angelaget omrade for fortsatt utveckling inom omradet flerfunktionshinder.
Ett nationellt kunskapsstod kan darefter formedla kunskap om effekter och
kostnader specifikt for omradet.
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Aktdrer med kunskap inom omradet
flerfunktionshinder

Inom funktionshindersomradet finns flera, redan etablerade kunskapscent-
rum som har berdringspunkter med ett tankt kunskapsstod inom omradet
flerfunktionshinder. Ett nytt kunskapsstod ska inte gora det andra gor utan
ska vara en funktion som astadkommer en samlad 6verblick och bidrar till
ett helhetsperspektiv nar det géller villkoren for personer med flerfunktions-
nedséttning. Av avgorande betydelse ar darfor att det tankta kunskapsstodet
kan samarbeta med redan etablerade kunskapscentrum och lanka kunskap
mellan sig och andra. Detsamma géller samarbetet med andra aktdrer som
arbetar med forskning och utveckling.

| det har avsnittet ges en beskrivning av tva kunskapscentrum inom funk-
tionshindersomradet i Norge respektive Danmark. Dessutom ges nagra ex-
empel pa svenska kunskapscentrum. Sist ges nagra reflektioner kring aktuell
forskning och utveckling.

Andra kunskapscentrum — tva nordiska exempel

NAKU i Norge.

Nasjonalt kompetansemiljg om utviklingshemning, NAKU [16], &r ett stat-
ligt finansierat kompetenscentrum som inrattades ar 2007 efter beslut i Stor-
tinget.

NAKU:s uppdrag ar nationellt, &ven om den administrativa tillhérigheten
ar Hogskolan i Sor-Trondelag (Trondheim).

Syftet med NAKU é&r att utveckla professionell kunskap for att skapa
goda levnadsvillkor for personer med utvecklingsstorning. Kunskapen ska
avse alla aldrar, olika omfattning av utvecklingsstérningen samt aven fler-
funktionsnedséttning. Arbetet forutsatter samverkan med specialiserade
kunskapscentra. Infor starten betonades sérskilt att NAKU skulle stotta
kommunal utveckling pa systemniva mer &n att verka i enskilda arenden.
Sarskild vikt lades vid nordiskt och internationellt samarbete.

NAKU ska medverka till att kommunal personal kan dra nytta av erfaren-
heter i andra kommuner, fa professionell handledning i natverk och tillgang
till forskning och kompetensutveckling vid hogskolor/universitet.

Genom olika verktyg, till exempel sa kallad e-learning och en gratistid-
ning som tar upp angelagna fragor att diskutera pa personalmaéten, ska per-
sonalen erbjudas stod i sitt dagliga arbete och fa forutsattningar att knyta
samman intresscomraden 6ver landet. Merparten av materialet pad webben
kan brukas fritt av andra anvandare, bland annat anhoriga eller yrkesverk-
samma hos andra arbetsgivare &n kommunerna.

Under ar 2010 genomfordes ett projekt ver hela landet, dd man via kon-
taktpersoner formedlade NAKU:s mojligheter till beroérda beslutsfatta-
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re/personalkategorier och samtidigt samlade in erfarenheter och tips for fort-
satt utveckling av NAKU. En redovisning av projektet sker i maj 2011.

VIHS i Danmark

Videnscenter for Handicap og Socialpsykiatri (VIHS) &r ett av flera
kunskapscentrum som ligger under den danska servicestyrelsen [17] och
som finansieras via statsbudgeten. Servicestyrelsen ar en del av det danska
Socialministeriet och har till uppgift att aktivt medverka till en socialpolitik
som praglas av evidensbaserad kunskap och leder till att medborgarna kan
fa sociala tjanster av god kvalitet.

VIHS har uppdraget att samla, utveckla, bearbeta och formedla kunskap
och erfarenheter av hog kvalitet till bland annat brukare och nérstaende,
kommuner och regioner, brukarorganisationer, utbildningsomradet och flera
ministerier. Uppgiften for VIHS ar ocksa att utveckla ny kunskap och initie-
ra forskning.

VIHS &r indelat i sex kunskapsomraden, varav "medfédd dovblindhet,
flerfunktionsnedsattning och utvecklingsstorning” ar ett. Denna del av kun-
skapscentret vander sig bade till anhoriga och till professionen. Har finns
radgivningsfunktioner, utvecklingsarbeten och projekt, information och
kunskap, vetenskapliga rapporter och populariserade versioner av dessa som
kan sokas via webbportalen. Det &r ocksa mojligt att erhalla nyhetsblad eller
andra trycksaker inom olika omraden.

Radgivning och de flesta tjanster ar avgiftsfria.

Andra kunskapscentrum — svenska exempel

Det finns idag ett antal kunskapscentrum eller liknande som har betydelse
for professionen och narstaende till malgruppen. Om ett nytt kunskapsstod
ska lyckas med att attrahera sina anvéandare ar det viktigt att k&nna till det
befintliga utbudet. Vidare finns behov av att utarbeta strategier kring for-
hallningssatt gentemot dessa kallor, att hitta en egen profil for kunskapssto-
dets innehall samt att utveckla samverkan dar det &r lampligt. Nedan finns
som exempel nagra informationskanaler/kunskapscentrum:

¢ Informationscentrum for ovanliga diagnoser, Sahlgrenska akademin, Go-
teborgs universitet (ansvarar for arbetet med Socialstyrelsens
kunskapsdatabas om ovanliga diagnoser)

« Nationellt Kompetenscentrum Séllsynta Diagnoser - Agrenska
e Nationellt centrum for dévblindfragor

e Mun-H center, nationellt orofacialt kunskapscenter och nationellt
resurscenter for orofaciala hjalpmedel, Hovas

Behov av forsknings- och utvecklingsarbete

FUB konstaterar i sin forstudie [1] att det finns tydliga behov av mer forsk-
ning och utvecklingsarbete, som ror personer med flerfunktionsnedsattning.
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Det finns ocksa behov av kvalificerade kunskapssammanstéllningar som
aterkommande aktualiseras.

FUB:s forstudie utgor en bra utgangspunkt for sammanstéllning av rele-
vanta publikationer inom omradet. Dar finns en hel del svenska referenser.
En hanvisning gors aven till det nordiska samarbete som bedrivs inom ra-
men for Nordiska ministerradet. Ett exempel ar det nordiska natverksprojekt
som ar 2010 resulterade i rapporten Det gode samspil, ett inspirationshafte
med konkreta erfarenheter riktat till personal som arbetar néra personer med
omfattande flerfunktionsnedséattning [18].

Bland pagaende utvecklingsprojekt kan ndmnas arbetet med “riktat for-
aldrastod” som bedrivs av Statens folkhalsoinstitut (FHI) pa uppdrag av
regeringen. FHI har fordelat 10 miljoner kronor till tva forskningslarosaten
som i samarbete med en kommun ska utveckla, folja upp och utvérdera stod
till foraldrar med barn som har en funktionsnedséttning. Medel har fordelats
dels till Géteborgs universitet/Goteborgs kommun, dels till Hogskolan i
Jonkoping/Jonkopings kommun. Den storsta beroringspunkten med omradet
flerfunktionshinder har projektet i Goteborg. Syftet med detta projekt &r att
utreda hur samhallet kan skydda foréldrar till barn med funktionsnedsétt-
ningar fran forhojd stress och mojliggora for dem att leva sa likt andra barn-
familjer som mojligt.

Aven om behovet av ytterligare forskning och utveckling patalas, sa finns
pagaende svensk och internationell forskning som &r angelagen att folja. Det
géller exempelvis forskning om kommunikation och kommunikationsstod,
om nutrition och kvalificerad omvardnad samt sétt att forhindra sjalvde-
struktivitet.

Forskningsfragor vacks manga ganger i vardagens erfarenheter. Genom
att ge ett nationellt kunskapsstod funktionen som motesplats finns goda
mojligheter att medverka till att de har fragorna sprids och att de tas om
hand av forskningen och andra aktérer som arbetar med studier eller utveck-
lingsfragor.
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Innehall och uppbyggnad av
ett kunskapsstéd inom omradet

Att inrdtta en nationell, webbaserad kunskapsportal bor vara en god ut-
gangspunkt for att tillgodose det behov av kunskapsstod som finns inom
omradet flerfunktionshinder. En sadan kunskapsportal behdver, forutom att
tillgodose behovet av kunskapsformedling, innehalla funktioner for erfaren-
hetsutbyte, natverksskapande och kompetensutveckling.

Genom att undersoka de funktioner som finns hos Socialstyrelsens kun-
skapsportal Kunskapsguiden och en mer fristdende modell av den typ som
Svenskt Demenscentrum och Nationellt kompetenscentrum Anhdoriga utgor
kan olika majligheter for ett kunskapsstod belysas. Det blir ocksa tydligt
vilka forutsattningar som maste vara uppfyllda innan ett kunskapsstod kan
inrédttas, antingen genom att inordnas i en redan etablerad kunskapsportal
eller byggas upp fran bérjan.

Nagra viktiga forutsattningar att ta hansyn till

| tidigare avsnitt har vi bland annat beskrivit vilka personalkategorier och
narstaende som ett nationellt kunskapsstod dr avsett att vanda sig till och
vilka behov och férvantningar som finns pa ett sadant kunskapsstod. Har
sammanfattas nagra av de forutsattningar, som ar sarskilt viktiga att relatera
till ndr man ska avgora hur ett kunskapsstod ska utformas, organiseras och
finansieras:

e Malgruppen é&r liten, men behoven dr omfattande och livslanga och med-
for ett samordnat stodbehov fran atskilliga samhallsaktorer.

e Professionen finns spridd i hela landet, pa olika arbetsplatser och pa olika
nivaer i sina respektive verksamheter eller organisationer.

e All personal har inte datorvana. En del ar lagutbildade och ovana vid att
sOka kunskap. FOr andra utgor datorn ett naturligt och nddvandigt arbets-
redskap, utbildningsnivan ar hog och kraven pa kunskap stor.

e Paen del arbetsplatser finns inte tillgang till datorer som kan anvéandas av
all personal. Det géller framforallt personalgrupper sasom personliga as-
sistenter och vardbitraden i offentligt och enskilt drivna verksamheter
men kan dven gélla skolpersonal.

e Pasamma satt som professionen har narstaende olika kunskaper och erfa-
renheter, bland annat beroende pa den anhdriges alder och typ av fler-
funktionsnedséttning, egen utbildningsbakgrund, bostadsort med mera.
Forutsédttningarna for att séka kunskap eller utbyta erfarenheter varierar.

e Det saknas ett samlat och strukturerat evidens- eller erfarenhetshaserat
kunskapsunderlag.
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Kunskapsguiden

I maj 2011 lanseras Kunskapsguiden som &r en nationell, webbaserad kun-
skapsportal inom omradena psykisk ohélsa samt vard och omsorg om éaldre.

Syftet med Kunskapsguiden &r att underlatta kunskapsstyrning, kunskaps-
spridning och kunskapsinhamtning sa att personal pa alla nivaer inom om-
radena psykisk ohalsa och vard och omsorg om éldre ska kunna arbeta ut-
ifran den mest aktuella kunskapen och tillampa de lampligaste metoderna
och modellerna [19].

Socialstyrelsen har regeringens uppdrag att utveckla kunskapsportalen
och att ansvara for dess innehall och utveckling.

Innehall och funktioner i Kunskapsguiden

Grafisk form och struktur
Kunskapsguiden har nar det galler grafisk form, informationsstruktur och
teknisk plattform, utvecklats med hansyn tagen till att den i framtiden ska
kunna utokas med fler amnesomraden.

Webbportalen har dessutom en vélutvecklad metod for kvalitetssakring,
bade nér det galler teknik och innehall.

Kunskapsguiden vander sig till professionen

| de omraden som for narvarande byggs upp inom Kunskapsguiden, aldre
och psykisk ohélsa, riktar sig informationen enbart till professionen.

Kunskapsguidens amnesomraden ar uppbyggda som en tratt, med generell
och anvandbar information for manga éverst och mer specifik och detaljerad
information langre ned i strukturen.

Webbaserat larande

Webbaserat larande, eller e-larande, innebér att kunskap presenteras pa ett
for anvandaren pedagogiskt satt. Pa en webbplats kan man anvéanda sig av
olika tekniker for att underlatta for anvandaren att tillgodogora sig innehal-
let i ett kunskapsunderlag. | en blandning av text, film, animeringar och
manga interaktiva moment kan innehallet presenteras pa olika sétt.

Utveckling av webbaserat larande pagar inom Kunskapsguiden och ett par
sa kallade moduler for e-larande kommer att finnas tillgangliga vid lanse-
ringen av portalen.

Kunskapsunderlag hos Socialstyrelsen

Idag finns redan olika typer av kunskapsunderlag inom omradena &ldre och
psykisk ohdlsa som utvecklats inom Socialstyrelsen och éar tillgangliga pa
Socialstyrelsens webbplats [20]. Det géller till exempel de nationella riktlin-
jerna for vard och omsorg av personer med demenssjukdom. Allt sadant
relevant underlag blir nu ocksa tillgangligt pa Kunskapsguiden, bade i ur-
sprunglig och i anpassad form for att tillgodose olika behov hos anvandarna.
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Infléde av kunskapsunderlag

I det uppléagg som finns idag forutsatts att externa aktorer levererar de kun-
skapsunderlag som presenteras i Kunskapsguiden. Redaktoren for respekti-
ve amnesomrade bearbetar informationen och gor den tillganglig via web-
ben. Ansvaret for underlaget ligger dock kvar hos respektive aktor.

Svenskt demenscentrum (SDC) och Nationellt

kompetenscentrum Anhdriga (NkA)

I augusti 2006 beslutade regeringen att ge Socialstyrelsen i uppdrag att ut-
veckla ett nationellt kompetenscentrum for vard och omsorg om aldre, dar
anhorigfragor och demensfragor skulle ingd. Uppdraget kom efter dialog
med Socialdepartementet att omfatta tva nationella kompetenscentrum, det
ena med inriktning pd demensfragor och det andra pa anhorigfragor. De
bada kompetenscentren utgdrs idag av Svenskt demenscentrum (SDC) re-
spektive Nationellt kompetenscentrum Anhdriga (NkA), som bada startade
sin verksamhet i borjan av 2008 [21].

Socialstyrelsen finansierar verksamheten med statligt anvisade medel och
lamnar arliga redovisningar till regeringen om etableringens fortskridande.
Under 2011 ska uppdraget utvérderas.

Den 6vergripande malsattningen for kompetenscentrens verksamhet ar att
de genom sin verksamhet ska bidra till en hogre kvalitet och produktivitet i
varden och omsorgen om &ldre. De ska inom sina respektive sakomraden
skapa en nationell 6verblick genom att

e samla in, strukturera och sprida kunskap

e sammanstélla utvarderingar och forskningsresultat

o verka for att kunskapsutvecklingen ges en mera tillampbar och praktisk
inriktning

e vara en lank mellan forskning, praktik och beslutsfattare och

o fungera som ett nav i ett nationellt natverk av FoU-verksamheter.

Innehall och funktioner i SDC/NkA som modell

Beskrivningen av SDC och NKA ger inte nagon fullstandig bild av respekti-
ve centrum. Avsikten ar enbart att, med hjalp av SDC och NkA som modell,
peka pa vad som ar mojligt att géra inom ramen for ett kunskapscentrum
[22,23].

Kunskapskallor

NkA genomfor arliga litteraturgenomgangar som presenteras pa centrumets
webbplats. Aven kunskapsoversikter publiceras pa webbplatsen, béade i full-
stdndig form och som korta lattlasta versioner. Ett specialbibliotek har inrat-
tats med aktuell litteratur pa anhérigomradet med bland annat titlar fran
genomforda litteratursokningar.

Intressanta exempel pa anhérigstod presenteras pa webbplatsen. For 6kad
tillgdnglighet presenteras en del av exemplen i form av filmreportage.
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Kunskapsspridning och konsultation

SDC:s webbportal har sex huvudomraden: Fakta om demens, Leva med
demens, Arbeta med demens, Forskning, Utbildning och Publicerat, vilket
gor det enkelt att navigera och hitta det man soker.

SDC tillnandahaller digitala nyhetsbrev men &ven information som bade
finns digitalt och i pappersformat sdsom informationsbroschyrer, nyhetsbrev
och en tidskrift.

Bada centren ar aktiva genom att medverka i eller fungera som medarran-
gor i regionala och nationella konferenser.

Bada centren har ocksa resurser for att kunna ta emot och besvara fragor
fran anhoriga, personal och andra intressenter. Fragorna kan galla allt fran
omvardnad till forskning.

Larande

| samarbete med Socialstyrelsen har SDC tagit fram en webbutbildning for
personal. Utbildningen, Demens ABC, som ar gratis innehaller bland annat
Nationella riktlinjer for vard och omsorg om demenssjukdom. SDC har &ven
i samrad med Socialstyrelsen utarbetat en kortversion av de nationella rikt-
linjerna som finns tillganglig pa webbplatsen.

Kunskaps- och erfarenhetsutbyte

NKA har utvecklat former for nationella och regionala larande natverk. De
nationella natverken leds av en forskare och en praktiker och har hittills re-
sulterat i nagra inspirationsmaterial som kan anvandas som diskussionsun-
derlag i utvecklingen av stodet till anhoriga. Medverkan i de nationella nat-
verken sker genom lokala nétverk. Dessa leds av erfarna praktiker med stod
fran NKA.

Nationella och internationella kontakter

Saval NKA som SDC har ett brett och 6kande natverkssamarbete pa natio-
nell niva. | samverkan med olika aktorer genomfors till exempel olika typer
av studier som publiceras pa webbplatsen, liksom pa den samverkande akto-
rens webbplats.

For- och nackdelar med Kunskapsguiden
respektive SDC/NkKA som modell

Utvecklingen av Kunskapsguiden har pagatt parallellt med uppdraget att
utreda forutsattningarna for att inratta ett nationellt kunskapsstod inom om-
radet flerfunktionshinder. Det finns saledes annu inga erfarenheter av hur
Kunskapsguiden fungerar i praktiken. Det gor det daremot fran Svenskt de-
menscentrum och Nationellt kompetenscentrum Anhoériga. En utvérdering
av SDC/NKA pagar under 2011, medan Kunskapsguiden inte ska utvarderas
forran 2014.

Nedan presenteras for- och nackdelar med att inordna omradet flerfunk-
tionshinder i Kunskapsguiden respektive att bygga upp ett fristaende kun-
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skapsstod av modell SDC/NKA. Under vissa avsnitt framfors aven synpunk-
ter som galler oavsett vilken modell som valjs for ett framtida kunskapsstod.

Ett eller flera @mnesomraden — vad ar bast?

Fordelen med att lagga till omradet flerfunktionshinder i Kunskapsguiden ar
att portalen kommer att vara kand for anvandare fran samma myndigheter, i
forsta hand socialtjanst och halso- och sjukvard, samt att Kunskapsguiden
forvéntas bli en plats déar det ar naturligt att soka efter kunskap.

Flera olika amnesomraden tillsammans utgor en bredare grund for Kun-
skapsguiden. Det gor det bade ekonomiskt mer fordelaktigt och ger forut-
sattningar for Kunskapsguiden att na ut brett. Det finns ocksa berdrings-
punkter mellan olika omraden, till exempel finns det redan idag omraden
inom psykisk ohélsa som har relevans for de tankta anvandarna inom omra-
det flerfunktionshinder.

Fordelen med att inratta ett kunskapsstdd enligt modellen SDC/NKA ér att
omradet flerfunktionshinder ges en fristdende 16sning dar amnesomradet
inte konkurrerar med andra amnesomraden.

Grafisk form och struktur

En fordel med Kunskapsguiden &r att den har en grafisk form, informations-
struktur och teknisk plattform som har utvecklats med hansyn tagen till att
den i framtiden ska kunna utokas med fler amnesomraden.

Modellen SDC/NKA forutsatter att nagon eller nagra organisationer &r be-
redda att ta pa sig ansvaret for att utveckla en lamplig grafisk form, informa-
tionsstruktur och plattform. A andra sidan kan utvecklingsarbetet redan fran
borjan ha en inriktning som motsvarar de behov som finns hos anvéndarna
av ett nationellt kunskapsstod inom omradet flerfunktionshinder.

Narstaende ar en viktig anvandargrupp

Inom omradet flerfunktionshinder ar narstaende en lika viktig anvéandar-
grupp som professionen. Kunskapsguiden vénder sig inte alls till denna
grupp. | dagslaget finns heller inte olika ingangar for olika yrkesgrupper.
Alla nds av samma information, vilket kan utgora ett problem om man vill
rikta viss information specifikt till narstdende eller till professionen. Efter-
som Kunskapsguidens @mnesomraden ar uppbyggda som en tratt, med gene-
rell information for manga 6verst och mer specifik information langre ned i
strukturen ar det knappast nagot problem med narstaende som anvéndar-
grupp. Majligen blir det extra viktigt att det mycket tydligt framgar vad de
olika kunskapsunderlagen och utbildningarna pa sidorna innehaller sa att
man som anvandare enkelt kan avgdra om det &r av intresse.

I en kunskapsportal av modell SDC/NKA kan sarskild hdnsyn tas till att
det finns tva olika anvandargrupper redan under utvecklingsarbetet. Om de
bada anvandargrupperna ska anvanda samma webbportal eller om det ska
utvecklas tva separata ar annu for tidigt att saga.
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Interaktiva moten

Saval narstaende som professionen har behov av funktioner som idag inte
finns i Kunskapsguiden. Det géller till exempel ett interaktivt diskussionsfo-
rum. Kunskapsguiden innehaller idag ingen funktion for erfarenhetsutbyte
och utveckling av ett interaktivt natverk. For att skapa en sadan funktion kan
man tanka sig en separat webblsning som gar att na via portalen. Det ar
ocksa mojligt att anvanda redan befintliga sociala natverk, till exempel Fa-
cebook, for att starta diskussionsforum. Facebook anvands redan i dag av
myndigheter och har visat sig fungera vél. De tekniska mojligheterna finns,
men hur basta 16sning ska se ut behdver ses éver. Med modellen SDC/NKA
kan det mojligen bli enklare att utveckla funktioner for erfarenhetsutbyte
och interaktiva natverk, eftersom funktionerna maste planeras in redan fran
borjan.

Oavsett om flerfunktionshinder blir ett &mnesomrade i Kunskapsguiden
eller utvecklas med SDC/NKA som forebild behdvs en genomgripande ana-
lys av anvandarnas énskemal, behov och erfarenheter av att anvanda forum
pa natet for att utbyta erfarenheter.

Att ha mojlighet till interaktion pa en webbplats staller ocksa krav pa in-
tegritet och sekretess. Samtidigt maste det finnas en balans for att inte for-
darva den nytta som interaktionen faktiskt tillfér anvandarna och i dess for-
langning dven malgruppen. Riktlinjer for vad som far formedlas pd webb-
platsen behdver darfor upprattas och den som ar webbansvarig maste regel-
bundet bevaka forumet och plocka bort det som ar olampligt.

Kunskapsunderlag pa Socialstyrelsens webbplats

Inom dmnesomradena aldre och psykisk ohélsa finns olika typer av kun-
skapsunderlag presenterade pa Socialstyrelsens webbplats. Nagot motsva-
rande underlag inom omradet flerfunktionshinder, utom majligen nagot un-
dantag, finns dock inte. Daremot finns publikationer inom omradet funk-
tionshinder och som ér tillgangliga pa en sarskild plats under rubriken Funk-
tionshinder. ldag finns ocksa en funktion — Mer hos andra — dar
kunskapsunderlag fran andra aktérer kan hamtas.

Det ar idag fullt mojligt att bygga ut Socialstyrelsens webbplats med en
sarskild plats for omradet flerfunktionshinder under rubriken Funktionshin-
der. Dar kan kunskapsunderlag av olika slag presenteras. Funktionen Mer
hos andra kan ocksa latt anvéandas.

Saval Kunskapsguiden som ett kunskapsstod av modell SDC/NKA beho-
ver ha tillgang till kunskapsunderlag. Det ar darfor angelaget att ett arbete
inleds med att sammanstalla och presentera sadant underlag inom omradet
flerfunktionshinder. Om ett kunskapsstod av typen SDC/NKA inrattas bor
det, precis som SDC/NKA, ha som en sérskild uppgift att fortldépande samla
in och sammanstélla kunskapsunderlag.

Inflode av kunskapsunderlag

Nar det galler omradet flerfunktionshinder kan det uppsta svarigheter med
att sakra inflodet av relevant kunskap, da forskning och utveckling kring
malgruppen &r begransad.
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Eftersom bade professionen och narstdende ofta har erfarenhetsbaserad
kunskap behover sadan tas tillvara och presenteras inom ramen for ett kun-
skapsstod. Som Kunskapsguiden ar uppbyggd idag kan detta krocka med
évriga amnesomradens krav pa evidenshaserad kunskap i mer gangse be-
markelse. P4 sikt borde dock denna fraga vara majlig att 16sa. | en modell av
typen SDC/NKA behover detta inte alls bli nagot problem. Hur inflodet av
kunskapsunderlag fran olika kallor ska sakerstéllas, kvalitetssakras och pre-
senteras behover dock analyseras oavsett val av plattform for kunskapssto-
det.

En liten malgrupp med stora behov

Personer med flerfunktionsnedsattning hamnar oftast utanfor nar behov pa
gruppniva ska belysas eller tillgodoses. Det finns en risk att sa dven kan bli
fallet i Kunskapsguiden om de ingaende amnesomradena inte &r lika starka.
Kunskapsguidens omraden &ldre och psykisk ohélsa &r breda och stora jam-
fort med omradet flerfunktionshinder. Om flerfunktionshinder ska bli ett
omrade i Kunskapsguiden maste det i sa fall sakerstallas att det finns forut-
sattningar dven for detta omrade att fungera utifran faststallda behov.

Som Kunskapsguiden &r uppbyggd idag ar det mer logiskt att tanka sig att
omradet funktionshinder blir ett &mnesomrade i portalen. Flerfunktionshin-
der skulle i sa fall kunna fungera som ett delomrade inom detta stérre omra-
de, som &r fullt jamforbart med &ldre och psykisk ohélsa. Idag finns dock
inget pagaende utvecklingsarbete for att inordna omradet funktionshinder i
Kunskapsguiden.

Ett kunskapsstod av modell SDC/NKA bygger pa en koncentration till ett
amnesomrade. Fordelarna med en sadan I6sning ligger i mojligheten att ut-
veckla ett innehall dar hansyn inte behdver tas till att det ska passa in i en pa
forhand faststalld struktur. Troligen &r det enklare att astadkomma skréaddar-
sydda l6sningar an vad som atminstone an sa lange forefaller vara mojligt
inom ramen for Kunskapsguiden. Efter hand som nya behov framtréder kan
ett kunskapsstdd av modellen SDC/NKA successivt utveckla olika stodfor-
mer. Det kan handla om e-larande, personlig service, former for erfaren-
hetsutbyte, lokala natverk, internationella samarbetsformer med mera.
Mangfalden av stodformer ar viktig, sarskilt med tanke pa att anvandarna &r
manga kring ett begransat antal personer med sérdeles individuella behov.
Sammantaget kan anvéndandet av de olika stédformerna generera underlag
for ny utbildning, forskning och utveckling eller vagledningar av olika slag.
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Organisation

| det hér avsnittet beskrivs Kunskapsguidens organisation och hur Svenskt
Demenscentrum och Nationellt kunskapscentrum Anhdériga har organiserats.
Darefter diskuteras forutsattningar for att inordna omradet flerfunktionshin-
der i Kunskapsguiden respektive som ett kunskapsstod med Svenskt de-
menscentrum och Nationellt kunskapscentrum Anhériga som forebild.

Kunskapsguidens organisation

Kunskapsguidens organisation bestar av flera forum for beslut och radgiv-
ning samt funktioner for arbete med innehall och utveckling av webbporta-
len.

Figur 1:Schematisk skiss dver forvaltningsorganisationen for Kunskapsguiden
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Ledningsgrupp och operativ referensgrupp

Hogsta beslutande organ for Kunskapsguiden utgdrs av en ledningsgrupp
som ansvarar for strategiska vagval och inriktningar samt foljer upp budget
och uppsatta mal.

En operativ referensgrupp med representanter fran ansvariga samverkans-
aktorer ger rad i strategiska véagval och inriktningar samt underlattar forank-
ring av beslut om Kunskapsguidens drift och forvaltning. | gruppen ingar
aven produktégare och budgetansvarig.

Produktagare

Produktégaren driver den Overgripande utvecklingen av Kunskapsguiden
med uppgift att samla in, vardera och prioritera bland de krav som finns hos
Kunskapsguidens anvandare och samverkansaktorer. | arbetet ingar att vara
lanken mellan verksamheten och upphandlade konsulter for utveckling samt
att vara foredragande i ledningsgruppen (vid behov) och den operativa refe-
rensgruppen. Nar utvecklingsradet har inrattats ska produktagaren éven vara
foredragande i detta rad.

Webbstrateg

Webbstrategen sakerstaller att det finns uppdaterad kunskap om hur Internet
utvecklas och hur detta paverkar anvandarnas forvantningar pa Kunskaps-
guiden, bade avseende teknik och innehall. | arbetet ingar darfor omvarlds-
bevakning och kontinuerliga kontakter med samverkansaktérerna. Primért
fungerar webbstrategen som radgivare till produktagaren och redaktionen
samt pa sikt aven till utvecklingsradet.

Redaktionsrad

Redaktionsradet sakerstéller att Kunskapsguiden lever upp till de mal som
faststallts for innehall och informationsstruktur. Radet prioriterar, planerar
och koordinerar det arbete som behdver genomforas for att kunna infora nytt
innehall och halla befintligt innehall uppdaterat och korrekt. I redaktionsra-
det ingar produktigare, webbstrateg, huvudredaktor, kvalitetssamordnare,
redaktorer fran respektive omrade samt en sakomradesrepresentant fran re-
spektive samverkansaktor. Redaktionsradet har dven samverkan med andra
aktorer for att hamta, analysera och kvalitetssakra innehall. Dessa aktorer
utgors av natverk for huvudman inom halso- och sjukvard och socialtjanst,
andra myndigheter som inte ingar i redaktions- och utvecklingsradet, exper-
ter och vetenskapliga rad, brukarorganisationer, yrkesforeningar och fack-
forbund, regionala FoU-enheter samt nationella kompetenscentrum.

Utvecklingsrad

| forvaltningsorganisationen for Kunskapsguiden planeras éven for inréattan-
det av ett utvecklingsrad. Ett sadant rad ska utgdras av en bredare grupp
intressenter som diskuterar och rekommenderar behov av ny funktionalitet
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och forandringar i Kunskapsguiden. Har kan representanter fran samver-
kansaktorer medverka under forutsattning att de har webbkompetens.

Redaktion
| redaktionen ingar fyra olika funktioner:

e En huvudredaktdr, som har det dvergripande ansvaret for struktur och
innehall

e En redaktor per amnesomrade som ansvarar for att utforma och publicera
innehall pa Kunskapsguiden och att underhalla lankar fran Kunskapsgui-
den till andra webbplatser.

e En kvalitetssamordnare som ansvarar for att de kunskapsunderlag som
levereras fran respektive myndighet/aktor uppfyller 6verenskomna och
faststallda kvalitetskriterier. Dessa innebar bland annat att innehallet i
rapporter och utbildningar i stérsta mojliga man ska bygga pa evidensba-
serat kunskapsunderlag.

e En sakkunnig per amnesomrade som ansvarar for att faktagranska det
textinnehall som redaktorerna producerar.

Innehallsleverantorer

Innehallsleverantorerna, som finns inom olika myndigheter och organisatio-
ner, bidrar med innehall och material till Kunskapsguiden. Varje aktor som
bidrar med innehall ar ansvarig for sitt eget material.

Fokusgrupp

Det finns en fokusgrupp som bestér av slutanvéandare fran de tva omradena,
aldre och psykisk ohélsa, som idag ar aktuella. Fokusgruppen deltar i an-
vandningstester, utvarderingar och lamnar synpunkter pa interaktionsdesign
och funktionalitet. De lamnar dven synpunkter pa om innehallet i Kun-
skapsguiden verkligen ger dem det stod de behéver i det faktiska arbetet.

Organisation i SDC/NkA som modell

Bakom Svenskt demenscentrum (SDC) star Stiftelsen Stockholms lans Ald-
recentrum och Stiftelsens Silviahemmet. SDC arbetar som en sambandscen-
tral. En kunskapsbank inom demensomradet byggs kontinuerligt upp for att
samla och sprida information. SDC arbetar dven aktivt for att driva pa en
positiv utveckling av vard och omsorg for personer med demenssjukdom.

Nationellt kompetenscentrum Anhdériga (NKA) ar en samarbetsresurs for
att utveckla framtidens anhdrigstod. Centrumet har flera samverkande hu-
vudman: Anhorigas Riksforbund, FoU Sjuhérad, Hjalpmedelsinstitutet,
Hogskolan i Kalmar l&n, Landstinget Kalmar, Lanssamordnarna i Norrland
samt Fokus Kalmar som dven dr administrativ samordnare. Centrets verk-
samhetsidé &r att skapa och utveckla méten mellan olika kunskaps- och erfa-
renhetsformer.

SDC och NKA é&r organiserade pa samma sétt. Det innebar att de har en
styrgrupp, en ledningsgrupp och medarbetare med olika funktioner.
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Styrgrupper och ledningsgrupper

| styrgruppen for NKA ingar huvudsakligen representanter for de samver-
kande organisationerna. SDC:s styrelserepresentanter utgors, forutom av
dess bada huvudman, aven av Demensférbundet, Alzheimerforeningen och
Nationellt kompetenscentrum anhdriga. Ledningsgrupperna for respektive
centrum ar sma, endast tva personer i respektive ledningsgrupp.

Medarbetare

I SDC finns sju medarbetare med olika tjanstgéringsgrad, varav fyra heltids-
tjanster: forestandare, koordinator, projektansvarig for Vard och omsorg,
projektansvarig for FoU, projektansvarig for Utbildning, Medie- och webb-
pedagog samt informator.

NKkA har nagot fler medarbetare, varav de flesta har omkring 50 procents
tjanstgoringsgrad: tre forskare/mojliggorare, tre praktiker/mojliggorare, en
informator, en administratér och en PA- och EA-administrator.

De tre forskarna/mojliggérarna har sina basanstallningar vid nagot uni-
versitet, FoU-enhet eller landsting och de tre praktikerna/mojliggorarna i
nagon kommun. Administratoren och informatdren har sina respektive an-
stallningar forlagda till olika hogskolor. Pa Fokus i Regionforbundet i Kal-
mar lan finns PA- och EA-administrattren.

Forutsattningar for att inordna omradet flerfunk-
tionshinder i Kunskapsguiden respektive att ut-

forma en fristaende modell av typen SDC/NkA

Nedan diskuteras framforallt forutsattningar for att inordna omradet fler-
funktionshinder i Kunskapsguiden, men aven ett fristiende kunskapsstod av
modell SDC/NKA diskuteras. | viss man framfors &aven synpunkter som
géller oavsett vilken modell som viljs for ett framtida kunskapsstod.

Forvaltningsorganisation

En utdkning av ett amnesomrade i Kunskapsguiden innebér inte att forvalt-
ningsorganisationen for Kunskapsguiden forandras. Daremot maste hansyn
tas till att ett nytt &amnesomrade tillkommer och att vissa funktioner, som
idag inte finns i Kunskapsguiden, behdver utvecklas och kompletteras.

Ett nytt amnesomrade i Kunskapsguiden innebar att det maste tillsattas yt-
terligare en redaktor och att samverkan med nya aktorer behdver utdkas. Till
nya aktorer som kan bli aktuella hor till exempel brukarorganisationer och
nationella kompetenscentrum med en inriktning som ligger nara eller har
starka beroringspunkter med omradet flerfunktionshinder.

Utover behovet av en redaktor behdvs en sakkunnig som ansvarar for fak-
tagranskning av det som produceras inom omradet.

Representanter for slutanvandare inom omradet flerfunktionshinder bor
naturligtvis dven inga i fokusgruppen om Kunskapsguiden ar den plattform
som valjs. Det innebér att en justering av fokusgruppens representanter i sa
fall skulle bli aktuell.
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Att fora ett resonemang om organisering av ett fristdende kunskapsstod
forutsatter att en djupare analys av anvandarnas behov och forutséttningar
genomforts. SDC och NKA kan dock redan nu fungera som tankbara fore-
bilder for hur en organisation skulle kunna utformas.

Kvalitetsgranskning

En viktig fraga for Kunskapsguiden ar att kvalitetsgranska underlagen for de
rapporter med mera som ska laggas ut pa eller lankas till portalen. Inom
omradena aldre och psykisk ohalsa finns formodligen fler vetenskapliga
studier att luta sig mot &n vad som é&r fallet inom omradet flerfunktionshin-
der. Men behovet hos anvandarna, saval yrkesverksamma som narstaende,
ar detsamma. Det finns ett behov att kunna ta del av det vetenskapliga un-
derlag som finns och dessutom att kunna ta del av erfarenhetsbaserat under-
lag. Troligen innebér det att de faststéllda kvalitetskriterierna behdver ses
over och anpassas sa att de medger att underlag som endast bygger pa erfa-
renhet ocksa kan publiceras pa eller lankas till Kunskapsguiden. Motsvaran-
de kvalitetsgranskning ar sjéalvfallet lika viktig for ett kunskapsstdd av mo-
dellen SDC/NKA.

Innehallsleverantorer

Ett nytt omrade i Kunskapsguiden bidrar till att det tillkommer nya inne-
hallsleverantorer. Forutsattningen for att systemet med innehallsleverantorer
ska fungera &r att Kunskapsguiden ar kénd av de olika aktérerna och att det
finns en acceptans och ett intresse for att dela med sig av relevant underlag.
Under forutsattning att flerfunktionshinder blir ett amnesomrade i Kun-
skapsguiden kravs darfor inledningsvis en kartlaggning av och ett forank-
ringsarbete bland de olika aktorerna. Darefter kravs med stdrsta sannolikhet
ett fortsatt arbete med att sprida kannedom om Kunskapsguiden. Det behdvs
bade for att halla intresset vid liv och for att kunna knyta nya aktorer och
anvéndare till Kunskapsguiden.

Pa samma satt som for Kunskapsguiden ar ett kunskapsstod av modell
SDC/NKA beroende av ett nara samarbete med olika aktorer som har kun-
skaper inom omradet. Detsamma géller ocksa vad som ovan sdgs om Kkart-
laggnings- och forankringsarbete samt om behovet av att sprida kannedom
om ett inréattat kunskapsstod.
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Resursatgang och framtida
finansiering

| uppdraget att utreda forutsattningarna for inrattande av ett kunskapsstod
inom omradet flerfunktionshinder ingar att ocksa foresla en langsiktig finan-
siering. | det har avsnittet beskrivs resursatgang och framtida finansiering
utifran de berakningar och forslag som gjorts inom ramen for arbetet med
Kunskapsguiden. En jamforelse gérs med finansieringen av Nationellt kom-
petenscentrum Anhdriga (NkA) och Svenskt demenscentrum (SDC). Sist
ges nagra reflektioner kring finansiering av ett kunskapsstod inom omradet
flerfunktionshinder.

Resursatgang for Kunskapsguiden

Socialstyrelsen har i sin rapport om utveckling av en nationell webbaserad
kunskapsportal [19] redovisat resursatgangen for personal hos ansvarig ak-
tor (=Socialstyrelsen). Denna uppgar till drygt 6 heltidstjanster. Merparten
av resurserna anvands for gemensam utveckling av Kunskapsguiden.

Ett nytt omrade innebar i princip inte att nagra kostnader for den gemen-
samma utvecklingen tillkommer. Daremot behdvs resurser for en redaktor
(100 %) for omradet flerfunktionshinder samt resurser for sakkunnigas fak-
tagranskning (20 %). For ansvarig aktor tillkommer &ven kostnader for per-
sonal hos samverkansaktorer vad galler anpassning av innehall. Resurser for
detta andamal uppskattas uppga till 0,5 tjanst. Totalt skulle det innebéra en
kostnad pa cirka 1,2 miljoner kronor.

Framtida finansiering av Kunskapsguiden

Socialstyrelsen har fram till 2012 uppdraget och ansvaret for Kunskapsgui-
dens drift och forvaltning. Hur Kunskapsguiden ska finansieras fran 2012 &r
annu oklart. Socialstyrelsen har dock i uppdrag att utvardera Kunskapsgui-
den under 2014.

| rapporten Nationell webbaserad kunskapsportal [19] framhaller Social-
styrelsen att en avgiftsbelagd kunskapsportal inte ar att rekommendera. Att
ta ut avgifter skulle innebara att innehdllet i Kunskapsguiden ocksa maste
skyddas genom att inféra inloggningsuppgifter. Ett sadant system skulle
forsvara tillgangligheten till information och kunskap for anvandarna.

| rapporten presenteras fyra alternativa I6sningar for framtida agarskap
och finansiering:

En ansvarig aktor for drift och forvaltning i samverkan med flera aktorer
Delfinansiering av redaktionella resurser

Roterande dgarskap

Drift genom aktiebolag
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Socialstyrelsens slutsats och rekommendation &r nagot av de tva forsta al-
ternativen. Regeringen har dock annu inte fattat nagot beslut i fragan.

Finansiering av SDC och NkA

Regeringen har hittills anvisat medel, 10 miljoner kronor om aret, som for-
delats lika mellan de bada centren. Socialstyrelsen ar ansvarig for fordel-
ningen av de statliga medlen, som finns avsatta fram till och med ar 2012.
Ovriga intakter far de bada centren fran konferenser och andra méten som
de anordnat samt fran sin forsaljningsverksamhet [21].

Den sista december 2011 ska Socialstyrelsen till regeringen redovisa hur
uppdraget genomforts for att etablera de bada centrumbildningarna. I upp-
draget ingar bland annat att visa hur verksamheterna blivit synliga och fatt
ett samlat, nationellt genomslag. Socialstyrelsen ska dven yttra sig 6ver de
ekonomiska forutsattningarna for centrens fortsatta verksamhet. Uppdraget
genomfors av en extern konsult, eftersom &ven Socialstyrelsens insatser ska
utvérderas.

Finansiering av ett kunskapsstod inom omradet

flerfunktionshinder

Att etablera ett nytt kunskapsstod ar forknippat med kostnader saval under
uppbyggnads- som vid etableringsfasen. For detta &ndamal har funnits stat-
liga resurser for bade Kunskapsguiden, SDC och NKA. Detsamma maste
gélla &ven uppbyggnad och etablering av ett nationellt kunskapsstod kring
omradet flerfunktionshinder.

Betydligt svarare ar att i detta lage ta stallning till en framtida finansie-
ring. For detta behovs en klarare bild av vilka de framtida anvandarna av det
nationella kunskapsstédet ar och var de finns samt hur kompetensstddet
kommer att utvecklas. Hur en framtida finansiering ska l6sas bor ocksa stal-
las i relation till de stallningstaganden som ska tas betraffande dels Kun-
skapsguiden, dels SDC och NKA.
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Slutsatser och kommentarer

Socialstyrelsen har i enlighet med regeringens uppdrag utrett forutsattning-
arna for ett nationellt kunskapsstod inom omradet flerfunktionshinder och
kan konstatera att det finns behov av ett sadant kunskapsstod. Under arbe-
tets gang har det blivit tydligt att ytterligare utredningar och analyser &r
nddvéndiga innan organisation och utformning av ett nationellt kunskaps-
stod kan faststallas. Detsamma géller frdgan om langsiktig finansiering. Var
uppfattning &r att det ar for tidigt att Iasa fast sig vid nagon modell eller mer
ingaende diskutera tekniska losningar. | den har utredningen har vi dock lagt
grunden for ett fortsatt arbete och redovisar ocksa i en plan for fortsatt arbe-
te vilka fragor som behdver utredas ytterligare.

| rapporten redovisas hur vi vagt for- och nackdelar med att inordna om-
radet flerfunktionshinder i Socialstyrelsens Kunskapsguiden och stallt detta
i relation till en tankt modell for ett kunskapsstod med enbart ett &mnesom-
rade. Inspiration till en sddan modell har hamtats fran Svenskt demenscent-
rum (SDC) och Nationellt kompetenscentrum Anhériga (NkA), som ocksa
finansieras och styrs via Socialstyrelsen. Bada Kunskapsguiden och ett kun-
skapsstod av modellen SDC/NKA ser vi som fullt mojliga.

Vi har ocksa konstaterat att Socialstyrelsen pa sin webbplats redan nu
skulle kunna presentera kunskapsunderlag som rér omradet flerfunktions-
hinder, vilket bor ses som ett steg pa vagen mot inrattandet av ett nationellt
kunskapsstod, oavsett vilken form som vljs.

Av forslaget till plan for fortsatt arbete framgar vad som behdver goras i
ett nasta steg. Socialstyrelsen foreslar att ett nytt projekt inrattas, innehal-
lande flera delprojekt for fortsatt utredning och analys med syfte att kunna
ta stallning till hur kunskapsstodet ska organiseras och langsiktigt finansie-
ras. Forslaget innebér att

e arbetet med litteratur- och kunskapssammanstallningar snarast paborjas
¢ identifierade rapporter eller annat lampligt underlag efter hand publiceras
pa Socialstyrelsens webbplats

e malgrupps- och behovsanalyser genomfors for att tydligare identifiera
och faststalla professionellas och narstdendes behov av och former for
kunskapsinhdmtande, erfarenhetsutbyte och natverkskontakter

e aktorer med anknytning till omradet flerfunktionshinder tydligare identi-
fieras samt att kontakter knyts och att arbetet inriktas pa ett fortsatt sam-
arbete vid inrattandet av ett nytt kunskapsstod samt att

e ett forankringsarbete genomfors bland foéretradare for blivande anvandare
av kunskapsstodet, till exempel inom kommuner och landsting samt hos
yrkes- och intresseorganisationer
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Forslag till plan for fortsatt arbete

Socialstyrelsens forslag till plan for fortsatt arbete tar sin utgangspunkt i att
ett nationellt kunskapsstod inom omradet flerfunktionshinder behévs, men
att det &nnu &r for tidigt att ta stéllning till vilken modell och vilka tekniska
I6sningar som &r de basta tdnkbara. Vi har inledningsvis konstaterat att det
fortfarande finns fragor som behéver utredas kring anvandarnas 6nskemal,
behov och forutsattningar. Vi har ocksa visat vilka majligheter och hinder
som finns for att inratta omradet i Kunskapsguiden och jamfort det med de
mojligheter som ligger i en separat 16sning, enligt modellen Nationellt kom-
petenscentrum Anhoriga och Svenskt demenscentrum. Det & mot denna
bakgrund vi uppréttat en plan for det fortsatta arbetet med att forbereda in-
rattandet av ett nationellt kunskapsstod inom omradet flerfunktionshinder.

Ett sarskilt projekt behover tillsattas

En forutsattning for fortsatt arbete infOr inrattandet av ett nationellt kun-
skapsstod inom omradet flerfunktionshinder ar att sarskilda resurser avsatts
till ett projekt. Projektet ska fortsatta och utvidga det utredningsarbete som
paborjats inom ramen for det har regeringsuppdraget. Syftet ska vara att
med utgangspunkt fran ett djupare underlag och en genomford forankrings-
process kunna ta stallning till vilken modell — Kunskapsguiden eller en fri-
staende modell — som ar den basta tankbara, samt hur en langsiktig finansie-
ring kan losas.

De delprojekt som anges nedan &r inte placerade i nagon sarskild tidsord-
ning. De flesta delprojekten bor kunna l16pa parallellt.

Sammanstallning av kunskapsunderlag

| FUB:s forstudie [1] och &ven i denna rapport refereras till aktuell forsk-
ning. Detta underlag kan utg6ra en grund for ett arbete med att ta fram en
litteratursammanstallning. En sadan kan i sin tur utgéra en av utgangspunk-
terna for val av kunskapssammanstallningar inom olika delomraden.

Vid sidan av arbetet med litteratursammanstéliningen behover erfaren-
hetsbaserat material sammanstallas. Hur detta ska goras, vad som ska sam-
las in samt hur det ska kvalitetssédkras och presenteras behdver utvecklas i
ett sarskilt projekt. Har kan erfarenheter fran de nordiska kunskapscentren,
SDC/NKA och andra svenska kunskapscentrum inom narliggande omraden
fungera som inspirationskéllor.

En sammanstéllning behover goras éver vilka omraden som lampar sig
for kunskapssammanstallningar. Forslagen behover sedan férankras bland
anvandarna av ett tankt kunskapsstod och en prioritering bland férslagen
behbver upprattas. Ett arbete bor darefter inledas med att uppratta de kun-
skapssammanstallningar som prioriterats.
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Kunskaper kan spridas efter hand

Arbetet i projektet kommer att bade leda till identifiering av viktiga publika-
tioner och produktion av eget material, till exempel kunskapssammanstall-
ningar, som kan goras publika trots att nagot nationellt kunskapsstod annu
inte inréttats. Socialstyrelsens webbplats kan redan idag erbjuda en sadan
mojlighet, vilken bor utnyttjas.

Ett sarskilt delprojekt behdver ta sig an uppgiften att utveckla en plats om
flerfunktionshinder pa Socialstyrelsens webbplats. Lampligt ar att projektle-
daren arbetar med denna uppgift tillsammans med Socialstyrelsens
webbredaktorer, IT-ansvariga och sakkunniga inom omradet, inklusive ex-
terna intressenter.

Kartlaggning av anvandarna och analys av deras behov

Det behovs en fordjupad kartlaggning av vilka de framtida anvéndarna av
ett nationellt kunskapsstod ar. Har kan jamférelser med till exempel de nor-
diska kunskapscentren vara en utgangspunkt.

Saval professionens som de narstaendes behov av kunskap, erfarenhetsut-
byte och natverkskontakter behover utredas narmare. En fraga som behdver
stéllas ar vilka forutsattningar som finns for kunskaps- och kontaktsokande
hos olika grupper inom professionen och bland nérstaende. | den har fra-
gans forlangning ligger ocksa fragan om vilka forutsattningar som kravs for
att underlatta laroprocesser sa att kunskap kan omvandlas till kompetens, en
fraga som i forsta hand galler de olika grupperna inom professionen. Det &r
ocksa angeléget att titta narmare pa vilka former, sarskilt for erfarenhetsut-
byte och natverkskontakter, som anvéndarna faktiskt behover.

Ett forslag ar att dessa utredningar och analyser genomfors inom tva del-
projekt, ett som galler professionen och ett som galler narstaende. Fokus-
grupper kan vara ett bland flera sétt att samla in underlag for analyserna.

Inventera aktorer och knyt kontakter

Oavsett vilken 10sning for kunskapsstod som valjs behdver projektet inven-
tera vilka aktorer som finns inom omradet flerfunktionshinder. Lika viktigt
ar att knyta kontakter och forbereda aktorerna pa inréttandet av ett nytt kun-
skapsstod och darmed fortsatt samarbete. En uppgift bor ocksa vara att utar-
beta strategier kring forhallningssatt gentemot dessa aktorer.

Forankra idén om ett kunskapsstdd hos framtida anvandare

En forutsattning for att ett kunskapsstod ska fungera ar att det finns anvan-
dare som ar intresserade av och har behov av kunskapsstddets innehall och
funktioner. | projektet behdver darfor ett arbete inledas med att forankra
idén om ett kunskapsstod inom till exempel kommuner och landsting samt
yrkes- och intresseféreningar. Ett delprojekt bor ansvara for att lagga upp
planerna for och genomforandet av forankringsarbetet.

Inom ramen for det har delprojektet bor d&ven malgruppens eventuella ut-
vidgning, sasom foreslas i avsnittet Om malgruppen, kunna diskuteras.
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Saval i detta som i de flesta andra delprojekt ar det angelaget med berdrda
intressenters medverkan, sasom till exempel Sveriges kommuner och lands-
ting (SKL), FUB och néarliggande kunskapscentrum. Deras roll ar viktig,
inte bara ur den aspekten att de hor till gruppen framtida anvéndare utan
ocksa att de kan bidra med vardefull kunskap och fungera som leverantorer
av kunskapsunderlag.
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Kalla: Ann-Marie Stenhammar och Erika Nydahl. Projekt Egen vaxtkraft.
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