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Forord

Tack!

Brukardialogberedning 3 har haft i uppdrag att inhdmta kunskap om barn och ungdomars samt
deras familjers behov och erfarenheter av hilso- och sjukvard inom omrédet Barn och unga
med medfodda funktionsnedsdittningar.

En forutsittning for brukardialogberedningens arbete har varit alla de barn, unga och deras
fordldrar som pé ett fortroligt satt har delat med sig av sina erfarenheter, upplevelser och
tankar. Ett varmt tack for att ni givit oss av er tid och ert engagemang! Vi vill dven rikta ett
stort tack till representanter och ansvariga fran verksamheter inom savél landstinget som
forsakringskassa samt de patientforeningar som vi kommit i kontakt med under arbetets gang.
Ni har pa olika sétt bidragit till resultatet av vart arbete!
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I

Brev till Brukardialogberedning 3 —

Jag dr mamma till ett barn med Downs Syndrom, som i dag dr 8 ar.

V7 visste inte om Downs Syndrom fore fodsel utan fick veta nagon vecka efterat. R hade dven hjdrtfel si
sondmatning sattes in.

Vi fick snabbt kontakt med habiliteringen, kuratorn kom och pratade med oss pa sjukhuset. Men ndr jag tanker
efter sd dr det ingen som egentligen berdttat om bhur livet kan se nt med ett barn med funktionshinder — vi har ju
ingen tidigare erfarenbet av Downs Syndrom. Det hade varit bra att nagon ging under de forsta dren fatt mer
information om detta.

Det forsta halvaret var vildigt jobbigt, vi sondmatade R och han krifktes mycket — han var for svag for att kunna
ata sjaly. Vi hade dven vara andra barn att ta hansyn till. Krakningarna tilltog, men hjartlakarna tyckte han
var for "pigg” for att opereras. Till siut fick vi (efter mycket kontakter med Lund) en tid for operation, vid 6 man
alder. Efter operationen slutade krdkningarna och nu kom ndsta utmaning — att fa honom att dta via munnen.
Det tog lang tid att fa igang dtandet och den hydlp vi fick fran habiliterings logoped var inte tillfredstillande. 1/
Sokte information sjalva och fick tips och rad bl a fran en pensionerad logoped i Sirmiland, sa att han till slut
borjade data “vanlig” mat. HAB hade da birjat prata om att operera in en PEG och det ville vi absolut undpika.

De firsta dren hade vi ganska regelbunden kontakt med HABs personal — sjukgymnast, logoped och senare
specialpedagog. 177 har dven haft lite kontakt med kuratorn. Detta fungerade ganska bra i bitjan, med hab-plan,

aterkoppling och uppfolining.
N vi narmade oss forskolealdern dkade kontakten med specialpedagogen som alltid dr vildigt engagerad och
paldst. Tyvérr har kontakten med henne bara minskat och minskat till att nu var vildigt sporadisk. Ofta kénns

det som att hon vill bjélpa oss i storre utstrickning, men hennes tid récker helt enkelt inte till for alla barn och
hennes resurser krdys i stirre utstrickning for yngre barn.

Aven andra insatser frin HAB har blivit firre och férre och vill man ha bjalp fir man sjily boka tid — alltsi
ingen dterkoppling fran tidigare miten och ingen antomatisk bokning av nytt mote. Ndr vart barn var yngre blev
vi inbjudna till familjetriffar — i borjan var det en gang/ termin — vilket vi fordldrar tyckte var for sillan — men
nu ar det obefintligt. Mycket viktiga kontakter knyts vid dessa familjetréffar, bide mellan fordldrar och barn.
Man kan utbyta erfarenbeter och fi nyttiga rad och tips. Pa triffarna dr alltid flera representanter fran H.AB
med sa att man kan diskutera problemstillningar fran flera synvinklar, med deras professionella bjélp.

Vart barn lider, som si manga andra barn med funktionshinder, av somnproblem och de senast dryga tva dren
har inte R sovit bela ndtter utan vaknar en till tre ganger varje natt. Naturligtvis blir det oballbart for oss
[fordldrar som aldrig far sova och inte bhar ork till att ligga pa om insatser for sitt barn — vilket verkligen krdps!
V7 har gatt pa “somnutredning” pa HAB med specialpedagog och sjukskiterska, men utan effektivt resultat.
Ingen uppfoljning fran deras sida och ringer man sd far man veta att det ar ca 1,5 manads vantetid innan man ens
kan i en tid for att diskutera problemet! Da trottnar man litt, kan jag siga!

Fore jul 2012 gick vi pa kndna, sd da tog jag kontakt med vardcentralen i stillet, fick remiss till US och
ddrifran fick _jag somnmedel ntskrivet — Theralen. Naturligtvis dr det inget man egentligen vill ge till sitt barn,
men det bar var ett akut lige, jag var ndra att ga in i vaggen. Krafterna borjade atervinda ndr sommen blev battre
— bade min somn och vart barms — och nu har jag ork att “kdmpa” igen for att vart barn ska fa bésta mdijligheter
att fa ett bra liv!

Har dterigen tagit kontakt med HAB och dntligen fatt prova ett tyngdticke. Proceduren for att fi lana ett sadant
ar alldeles for kranglig och byrakratisk, men efter samtal med verksambetschefen forstir jag att det kanske dr si
det miste vara.



Varen 2012 genomforde HAB en mycket bra utredning kring vart barn, som ligger till grund for ansikan till
sdrskolan. Det var mycket intervjuer och tester for att mdta var vart barn ligger i sin utveckling. Bedomningar
glordes av psykolog, specialpedagog, logoped och sjukgymmnast.

Vart barn gar i “vanlig” forskoleklass och har assistent under hela sin skoldag och pa fritids. HAB har endast
varit pa besok en gang och di var var assistent dessutom sjuk. Det kdnns som att vi, efter utredningen, blev
lamnade i luften — inget bar i princip héint sedan dess. 177 har haft nagra fa maoten tillsammans med skolans
rektor och personal, men i Gvrigt ingenting. Ingen kontakt fran logoped, ingen antismutbildning — som vi blev
lovade nar Res antism nppdagades, ingen upprittad hab-plan. Nu har jag sjily tagit kontakt dels med den
specialpedagog som har hand om tyngdticket och med logoped eftersom R fortfarande inte talar och jag birjar bli
orolig for att han aldrig kommer att fa ett tal — vi bar ju inga speciella triningsinsatser for detta. 1 'idare brukar
vi alltid fa komma till HAB-likare i borjan av varje hist — nu fick vi en dterbudstid med nagra dagars varsel,
och da av en vikarierande likare (som visserligen var vildigt bra). Det har beller inte varit nagra fordldratréffar
och inga erbjudanden om teckenkurs.

Jag som fordlder upplever att insatserna fran habiliteringen blir mindre och mindre ju dldre barnet blir — fast det i
deras uppdrag star att de bar hand om barnen tills de ar 18 dar. Dessutom kdnns det som att det ar nu som det dr
exctra viktigt med insatser fran flera hall, for att framja hans utveckling sa att han kan fa en givande plats i
samhillet som vuxen. Han bebiver ha ett sprak, en viss utbildning och en givande sysselsattning. Han behiver
daven ha ett Rontaktndt och ett socialt liv pa fritiden. Habiliteringens insatser borde vara inriktade pa att hjdlpa
honom att upppylla dessa midl.

Det dir ofta byten av personal pa habiliteringen, och det dr trottsamt att behiva lira kédnna ny personal hela tiden
och sdtta in dem i just vart barns situation.

Som fordlder blir man ibland trott pa att alltid bebiva tjata och ligga pa, forsoka halla koll pa allt som krdvs nar
man har ett barn med funktionshinder. Mycket information fir man sika efter sjéily, ndr man tycker att
habiliteringen borde informerat om det i stillet — hade sparat mycket tid. Det vore dnskvért att man hade nagon
slags “kontakiperson”/ mentor pa babiliteringen som ser den dvergripande bilden dver barnet och som kan hjilpa
oss fordldrar att samordna alla olika behov av insatser. Samtal och triffar med andra forildrar dr vildigt givande,
men habiliteringen ordnar inte familjetréffar lingre.

R anvinder tecken som stod och kan kommunicera till viss del med dessa. Men han maste hela tiden stinmuleras
och utvecklas — om inte tecken tranas kan det istillet bli si att de minskar och han far dnnu simre mijlighet att
paverka sin omgivning. Kanske kommer det bli bittre ndr han i hist borjar i sarskolans traningsklass, dér det dr
fa elever per pedagog och dir alla kan tecken. Forboppningsvis far han dven ddr bra bjilp for att fi i gang ett tal.

Det birjar bli dags att utveckla vart barns fritidsaktiviteter och sociala liv, och jag tror att det dr viktigt med olika
aktiviteter tillsammans med andra barn, saval “normalstirda” som barn med funktionshinder.

V7 har nu dven fitt 1SS i hemmet — aviastning, 15 b i manaden. Det fungerar bra och vi hdller pa att skola in
0ss i detta. Vi har ingen slikt i narbeten och har vildigt sillan nagon som hjdlper oss - sa detta blir ett
vélkommet tillskott. Pa sikt ska vi kanske prova kortis eller familjehem ocksa, men dn sa linge kdnns det
vdldigt konstigt att “lamna bort sitt barn”. Fast det nog i forlingningen dr bra for alla i familjen. Det dr mycket
Res bebov som styr vart liv och ibland blir saval vara barn som vi forildrar “lidande”.

Med vinlig hilsning ...



Sammanfattning och utvecklingsomraden

Malgruppen for behovsanalysen dr barn och unga med medfodd funktionsnedséttning, som
har behov av planerade och frén flera kompetensomraden sammansatta atgérder. Det vill sédga
barn och unga som ingér i habiliteringens uppdrag. Exempel pa ndgra av de stérre grupper
som far insatser inom habiliteringen dr cerebral pares, ryggmairgsbrack, muskelsjukdomar,
flerfunktionsnedsattning, utvecklingsstorning, missbildningssyndrom och autismspektrum-
tillstind. De behov som finns inom malgruppen dr manga ganger komplexa och flertalet har
behov av insatser frin flera olika delar av hilso- och sjukvérden men ocksa av kommunen och
Forsékringskassan. Fragestéllningar som behandlas i analysen &r information och stod,
tillgangen till insatser, hjdlpmedel och specialistlékare, intern och extern samverkan, fast
namngiven kontaktperson, vardgaranti och likvérdig vard.

Utgangspunkten for svensk folkhdlsopolitik och funktionshinderspolitik &r principen om alla
maénniskors lika virde och lika rétt, som dven aterfinns i barnkonventionen och i konventionen
om rdittigheter for personer med funktionsnedsdttning. Sedan 1997 finns en etisk plattform
med 3 grundprinciper som ska ligga till grund for prioriteringar inom hélso- och sjukvard 1
Sverige, minniskovirdesprincipen, behovs- och solidaritetsprincipen och kostnads-
effektivitetsprincipen. I hédlso- och sjukvardslagen anges 4 prioriteringsgrupper inom
sjukvarden, dér vard av sjukdomar som utan behandling leder till varaktigt invalidiserade
tillstdnd eller for tidig dod och habilitering ar hogt prioriterat.

I nuldget saknas nationella riktlinjer for behovsgruppen. Vad géller nationella kvalitetsregister
medverkar landstinget i CPUP, uppf6ljningsprogram av rorelseapparaten for barn och unga
med cerebral pares och 1 HabQ, kvalitetsregister for habilitering. HabQ startade som ett
kvalitetsregister for barn och unga med cerebral pares, 2011 inkluderades barn med autism.
Malet &r att folja alla barn och ungdomar som fér insatser genom habiliteringens verksambhet.
I landstinget finns vardprocessprogram for ryggmargsbrack och neuropsykiatri, barn och
unga.

Cirka 2 500 personer omfattas av habiliteringens insatser 1 ldnet, varav 1 600 dr barn och
unga. Inom landstinget finns 3 enheter for barn- och ungdomshabilitering, vilka &r olika
uppbyggda och ingér i narsjukvarden i respektive 1dnsdel. Det 6kade inflodet av barn och
unga med neuropsykiatrisk problematik de senaste aren har inneburit ett dkat tryck pa
habiliteringens verksamheter. Enligt verksamhetsforetradare har det inneburit en viss
forskjutning av resurser till forman for utredning och behandling inom neuropsykiatri, vilket
inneburit en viss undantrangningseffekt for 6vriga grupper inom habiliteringen. For att
hantera det 6kade behovet av neuropsykiatrisk utredning och behandling har verksamheterna
dven tagit till olika I6sningar i samverkan med barn- och ungdomspsykiatrin i de tre
lansdelarna.

Barn- och ungdomshabiliteringen har under flera &r haft brist pa specialistldkare. Hosten 2012
genomforde ldnets barn- och ungdomshabiliteringar och barnkliniker en riskanalys géllande
bristen pa specialistldkare inom barn- och ungdomsneurologi och habilitering. Riskanalysen
har bland annat lett till att 2 strategiska block for ST-ldkare med inriktning neurologi inréttas
2014 som en gemensam satsning mellan habiliteringesenheterna och barnklinikerna.



Under véren 2013 genomforde brukardialogberedning 3 intervjuer med barn och unga med
medfodda funktionsnedsittningar samt deras fordldrar. Som fordlder till ett barn med
komplexa behov dr det viktigt att bli bemott pa ett bra sitt i kontakterna med hélso- och
sjukvéarden och andra myndigheter. Det ar viktigt att fa tillgéng till stod och till relevant
information om diagnosen eller funktionsnedsittningen 1 ett tidigt skede. Det &dr ocksé viktigt
att hela familjen har tillgang till olika former av stodinsatser under lang tid.

For ménga fordldrar tar det lang tid att vénja sig vid den nya situationen och man dgnar
mycket tid at saker som normalt inte ingar i fordldrarollen. Det kan handla om att barnet 1dngt
upp 1 alder behover lika mycket omsorg och passning som nér han eller hon var nyfodd.
Mycket tid och pengar ldggs pé tridning, anpassning av miljon eller att skjutsa till olika
specialaktiviteter. Ordkneliga timmar ldggs pa att samordna alla kontakter kring barnet med
hilso- och sjukvarden, kommunen, assistenter, forsdkringskassa och sé vidare.

Behovet av habiliterande insatser och hjdlpmedel &r ofta stort hos barn och unga som har en
funktionsnedséattning. Nér det giller habiliterande insatser upplever en del att dessa tenderar
att minska i takt med barnets alder, trots att behovet dr oférandrat. Manga upplever dven att
det dr 1dnga viantetider for utredningar. Flera synpunkter beror brister inom hjdlpmedels-
omradet. Att det ar langa leveranstider pa nya hjdlpmedel och att det tar tid att f4 hjalpmedel
reparerade. Man anser ocksé att hjdlpmedelssortimentet dr begrénsat och att systemet med
sarskild provning ar krangligt och byrakratiskt. Ytterligare synpunkter handlar om bristande
tillgang till information om vilka insatser och hjélpmedel som finns att fi. Ménga upplever att
de far soka information sjdlva. Men det ér inte létt att leta efter information nir man inte vet
vad man ska leta efter eller fraga om. S6kprocessen blir omstdandig och tidsddande.

Utbudet av habiliterande insatser och metoder och hjdlpmedelssortiment kan se olika ut i olika
landsting och regioner. Nagot som de intervjuade upplever som oréttvist och fordldrarna anser
att alla barn borde ha samma forutséttningar var i landet man &n bor. Bristande tillgadng till
specialistlikare upplevs som ett annat problem och flera uttrycker en oro for att deras barn
inte ska fa tillgang till viktiga insatser som de har behov av.

Utifrén den etiska plattformen &r barn och unga med medfodda funkitonsnedséttningar en
hogt prioriterad grupp i samhéllet. Deras behov av god vard i hela vardprocessen behover
sakerstéllas for att minska risken for komplikationer och forbittra den l&ngsiktiga prognosen
och darmed livskvaliteten for barnen.

De utvecklingsomraden som identifierats 1 behovsanalysen finns inom omridena: Information
och stdd, Samverkan/samordning och kontinuitet och Tillgénglig, likvardig och sdker vard.



Utvecklingsomraden

Tillgéinglig, likvdrdig och séker vard

Trots insatser for att sdkerstilla tillgangen till specialistlikare inom habilitering rader idag
brist pa specialistldkare inom barn- och ungdomshabiliteringen vilket kan innebéra
allvarliga konsekvenser och risker for behovsgruppen.

For barn och unga med funktionsnedséttning ar det viktigt med tidiga insatser, bade vad
géller medicinska, kirurgiska, och psykologiska insatser. Tillgangligheten till forsta
besoket inom barn- och ungdomshabilitering, barn- och ungdomspsykiatri, barnklinikerna
samt ortopedi- och ryggverksamhet dr god 1 ldnet. Nar det géller véntetider till
undersdkning och provtagning under utredningsfasen finns en stor forbattringspotential.
Aven tillgéingligheten till eventuell operation kan forbittras.

Nya behovsgrupper med ett delvis fordndrat sjukdomspanorama &r en stor utmaning for
hilso- och sjukvarden. Strategier for hélso- och sjukvérden att rusta sig infor detta kan
utvecklas.

I och med att habiliteringen inom landstinget dr organiserad pé skilda sétt, finns risker att
barn och unga i de olika lansdelarna inte far tillgang till en likvardig vard.

Information och stéd

Information och olika former av stodinsatser ar viktigt for fordldrar bade under
utredningstiden samt vid besked om diagnos. Den information och stod som fordldrar fatt
vid dessa tillfdllen upplevs mycket olika. Det saknas struktur for hur information och olika
former av stodinsatser kan ingad som en naturlig del i den initiala vardplaneringen.

Behov av olika former av stodinsatser for det enskilda barnet, dess fordldrar och syskon
kan finnas kvar under 1dng tid. Erbjudanden om olika former av stddinsatser varierar i hog
grad.

Flera fordldrar upplever brist pd information och rddgivning vad géller hjalpmedel sévél
de som é&r forskrivningsbara som de som dr egenvardsprodukter.

Samverkan/samordning och kontinuitet

Barn och unga med funktionsnedsdttning har ofta manga olika kontakter bdde inom
landstinget och med andra myndigheter. Det vanligaste &r att fordldrarna sjdlva ar
informationsbdrare mellan virdenheter och myndigheter. Manga saknar en kontaktperson
som har en overgripande helhetsbild 6ver barnets hilso- och sjukvérdsinsatser.
Mgjligheten till en fast namngiven kontaktperson dr mycket begridnsad idag. Hanteringen
av intyg upplevs som sérskilt problematisk.

Vérdplan/habiliteringsplaner upprittas i stor utstrackning inom habiliteringen med stor
delaktighet av barnet eller ungdomen och dess fordldrar. Flertalet fordldrar anger att
planerna f6ljs upp och revideras regelbundet samt att insatser ges kontinuerligt under de
tidiga barnaaren. Fordldrar upplever dock att habiliteringens insatser minskar och att
vérdplaner/habiliteringsplaner revideras mer sillan i takt med barnets élder. Vid
overgangen till vuxenhabiliteringen saknar ménga en tydlig planering.



Bakgrund, syfte och genomforande

Hiélso- och sjukvardsndmnden (HSN) ska utifran ett medborgarperspektiv verka for en god
hilsa hos befolkningen, att invanarna erbjuds en god vérd pa lika villkor samt att varden ges
utifran befolkningens behov. Behovsanalysen dr en strategiskt viktig utgangspunkt fér en
styrning utifran behov. HSN viljer arligen ut ett antal sjukdomsgrupper och/eller
behovsgrupper som bedéms angeldgna att analysera. Behovsanalyserna syftar till att
identifiera befolknings- och patientbehov som underlag for HSN:s vidare stéllningstagande i
uppdrag till vardleverantérerna. Namndens fem beredningar for brukardialog har till uppgift
att genom dialog med brukare/patienter, narstdende och/eller medborgare bidra med
brukar/medborgarperspektivet till behovsanalyser, uppdrag och uppf6ljning. Beredningen for
behovsstyrning har ansvar for den politiska samordningen av behovsanalysen.

HSN har beslutat att under 2013 genomfora en behovsanalys med tillhdrande brukardialog
inom omrddet Barn och ungdomar med medfodda funktionsnedsdttningar/skador.
Motiveringen anges i verksamhetsplanen: ”Mdlgruppen inkluderar patienter med olikartade
funktionsnedsdttningar, som ofta har behov av insatser fran flera kompetensomrdden och
vdlfdrdsaktorer. Tyngdpunkten for analysen bor ligga pa de malgrupper som tidigare
vanligtvis varit huvudfokus for habilitering (exempelvis cerebral pares, ryggmdrgsbrack,
utvecklingsstorning, autismspektrumstorning, och muskelsjukdom).”

Samtliga behovsanalyser foljer en gemensam disposition for att sékerstélla en bred och tydlig
beskrivning av behovs-/sjukdomsgruppens behov. Behov inom hélso- och sjukvérd definieras
hér som gapet mellan en féorekommande ohélsa hos befolkningen och ett méal for ett onskvért
hélsoldge. For att beskriva behovet av hélso- och sjukvard utgér behovsanalysen fran aktuell
forskning och litteratur, information fran verksamhetsforetradare, befintlig statistik och
intervjuer med brukare/patienter och anhoriga. Till behovsanalysen har relevanta
referenspersoner knutits vilka tillfor viktig kunskap och perspektiv pa behovsanalysens
omrdde. For en mer utforlig beskrivning av killor hidnvisas till referenserna.

Fértydligande av behovsgruppen

Mot bakgrund av uppdragets motivering kommer analysen fokusera pa de malgrupper som
ingar 1 habiliteringens uppdrag, det vill sdga ”barn och ungdomar med langvarig eller besta-
ende medfodd funktionsnedsittning som har behov av planerade och fran flera kompetens-
omraden (inkl. medicinskt) sammansatta atgirder. Patienter med enbart (utan annan samtidig
funktionsnedsittning) ADHD-diagnos/ADHD fragestillning ingdr inte i gruppen.”’

Medfodda funktionsnedsittningar ér ett komplext omrdde och ménga typer av insatser erhalls
inom ménga olika enheter badde inom sjukvarden men ocksé av kommunerna och av
Forsékringskassan. Huvudfokus for analysen ar nagra dterkommande teman som kommit fram
1 de intervjuer som gjorts med barn, fordldrar och verksamhetsforetradare.

! Landstinget i Ostergétland (2013) Kravspecifikation Habilitering i Overenskommelse om uppdrag 2013 mellan
Hidilso- och sjukvdrdsndmnden och Ndrsjukvdrden i Ostergotland.
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Intervjuerna

Brukardialogberedning 3 har genomfort dialogmdéten med barn och ungdomar samt foréldrar
till barn och unga med medfodda funktionsnedséttningar. Beredningen har tréffat 30 personer,
varav 4 barn, vid 11 tillfdllen. Darutdver har dven 1 familj skrivit ett brev med synpunkter till
beredningen.

Totalt beror intervjuerna 21 barn och unga i1 aldern 2 till 18 &r, 14 pojkar och 7 flickor.
Forekommande funktionsnedséttningar var;

Cerebral pares
Ryggmargsbrick
Muskelsjukdom
Utvecklingsstorning
Downs syndrom
Rorelsehinder
Autismspektrumtillstand
Flerfunktionsnedséttning

Intervjuer har genomforts i samtliga ldnsdelar med barn, ungdomar och fordldrar fran 6 av
lanets 13 kommuner. De intervjuade kommer bade frin de stérre och de mindre kommunerna
1 lénet.

Vid varje intervju har 1 till 2 politiska ledaméter och en sekreterare deltagit, vid 1 tillfalle
anvéndes tolk. Inbjudan till dialogmdte gick via landstingets 3 habiliteringsenheter.

Kunskapsinhdmtning har skett vid 4 olika tillfdllen under véren 2013. Beredningen har traffat
representanter inom foljande verksamheter och foreningar;

Landstingets habilitering i centrala Ostergdtland

Barn och vuxenhabiliteringen i dstra Ostergétland

Psykiatri- och habiliteringsenheten i viistra Ostergdtland
Forsékringskassan

Barnhélsovarden (BHV)

Autism- och Aspergerforeningen

Rorelsehindrade barn och ungdomar (RBU)

Foreningen for barn, unga och vuxna med utvecklingsstorning (FUB)

En reflektion frin beredningens sida &r att flertalet av de fordldrar som tackat ja till deltagande
1 fokusgrupperna representerar resursstarka grupper. Det vill sdga fordldrar med god ekonomi
och hogre utbildningsniva, som &r vana vid att sjélva fora sin talan, har forméga att aktivt ta
initiativ, soka information och kunskap och som tar reda pa sina réttigheter.

Detta innebér att beredningen troligtvis inte har fangat in alla de behov som kan finnas for

malgruppen. Beredningen har till exempel inte traffat foréldrar som sjilva tillhor
vuxenhabiliteringen, vilket kan ses som en brist.

11



Utgangspunkter

Vad ar funktionsnedséttning, funktionshinder och handikapp?

Socialstyrelsen, som har det nationella samordningsansvaret for terminologin inom hélso- och
sjukvard och socialtjinst, presenterade 2007 nya definitioner av funktionsnedsdttning,
funktionshinder och handikapp.2

Med funktionsnedsdittning avses en nedséttning av en fysisk, psykisk eller intellektuell
funktionsforméga. En funktionsnedsittning kan uppsté till f6ljd av sjukdom eller annat
tillstdnd eller till f61jd av en medfodd eller forvirvad skada. Sddana sjukdomar, tillstdnd eller
skador kan vara av bestdende eller av 6vergaende natur.

Funktionshinder ir en begransning som en funktionsnedsittning innebér for en person i
relation till omgivningen. Exempel pa begrdnsningar &r svirigheter att klara sig sjilv 1 det
dagliga livet och bristande delaktighet i arbetslivet, 1 sociala relationer, i fritids- och
kulturaktiviteter, i utbildning och i demokratiska processer. Det handlar framforallt om
bristande tillgénglighet i omgivningen.

Anvéndningen av termen handikapp som synonym till funktionsnedséttning respektive
funktionshinder avrads, da det kan upplevas som stigmatiserande och bor undvikas.

/Fysisk Jfunktionsnedsdttning innebéir svarigheter att anvinda, styra, balansera och \
koordinera huvud, bél, armar och ben. Vanligen delas dessa in i fin- eller grovmotorisk
funktionsnedsattning. Exempel dr cerebral pares och ryggmargsbrack.

Psykisk (neuropsykiatrisk) funktionsnedsdttning innebir svarigheter som bland annat
paverkar barnets sociala samspel. Barnet kan ha svart att 14sa av och tolka andra
ménniskors kénslor, ha svért att koncentrera sig och att reglera den egna
aktivitetsnivan. Exempel ar autismspektrumstorning och ADHD.

Intellektuell (kognitiv) funktionsnedsdttning innebar svérigheter att ta emot, bearbeta
och formedla information, vilket betyder att det krivs ldngre tid for att forstd och ldra

Qg saker. Exempel dr utvecklingsstdrning och Downs syndrom. /

? Socialstyrelsens termbank.
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Folkhélsopolitik och funktionshinderspolitik

Utgéngspunkten for svensk funktionshinderspolitik dr principen om alla ménniskors lika
virde och lika ritt. Staten, kommunerna och landstingen har tillsammans det grundlaggande
ansvaret for att personer med funktionsnedséttning ges forutsittningar for en god hilsa samt
ekonomisk och social trygghet. [ ansvaret ingar dven att stirka den enskildes mojligheter till
ett sjdlvstandigt och oberoende liv. Grunden for funktionshinderspolitiken finns i den
nationella handlingsplanen Frdn patient till medborgare.’ 1 handlingsplanen, som tar sin
utgdngspunkt i FN:s standardregler, faststillde riksdagen de mal som politiken syftade till att
uppna till 2010. De nationella malen &r dock sténdigt aktuella och géller fortfarande. Malen
ar;

e en samhillsgemenskap med mangfald som grund.

e att samhillet utformas sa att ménniskor med funktionsnedséttning i alla aldrar blir fullt
delaktiga i samhéllslivet.

e jamlikhet 1 levnadsvillkor for flickor och pojkar, mén och kvinnor med
funktionsnedséttning.

FN:s generalforsamling antog 1989 Konventionen om barnets rittigheter’ och 1990 tridde
den i kraft i Sverige. I artikel 23 fastslas att varje barn med fysiskt eller psykiskt handikapp
har rétt till ett fullviardigt och anstdndigt liv under forhallanden som sédkerstéller vérdighet,
framjar sjadlvfortroende och mojlighet for barnet att kunna delta aktivt i samhallet.

FN:s Konventionen om rittigheter for personer med funktionsnedsiittning’ giller i Sverige
sedan 2009 och dr en viktig utgdngspunkt i arbetet inom funktionshinderspolitiken. I artikel 7
konstateras att alla nodvandiga atgirder som behdvs ska vidtas for att sdkerstélla att barn med
funktionsnedsattning fullt atnjuter alla ménskliga réttigheter och grundléggande friheter pa
lika villkor som andra barn.

I juni 2011 beslutade regeringen om En strategi for genomforandet av funktionshinders-
politiken under 2011-2016.° Strategin har sin utgdngspunkt i de nationella mal som galler i
den nationella handlingsplanen, 1 FN:s konvention om réttigheter for personer med
funktionsnedsattning samt i barnkonventionen. Strategin innehéller konkreta mal for
samhdllets insatser inom nio prioriterade omraden, varav folkhélsopolitiken &r ett, samt en
struktur for hur resultaten ska folja upp och utvérderas.

Inriktningsmaélen for folkhélsopolitiken ér:
e Uppfdljningen av hilsans bestimningstfaktorer bor uppmérksamma hélsan for
personer med funktionsnedsittning.
e Uppfdljningen av det hilsofrdmjande och forebyggande arbetet nationellt,
regionalt och lokalt ska omfatta hur detta inkluderar personer med
funktionsnedséttning.

3 Prop. 1999/2000:79 Frén patient till medborgare — en nationell handlingsplan for handikappolitiken.
480 1990:20 Konventionen om barnets rittigheter.

> SO 2008:26 Konventionen om riittigheter for personer med funktionsnedsdittning.

% Socialdepartementet (2011) En strategi for genomforande av funktionshinderspolitiken 2011-2016.
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Insatserna ska inriktas pa foljande omraden:
e Forebyggande och hilsofrimjande insatser som sarskilt uppmarksammar behov
och forutséttningar hos personer med funktionsnedséttning.
e Fo6lja utvecklingen av hélsans bestimningsfaktorer och arbetet i kommuner och
landsting.
e Utvecklat fordldrastod.
e Stdd till barn i familjer med psykisk sjukdom eller funktionsnedsittning.

Lagar och styrande dokument
Halso- och sjukvardslagen (1982:763)

Malet f6r hilso- och sjukvérden dr en god hélsa och en vard pa lika villkor for hela
befolkningen. Varden skall ges med respekt for alla manniskors lika viarde och for den
enskilda ménniskans vérdighet. Den som har det storsta behovet av hilso- och sjukvérd skall
ges foretrade till varden.

I hilso- och sjukvérdslagen (HSL) stadgas i 3 b § att landstinget skall erbjuda invanarna:

e Habilitering och rehabilitering

e Hjdlpmedel for funktionshindrade

e Tolktjanst for vardagstolkning till barndomsddva, dovblinda, vuxenddva och
horselskadade

[ 18 § stadgas att kommunen har ansvar att ge habilitering, rehabilitering och hjdlpmedel for
funktionshindrade som bor 1 sdrskilt boende eller deltar i dagverksambhet.

Den 1 juli 2010 infordes en ny bestimmelse 1 29 a §, HSL. Enligt den nya bestimmelsen ska
verksamhetschefen se till att varden tillgodoser patientens behov av trygghet, kontinuitet,
samordning och sékerhet. Verksamhetschefen ska utse en fast vardkontakt for patienten om
det dr nodvindigt, eller om en patient sjdlv begir det.

Lagen om Stdd och Service till vissa funktionshindrade (1993:387)

Lagen om St6d och Service till vissa funktionshindrade (LSS) ér en réttighetslag, vars beslut
kan 6verklagas. Den beror:

e Personer med utvecklingsstorning och personer med autism eller autismliknande
tillstand

e Personer med betydande och bestdende begdvningsmissigt funktionshinder efter
hjdrnskada 1 vuxen alder foranledd av yttre vald eller kroppslig sjukdom

e Personer med andra varaktiga fysiska eller psykiska funktionshinder som uppenbart
inte beror pa normalt aldrande. Funktionshindren skall vara stora och férorsaka
betydande svarigheter i den dagliga livsféringen. Personerna skall ha ett omfattande
behov av stdd eller service.

Landstinget har enligt LSS 9.1 § ansvaret att ge rddgivning och annat personligt stod som

stéller krav pa sarskild kunskap om problem och livsbetingelser for midnniskor med stora och
varaktiga funktionshinder, sé kallat expertstod.
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Sedan den 1 januari 2011 har lagen ett uttalat barnperspektiv, vilket innebér att nér atgérder
ror barn ska barnets bésta sarskilt beaktas (6 a §).

Socialtjanstlagen (2001:453)

Socialtjanstlagen (SoL) reglerar framfor allt kommunens ansvar och skyldighet att sorja for
sina invanare. Samverkan med andra myndigheter skall ske, vilket beror landstinget i stor
utstrackning.

Prioriteringar inom hélso- och sjukvard

I april 1997 antog riksdagen de foreslagna riktlinjerna som presenterades 1 Propositionen
(1996/97:60) om prioriteringar inom hilso- och sjukvarden.’ Riktlinjerna bygger pa 3 etiska
grundprinciper som ska ligga till grund for prioriteringar inom hélso- och sjukvérden:

e Minniskovardesprincipen — alla ménniskor har lika varde och samma rétt till vard
oberoende av personliga egenskaper och funktioner i samhéllet

e Behovs- eller solidaritetsprincipen — resurserna bor fordelas efter behov

o Kostnadseffektivitetsprincipen — vid val mellan olika verksamheter eller atgérder bor
efterstrivas en rimlig relation mellan kostnader och effekt, métt i forbattrad hélsa och
forhojd livskvalitet.

De 2 forsta principerna ér fastslagna i HSL. Principerna har legat till grund for skapandet av 4
prioriteringsgrupper inom sjukvarden. Habiliteringsomradet &r hogt prioriterat och dterfinns i
de 2 forsta grupperna.

1. Vard av livshotande akuta sjukdomar, vard av sjukdomar som utan behandling leder
till varaktigt invalidiserande tillstdnd eller till for tidig dod, vard av svéra kroniska
sjukdomar, palliativ vard och véard i livets slutskeda samt vard av ménniskor med
nedsatt autonomi

2. Prevention, habilitering/rehabilitering

Viard av mindre svara akuta och kroniska sjukdomar

4. Vard av andra skél dn sjukdom eller skada.

(98]

" Prop. 1996/97:60 Prioriteringar inom héilso- och sjukvérden.
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Beskrivning av behovsgruppen

I detta avsnitt ges en Oversiktlig bild av ndgra av de vanligaste funktionsnedséttningarna
/diagnoserna som ingér i habiliteringens uppdrag.

Cerebral pares

Cerebral pares (CP) dr ett samlingsnamn for rorelsehinder orsakat av en skada eller
utvecklingsrubbning i den d&nnu omogna hjérnan. Skadan intraffar under graviditeten, i
samband med forlossningen eller fore tva ars dlder. Vanliga orsaker till skadan dr infektioner,
cirkulationsrubbningar, syrebrist, blodningar eller missbildningar i hjérnan.

Problem med viljemaéssiga rorelser och balanskontroll dr kirnsymtomet vid CP och finns i
varierande grad hos alla barn och unga med diagnosen. Hos mer @n hélften av barnen
forekommer dven andra funktionsnedsattningar, som utvecklingsstorning, synskador,
perception och/eller kommunikation. En tredjedel av barnen har epilepsi. Det kan ocksé
finnas en betydande problematik i andra organsystem, som magtarmkanal, luftvigar och
urinvigar. Somnrubbningar, smérta och nutritionsproblem &r ocksa vanligt.

Det finns ingen behandling som botar cerebral pares. Behandlingen gar ut pa att mildra
symtomen. Det finns olika medicinska och kirurgiska dtgirder som minskar barnets
rorelsehinder, eller likemedel som dr krampforebyggande vid epilepsi. CP ér ett
forskningsintensivt omrade och nya behandlingsmetoder kommer stindigt. Stora framsteg har
gjorts vad géller metoder att minska muskelspdnningen, bland annat med tillfalligt férlamande
muskelinjektioner (Botulinum toxin). I takt med att barnet blir dldre och utvecklas fordndras
symtomen och utifran dessa planeras sedan den fortsatta behandlingen. Korrigerande
operationer av skelettet avseende rygg (skolios)och stora leder dr vanligt forekommande.

Habiliteringens insatser handlar om att ge funktionstrianing av olika slag, som motorik och
kommunikation. Malet dr att ta vara pa, stimulera och utveckla den kapacitet som finns, men
dven erbjuda kompensatoriska insatser av olika slag, som hjdlpmedel.

Cerebral pares drabbar cirka 25 barn per 10 000 fodda (0,25 %), vilket innebér att det fods
drygt 250 barn varje ar i Sverige som far en CP-skada. Det finns cirka 4 500 personer i aldern
0-20 &r med CP och 12 500 vuxna. Antalet barn f6dda i Sverige som drabbas av CP har inte
fordndrats senaste aren. Andelen barn med CP-skada bland utlandsfédda ar hogre, cirka 85

per 10 000 fodda (0,85 %).*

Ryggmaérgsbrack

Ryggmargsbrick dr en komplicerad och sammansatt diagnos och variationen inom
diagnosgruppen ér stor. Ndgra har fa och smé funktionshinder medan andra har stora fysiska
och/eller kognitiva svérigheter.

Ryggmargsbrack dr en medfodd missbildning av ryggmaérgen till foljd av bristande slutning
av en eller flera kotbdgar, vanligtvis baktill 1 nedre brostryggen eller i landryggen. Skadan

¥ Nationellt kvalitetsregister (2012) CPUP Nationella uppfoljningsprogram for cerebral pares. Arsrapport 2012.
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uppstar under vecka 3 till 4 i fostrets utveckling, d& neuralrdret bildas, i vars 6vre dnde
hjarnan utvecklas medan 6vriga delar bildar ryggmérg och nervrétter. Vid ryggmérgsskadan
sluter sig inte neuralroret fullstindigt utan en brackséck bildas pd ryggen. Bracksdcken
innehaller ryggmargsvitska, nervtradar och outvecklad ryggmaérg. Ibland &r bracket tackt av
hud men vanligare &r att hud saknas. Nér barnet fotts kan ryggmairgen létt utséttas for skador,
bli infekterad och uttorkad. Barnet opereras vanligtvis under det forsta levnadsdygnet for att
sluta bracket.

Ryggmairgsbrack omfattar inte bara nedséttningar i rérelseformagan utan kan dven paverka
flera andra funktioner som kraver uppfoljning och medicinska insatser under hela uppvéxten
och vuxenlivet. Exempel pa nedsittningar som kan forekomma ér:

Forlamning och atrofi (fortvining) av muskulaturen nedanfor bracket.

Nedsatt eller upphavd kénsel med stor risk for sar.

Felstillning i hoft, rygg, kni och fotleder som oftast kriaver ortopedisk kirurgi.
Forsdmrad funktion i armar och hénder.

Forlamning av urinbldsa vilket ger inkontinens och urinvégsinfektioner.

Forlamning av dndtarmens slutmuskel med ofrivilligt avforingsldackage och
forstoppning.

Stord sexualfunktion.

Hydrocefalus, som innebér att hdlrummen i hjarnan innehaller for mycket vitska,
vilket regleras med shunt.

Nedsatta kognitiva funktioner.

Forsenad eller avvikande sprakutveckling.

Overkinslighet av latex (gummi).

Epilepsi forekommer hos cirka 10 %.

Chiari missbildning, som &r en fortrangning 1 halsryggmaérgen som kan leda till
andnings- och sviljsvérigheter, nackvérk/huvudvérk och svaghet i armar och hénder.
e Fjattrad méarg, nervvdvnad som véxer fast 1 bracket och leder till progredierande
felstallningar, framforallt i fotterna, forsdmrad motorik, smértor och forandring i blés-
och tarmfunktionen.’

Orsaken till missbildningen ar inte klarlagd och nyare forskning visar att bade genetiska och
miljobetingade faktorer kan ligga bakom. Cirka 2 barn per 10 000 fodda (0,02 %), eller 22
barn, fods med ryggmérgsbrack i Sverige varje ar. Innan 1975 var prevalensen av
ryggmargsbrack 0,07 procent av alla fodda eller cirka 75 barn per ar. Framsta orsaken till
sjuknande incidens &r forbattrad fosterdiagnostik, dir skadan kan pavisas vid 16-18
graviditetsveckan, varvid flertalet blivande foréldrar viljer att avbryta graviditeten. '°

Muskelsjukdomar

Muskelsjukdomar, eller neuromuskuléra sjukdomar, kdnnetecknas av att de paverkar de
perifera nervcellerna och dess nervtrddar som formedlar impulser mellan hjdrna, ryggmaérg
och resten av kroppen. Sjukdomarna drabbar &ven den viljemassigt styrda muskulaturen. Det
vanligaste symptomet dr muskelsvaghet i1 olika svérighetsgrad. Detta kan 1 sin tur leda till
ledstelhet, skolios och andningsproblem. For nigra av diagnoserna kan dven andra

? Landstinget i Ostergotland (2012) Ryggmdirgsbrdck Vérdprocessprogram.
1 Socialstyrelsen (2004) Forekomsten av medfédda missbildningar i Sverige. En utviirdering av
Missbildningsregistrets kvalitet. Epidemiologiskt centrum (EPC).
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organsystem utover skelettmuskulaturen vara paverkade, till exempel hjirta, mag- tarmkanal
och hjarna. Hos vissa diagnoser forekommer dven kognitiva svarigheter.

Neuromuskuldra sjukdomar finns i flera hundra olika typer. Varje sjukdom i sig ar relativt

ovanlig, men hela gruppen ar ganska stor och féorekommer sammantaget hos 7 av 10 000
fodda (0,07 %)."!

Fé& neuromuskuléra sjukdomar kan idag botas, men det finns manga behandlingsinsatser som
ar viktiga for att forbéttra funktionen. Basen for detta dr att med hjélp av savél mediciner som
multiprofessionella insatser lindra symptom, motverka ledstelhet och skolios, stimulera den
motoriska funktionen, motverka komplikationer frin luftvdgar och hjérta, kompensera for
funktionsnedséttningar, samt att pé olika sitt stotta sjdlvstindighet. Exempel pa
forekommande muskelsjukdomar ir;

Spinal muskelatrofi (SMA 1-1V) dr en érftlig sjukdom dér motoriska nervceller 1 ryggmirgen
bryts ned, vilket orsakar muskelsvaghet och muskelfortvining. Ofta sker en viss fortlopande
forsdmring av muskelfunktionen. SMA forekommer i olika svarighetsgrader. Generellt kan
sdgas att ju tidigare symtomen visar sig, desto svarare blir de. Risken for infektioner, framfor
allt lunginflammation, ar stor. Infektionerna tillsammans med tilltagande svaghet gor att
flertalet barn med SMA I avlider i andningssvikt fore tre ars alder, oftast redan under det
forsta levnadsaret. Medan barn som har SMA III, som inte visar sig forrén efter 1 drs alder
eller manga ar senare, har en forvintad normal livslingd.'

Polyneuropati ir en samlingsbendmning pé alla de sjukdomar som drabbar de perifera
nerverna. De flesta dr érftliga. De vanligaste symptomen ér felstéllning av fotter, nedsatt
kénsel och muskelstyrka framforallt 1 fotter, underben, hinder och underarmar. For de flesta
ar sjukdomsbilden lindrig, men 1 vissa fall dr den mer uttalad.

Muskeldystrofier forekommer 1 minga olika former, alla drftliga. Den i barnadren vanligaste
dystrofin dr Duchennes progressiva muskeldystrofi som enbart drabbar pojkar. Varje ar far
cirka tio pojkar i Sverige Duchennes dystrofi. De forsta symptomen brukar mérkas i 2-4
arsaldern. Sjukdomstecknen ir att barnet borjar ga klumpigt och ostadigt och har litt for att
falla. Muskelforsvagningen tilltar efter hand och ger i ungdomséren stora funktionsned-
sattningar. Den vanligaste orsaken till dod ar ofta komplikationer 1 andningsmuskulaturen
eller hjartarytmi. Tidigare dog de flesta i tondren, men tack vare framsteg i behandling och
omvardnad ar medellivslingden idag cirka 30 ar.

Flerfunktionsnedsattning

Flerfunktionsnedséttning (FFN) &r 1 sig ingen diagnos utan innebdr en kombination av flera
svéra funktionsnedséttningar och forekommer hos cirka 2 barn per 10 000 fodda (0,025 %)."
Barn och ungdomar med FFN &r ingen enhetlig grupp vare sig i orsak eller i symtom.
Sammansittningen av funktionsnedséttningar och de hinder de ger dr hogst individuella.
Gemensamt dr dock en nedsatt autonomi och att behovet av hjélp och stdd 1 vardagen ér
mycket stort.

" www.rbu.se

12 www.socialstyrelen.se/ovanligadiagnoser/spinalmuskelatrofi

" www.lio.se och www.rbu.se

14 Landstinget i Jonkopings 1dn (2011) Barn och ungdomar med funktionsnedsdttningar — riktlinjer for
samverkan mellan primdrniva och landstingets specialistenheter samt mellan specialistenheterna.
Kunskapsunderlag och riktlinjer, Barndialogen.
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Orsaken till FFN kan vara missbildningssyndrom, syrebrist eller infektion under fostertiden
eller i samband med forlossningen, fortskridande hjarnsjukdomar och férvérvade hjarnskador.

Personer med FFN har ménga ginger omfattande rorelsehinder, stora kommunikations-
svarigheter och oftast en grav till mattlig utvecklingsstérning. Dessutom férekommer
varierande problematik inom andra omraden sdsom epilepsi, syn- och horselnedséttning,
problem med nutrition, tarm- och blasfunktion, andning, sémn och smérta. Det dr vanligt med
en annorlunda muskeltonus (spasticitet och hypotonus) som kan leda till ortopediska
komplikationer sdsom skolios och kontrakturer. De olika svéarigheterna kan inte ses isolerade
utan kriiver ett samlat synsitt och en tydlig vird- och behandlingsstrategi.

Barn och unga med FFN behover ofta tit kontakt med habilitering, specialistvard och
kommunala verksamheter, har hog ldkemedelskonsumtion, stort behov av operationer, hog
véardtyngd och ofta forkortad livsldngd. Det finns ett antal personer som aldrig fir ndgon
diagnos pa sitt tillstdnd. Att inte ha en diagnos innebar ett stindigt sokande efter stod och
behandling och for patienten sjélv en mangd olika undersdkningar. For dem som har fétt en
diagnos dr forutsdgningarna annorlunda genom att det ger en viss mdjlighet att forutsdga
utvecklingen av sjukdomen.'®

Utvecklingsstorning

En utvecklingsstorning dr en funktionsnedsattning som innebér att man har inldrnings-
svérigheter samt nedsatt férmédga inom minst tvéd av foljande tre omraden:

e Teoretisk formaga - skriva, rdkna.

e Social formaga - mojligheter och fardigheter att umgés med andra i sociala
sammanhang, att motsvara andras forvéntningar, att kunna skydda sig etc.

o Praktisk formaga - hur individen klarar aktiviteter i det dagliga livet (ADL), som till
exempel att dta, tvitta sig, kld sig, halla en dygnsrytm, stida etc.

Utvecklingsstorning delas in 1 lindrig, méttlig och svar, framforallt utifrén den intellektuella
funktionsnivan. En lindrig utvecklingsstorning mérks ibland inte forrdn i skolaldern dé det
stdlls krav pé inldrning av mera teoretiska fardigheter. Hos barn med maéttlig och svar
utvecklingsstorning ar funktionsnedséttningen tydlig redan under spadbarnséren och paverkar
barnets hela utveckling. Det &r relativt vanligt att samtidigt med utvecklingsstdrningen ha
andra funktionsnedséttningar eller svérigheter som autism, epilepsi, ADHD, tal- och
sprakavvikelser, cerebral pares, andra rorelsehinder eller motorikproblem, synnedséttning,
horselnedséttning och psykiska problem.

Orsakerna till utvecklingsstorning ar flera och kan bero pa arftliga faktorer, genetiska skador,
sjukdomar eller skador under graviditet eller férlossning. Olyckor och sjukdomar under
uppvéaxtaren kan ocksa ge hjarnskador som kan orsaka utvecklingsstorning.

Utvecklingsstorning forekommer hos cirka 1 procent av alla f6dda, eller hos ca 100 av 10 000
fodda, av vilka cirka 5 procent har en svar utvecklingsstorning, cirka 15 procent har en méttlig
och cirka 85 procent har en lindrig utvecklingsstorning. Vad géller personer med mild till
méttlig utvecklingsstorning finns formodligen stora morkertal, pa grund av att flertalet inte

15 www.lio.se

' Socialstyrelsen (2011) Forutsdtmingar for ett kunskapsstid inom omrddet flerfunktionshinder.
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utreds och ddrmed inte heller fir en diagnos. Den vanligaste enskilda orsaken till méttlig
utvecklingsstorning &r Downs syndrom. Det fods cirka 120 barn per ar i Sverige med Downs
syndrom."’

Diagnos ar viktig for att personer med utvecklingsstorning ska kunna fa sina specifika behov
tillgodosedda och bli bemdétta pa ett bra sétt. Krav som man inte har formaga att leva upp till
kan leda till onddig press och psykisk ohilsa hos savil sma barn som ungdomar och vuxna.

Downs syndrom

I vissa fall nér cellerna delar sig kan ett barn fodas med tre kromosomer av nummer 21 istéllet
for tva. Detta kromosomala tillstdnd kallas trisomi 21. Orsaken &r inte kdnd, men man vet att
sannolikheten att fa ett barn med Downs syndrom okar i takt med mammans alder. Cirka tva
procent av dem med Downs syndrom har en arftlighetsfaktor.

Den extra kromosomen paverkar framforallt hjdrnans utveckling. Samtliga personer med
syndromet har en begavningsnedsittning i varierande grad. Darutover kan dven en rad andra
organ och system i kroppen paverkas som underfunktion i skdldkorteln, hjértfel, infektions-
kénslighet, synfel, horselnedsattning och felstéllningar i knén, fotter och hofter. Medfodda
hjértfel opereras nu tidigt med mycket goda resultat. '*

Missbildningssyndrom

Det f6ds cirka 3000 barn (3 %) 1 Sverige varje ar som har ndgon typ av missbildning, det kan
handla om forédndringar som gér att atgirda efter barnets fodelse, som ldpp-kik-gomspalt eller
sa kallad “klumpfot”. Ungefdr 1 000 barn (1 %) har en allvarlig missbildning som kan komma
att krdva en eller flera operationer och/eller leda till olika grad av bestaende funktionsned-
sattning och hédlsoproblem. 250 barn (0,25 %) har missbildningar och skador i flera organ som
ar beroende av en gemensam orsak, vilket dr det som kallas missbildningssyndrom. Det finns
ca 4 500 kiinda syndrom och forutom Down syndrom ir varje enskilt syndrom ovanligt."’

Orsaker till missbildning eller syndrom dr bland annat kromosomavvikelse, mutation 1 enskilt
anlag, milj6faktorer som alkohol, kombination av flera anlag samt miljofaktorer, mutation 1
mitokondrie och okénd anledning. Andelen barn med okénd anledning till sitt
missbildningssyndrom minskar successivt. Detta sker framfor allt pa grund av utvecklingen
inom genetisk diagnostik (array-CGH och hel-genom-sekvensering).

Ett syndrom leder ofta till utvecklingsstorning, kortvuxenhet, ett speciellt utseende och
missbildningar 1 flera organ, oftast medfott hjartfel. Att leva med ett missbildningssyndrom
innebdr ofta livsldnga funktionsnedséttningar. Det stéller stora krav pa barnet och foréldrarna
och det kraver att familjen har kontakt med ménga olika specialister inom sjukvérd och
habilitering.

Autismspektrumtillstand

Autismspektrumtillstdind (AST) 4r en sammanfattande bendmning pa flera neuropsykiatriska
diagnoser, ddr de storsta grupperna ér autistiskt syndrom och Aspergers syndrom. Diagnosen
Aspergers syndrom ska dock enligt forslag tas bort som separat diagnos ur de kommande
diagnoskriterierna i DSM-5 (Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders). DSM &r

17 www.1177.se och www.habilitering.nu
'8 www.habilitering.nu & www.fub.se
1 www.akademiska.se
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en handbok for psykiatrin och anvénds for att identifiera psykiska sjukdomar och
ndraliggande tillstdnd. Arbetsgruppen som arbetar med kriterierna foreslar att personer som i
dagslédget far denna diagnos framover ska fa diagnosen autismspektrumtillstdnd.

Orsakerna till AST ér i vissa fall genetiskt betingade, medan andra &r orsakade av sjukdoms-
tillstdnd och hjadrnskador under graviditeten, forlossningen eller den postnatala fasen.
Totalfrekvensen vad géller autismspektrumtillstdnd hos barn uppskattas vara 0,5-1 procent,
eller 50 till 100 av 10 000 barn. Pojkar dr Gverrepresenterade. Det finns sannolikt ett visst
morkertal nér det giller flickor beroende pa att symtomen &r svarare att upptécka. Autistiskt
syndrom uppskattas férekomma hos 0,2 procent, Aspergers syndrom hos cirka 0,4 procent
och autistisk/genomgripande stérning i utvecklingen hos cirka 0,2 procent.?

Personer med autism har stora svarigheter att bearbeta och forsta information sé att de far en
helhet och sammanhang i sina upplevelser. De far svdrigheter med social interaktion, ndgot
som mairks redan vid 1&g alder. De har ocksé bristande forméga att forsta och leva sig in i
andra méinniskors tankar, kénslor och behov. Diagnos sitts for det mesta i forskoledldern och
kan sittas fran cirka 2 &rs alder. Autism forekommer ofta tillsammans med andra
funktionsnedséttningar sdsom utvecklingsstorning, epilepsi, syn- och horselnedséttning.

Aspergers syndrom (AS) dr ett autismspektrumtillstind hos personer med 1 regel normal eller
hog begavning med begransad formaga till socialt samspel, begransande intressen, tvangs-
missighet och speciella rutiner samt verbala och ickeverbala kommunikationsproblem. AS
upptécks ibland inte forrén i forskoledldern da det blir tydligt att barnet beter sig annorlunda,
men det kan ocksd drdja langre &n sa innan omgivningen reagerar och en utredning paborjas.
Medeléldern for diagnos av AS ar 8-11 ar. For en del personer dr problematiken diffus vilket
gjort att diagnosen blivit satt forst 1 vuxen élder.

Det ér heller vanligt att personer med AST har samtida psykiska symtom, som stressrelaterade
besvir, angest, depression, tvang och sjilvskadebeteende. Svarigheterna forekommer i
varierande grad hos olika individer.

Nir det giller insatser och behandling har det utvecklats ett stort antal metoder. Det saknas
dock full evidens for vilka metoder som har mest effekt vid AST. Men utifrén visst
kunskapsstod har man bland annat kunnat visa att insatserna bor vara tidiga, strukturerade och
ha hog intensitet. Behandlingsprogramen bor vara individualiserade dir forédldrar involveras
och personal som arbetar med barnen bor fa regelbunden handledning. Majoriteten av
behandlingsmodellerna handlar om pedagogiska insatser inklusive beteendeterapi med
inriktning pa basala fardigheter i1 socialt samspel och kommunikation, samt anpassning av
miljon genom att till exempel skapa visuell tydlighet. Tillimpad beteendeanalys (TBA) har
visat sig ha gynnsam effekt.”'

20 Landstinget i Ostergétland (2012) Vdrdprocessprogram for barn och ungdomar med autismspektrumtillstdnd.
21 SBU (2013) Autismspektrumtillstind. Diagnostik och insatser, vdrdens organisation och patientens
delaktighet. En systematisk litteraturoversikt.
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Statistik om medfédda funktionsnedséttningar

Det &r svért att fa fram tillforlitliga uppgifter om antalet barn och unga som lever med en eller
flera medfodda funktionsnedsittningar 1 Sverige. Da det saknas registeruppgifter far antalet
istéllet berdknas med hjilp av uppgifter frin befintliga urvalsundersokningar. Antalet barn
och unga med funktionsnedsittning varierar dock mellan olika unders6kningar. En orsak ar att
olika definitioner av funktionsnedséttning anvinds i de urvalsundersékningar som finns, vilka
inte alltid stimmer 6verens med Socialstyrelsens definitioner. Ytterligare orsaker till bristerna
ar att statistik inom omradet i hog grad grundar sig pa antingen sjilvupplevelse eller utgar fran
olika beslut om insatser och stod riktat till personer med funktionsnedséttning. Dessutom
redovisar statistiken olika slag av funktionsnedséttningar separat. Eftersom en person kan ha
en kombination av flera funktionsnedsdttningar innebér det att samma person kan ingé i flera
statistikredovisningar.22

De uppgifter om incidens som redovisas i rapporten ar uppskattningar och bor ddrmed
betraktas med viss forsiktighet.

Tabell 1. Sammanstillning av berdknad incidens (fédda per ar) och diagnosgrupp

Diagnos Incidens Nationellt Ostergotland
Cerebral pares 0,25 % 250 13
Ryggmargsbrack 0,02 % 22
Muskelsjukdomar 0,07 % 70 4
Flerfunktionsnedsattning 0,025 % 25 1
Utvecklingsstérning 1% 1 000 50
Downs syndrom 120 6
Missbildningssyndrom 0,25 % 250 13
Autismspektrumtillstand 0,5-1% 500-1 000 25-50
Autism 02 % 200 10
Aspergers syndrom 04% 400 20

Kallhanvisning om incidens finns i respektive avsnitt i den tidigare texten.

Nya malgrupper

Den utveckling som skett inom fosterdiagnostik under senaste aren innebér att fler foster med
svara sjukdomar och skador uppticks tidigt under graviditeten, vilket i vissa fall leder till ett
avbrytande. Samtidigt innebédr den medicinska och tekniska utvecklingen att fler mycket for
tidigt fodda barn och barn med svéra sjukdomar och skador kan dverleva idag. Okningen
mirks bland annat hos barn med hjirtmissbildning och mitokondriella” sjukdomar.
Sambhallets insatser for att dessa barn ska fa ett sa bra liv som mgjligt &r minga ganger mycket
resurskravande.

** Statens folkhilsoinstitut (2011) Héilsan hos barn och unga med funktionsnedsiittning.

Statens Folkhélsoinstitut (2012) Hdlsa och vdlfdrd hos barn och unga med funktionsnedsdttning .

Granberg, O. (2011) Uppdrag att kartlidgga antal personer i Stockholms ldn med medfodd eller tidigt
forvdrvad funktionsnedsdttning.
3 Mitokondrier finns i cellerna och fungerar som cellernas kraftverk. Nar de inte fungerar kan ménga olika
symtom uppkomma, ibland bara frén ett av kroppens organ, men oftast fran flera olika organ eller organsystem
samtidigt. Den genetiska orsaken &r oftast okdnd men man vet att vissa gifter bland annat ormgifter, bakteriella
gifter, mogelgifter sitter ned mitokondriernas funktion.
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Forsakringskassans statistik om vardbidrag

Vérdbidrag utbetalas till fordlder med hemmavarande barn eller ungdomar som pé grund av
sjukdom eller funktionsnedséttning &r 1 behov av sérskild tillsyn och vard. Véardbidrag betalas
ut ldngst till och med juni ménad det &r barnet fyller 19 ar och utbetalas som hel, tre
fjardedels, halv eller en fjardedels formén. En forutsittning for att erhélla en fjardedels
vérdbidrag ar att vardinsatserna omfattar minst sju timmar per vecka. Hel forman utgér 250
procent av prisbasbeloppet, vilket motsvarar 111 250 kronor for ar 2013. Vardbidraget ar bade
skattepliktigt och pensionsgrundande.

2003 omfattades cirka 38 400 barn av vardbidraget i Sverige. December 2011 hade antalet
okat till cirka 46 800 (20 % o6kning). En orsak till 6kningen av antalet virdbidrag ar
regeldndringen 2003 med en utdkad dvre aldersgrians for vardbidrag fran 16 till 19 &r, vilket
forklarar den kontinuerliga 6kningen av barn i aldersgruppen 15 till 18 ar. Barn med
vardbidrag som andel av befolkningen 0—19 ar &r drygt 2 procent.

Den diagnosgrupp som ir storst till antal och som 6kat mest i andel dr Psykiska sjukdomar
och syndrom. Den storsta 6kningen har skett under de senaste aren och 2011 utgjorde
diagnosgruppen ndstan 60 procent av alla barn med en registrerad diagnos. Vardbidrag &r
vanligare bland pojkar &n bland flickor i alla dldersgrupper och diagnosgrupper dver perioden
2003-2011. 2011 utgjorde andelen pojkar 65 procent av alla barn med vardbidrag och den
storsta skillnaden finns inom diagnosgruppen Psykiska sjukdomar och syndrom dér pojkarna
ar ungefar 2,5 ganger fler 4n flickorna. Hyperaktivitetsstorningar, genomgripande
utvecklingsstorningar och lindrig psykisk utvecklingsstorning ar de 3 storsta undergrupperna
inom diagnosgruppen Psykiska sjukdomar och syndrom.**

Tabell 2. Antal barn i Sverige som uppbar vardbidrag, december 2003— 2011. Kalla Férsdkringskassan,
Socialforsakringsrapport 2012:8
2003 2004 2005 2006 2007 2008 2009 2010 2011
38368 40890 42 456 43225 42 920 43380 44 865 45775 46 783

Tabell 3. Antal barn med vardbidrag i Ostergétland fordelade 6ver diagnosgrupper, december 2003 och 2011.
Kalla Forsakringskassan, Socialférsdkringsrapport 2012:8

Diagnosgrupp 04 05 06 08 10 11 17 OvD Summa
2003 235 824 173 58 87 30 171 2323 1901
2011 240 1311 151 68 59 19 256 154 2258

04; Endokrina systemets sjukdomar m.m. 05; Psykiska sjukdomar och syndrom, 06; Sjukdomar i nervsystemet,
08; Sjukdomar i 6rat och mastoidutskottet, 10; Andningsorganens sjukdomar, 11; Matsmaltningsorganens
sjukdomar, 17; Medfédda missbildningar, Ovriga diagnoser; Vissa infektions- och parasitsjukdomar, Tumérer,
Sjukdomar i blod och blodbildande organ m.m., Sjukdomar i 6gat och naraliggande organ, Cirkulationsorganens
sjukdomar, Hudens och underhudens sjukdomar, Sjukdomar i muskuloskeletala, systemet och bindvaven,
Sjukdomar i urin- och kénsorganen, Graviditet, forlossning och barnsangstid, Vissa perinatala tillstand, Symtom,
sjukdomstecken och onormala fynd och laboratoriefynd som ej klassificeras annorstades, Skador, forgiftningar
m.m., Yttre orsaker till sjukdom och déd, Faktorer av betydelse for halsotillstandet och for kontakter med
hélso- och sjukvarden.

** Forsakringskassan (2012) Socialforsikringsrapport.
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Riktlinjer, kvalitetsregister och vardprogram

Nationella riktlinjer inom omrédet medfodda funktionsnedséttningar saknas.

SBU (Statens beredning for medicinsk utvdrdering) publicerade i april 2013 en systematisk
litteraturdversikt om Autismspektrumtillstand. Rapporten redovisar det vetenskapliga
underlaget kring autismspektrumtillstand vad géller diagnostik och insatser, vrdens
organisation och patientens delaktighet. »°

Ar 2007 tog Socialstyrelsen fram foreskrifter och allminna rdd om samordning av insatser for
habilitering och rehabilitering (SOSFS 2007:10), vilka reviderades aret dérpa (SOSFS
2008:20). Foreskrifterna avser 1 forsta hand personer med stora och ldngvariga behov av
insatser fran hilso- och sjukvard och socialtjanst. Det centrala i foreskrifterna ér kravet pa att
kommuner och landsting gemensamt ska utforma rutiner for samordning av habiliterings- och
rehabiliteringsinsatser for enskilda personer. Personer som bedoms ha behov av samordning
ska erbjudas namngiven personal som fir ett ansvar for att samordna insatserna.*®

Nationella kvalitetsregister

Ett kvalitetsregister &r en samling med personuppgifter som anvénds for att systematiskt och
fortlopande utveckla och sékra vardens kvalitet. Kvalitetsregistret ska gora det mojligt att
jdmfora hédlso- och sjukvérden pé nationell eller regional nivd och innehaller uppgifter fran
flera vardgivare (landsting, kommun, privat vardgivare).

2012 fanns 73 nationella kvalitetsregister 1 drift som SKL (Sveriges kommuner och landsting)
stodjer. Utdver de Nationella Kvalitetsregistren finns ett stort antal andra lokala, regionala och
nationella kvalitetsregister. Berorda kvalitetsregister for malgruppen ér:

CPUP

CPUP ér ett uppfoljningsprogram av rorelseorganen for barn och ungdomar med cerebral
pares (CP) som har funnits sedan 1994. 2005 utsags det till nationellt kvalitetsregister. Varje
barn {6ljs upp 1 till 2 gdnger per dr med inrapportering av ett hundratal variabler avseende
bland annat funktion, rorelsestatus i olika leder, rontgenfynd for hofter och rygg samt tillgéng
till olika behandlingsinsatser. Samtliga regioner och landsting deltar i kvalitetsregisteet, som
dessutom anvénds 1 flera av de nordiska ldnderna.

Syftet med CPUP ér att utvdrdera pagaende och nya behandlingsmetoder, forhindra
hoftluxation, skolios och svara kontrakturer, reducera behovet av reparerande behandling som
ortopediska operationer, 6ka kunskapen om CP och funktionsutvecklingen vid CP samt {f6lja
forandringar i forekomst av CP i landet.”’

3 SBU (2013) Autismspektrumtillstind. Diagnostik och insatser, vdrdens organisation och patientens
delaktighet. En systematisk litteraturdversikt. Statens beredning for medicinsk utvardering.

%6 Socialstyrelsen (2007) Socialstyrelsens foreskrifter och allméinna rdd om samordning av insatser for
habilitering och rehabilitering. Socialstyrelsens forfattningssamling (Grundforfattning SOSFS 2007:10)
(Andringsforfattning SOSFS 2008:20).

*7 Nationellt kvalitetsregister (2012) CPUP, Uppfiljningsprogram for cerebral pares. Arsrapport 2012.
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HabQ/HEFa

Kvalitetsregistret HEFa pdborjades 2005 som ett regionalt initiativ for att utveckla
verksamhetsuppfoljning for habiliteringarna i Kalmar (H-14n), Ostergétland (E-lén),
Jonkoping (F-14n) (HEFa) i samarbete med Linkdpings universitet. Uppsala lén anslot 2010.

Vid starten beslutades att borja med gruppen barn och ungdomar med CP, 2011 utdkades
uppfoljningen med barn med Autism. HEFa har inneburit att barnen/ungdomarna far en
systematiskt genomford multiprofessionell uppf6ljning som innehaller sjalv- och
professionsskattad hélsa och funktion under uppvéxten och fordldrars upplevelse av kvalitet i
verksamheten. Resultaten bildar sedan underlag for verksamhetsuppfoljning.

2010 fattade Foreningen Sveriges habiliteringschefer (FSH) och HEFa beslut om att samverka
for utveckling av ett gemensamt Nationellt kvalitetsregister for habilitering, med nytt namn
HabQ. Malet &r att folja alla barn och ungdomar med funktionsnedsattningar som far insatser
genom habiliteringens verksamheter. Ett fullt utvecklat register ska pa sikt d&ven innehélla
uppfoljning anpassade for vuxna inom habiliteringens verksamheter. Under 2013 forvintas
en bred nationell uppslutning till HabQ.?®

Nysam

Nysam ér ett ndtverk for nyckeltalssamverkan inom hélso- och sjukvard mellan landsting och
regioner. Samarbetet har funnits sedan mitten av 1990-talet. Nyckeltalen anvénds som ett
hjalpmedel i styr- och ledningsprocessen med fokus pé uppfoljning samt prioritering av
aktiviteter och resurser. Varje ar presenterar Nysam nyckeltal for hilso- och sjukvard i en
generell huvudrapport, en landstingsspecifik huvudrapport per deltagande landsting samt
specialitetsrapporter, till exempel Habilitering. 29

I nuldget deltar habiliteringen 1 NSC och NSV i Nysam. Frdn och med 2014 har man dock
beslutat att gar ur samarbetet. Landstingens habiliteringsverksamhet i landet skiljer sig pa
ménga sitt, vilket innebér att nyckeltalen inte dr helt jimforbara, dirmed blir det ocksé svért
att tolka resultaten.

Vardprogram och vardprocessprogram inom landstinget

Vardprocessprogram - Ryggmaéargsbrack

Vérdprocessprogrammet berdr personal inom neonatalavdelning, habilitering, barnhélsovard,
barnklinik (PNUT Pediatrisk NeuroUrologi och Tarmstdrningar), Neurokirurgiska kliniken,
Ortopediska kliniken, Ryggkliniken, Primarvarden och Ogonkliniken.*’

Vardprocessprogram — Neuropsykiatri, barn och unga

Vérdprocessprogrammet omfattar de neuropsykiatriska omrddena ADHD och
autismspektrumtillstand (AST). Det dr i forsta hand riktat till vardgivare inom landstinget,
savil landstingsdrivna som privata, samt till remittenter.”'

% Nationellt kvalitetsregister (2012) HabQ - Arsrapport Nationellt kvalitetsregister for habilitering 2011-.
¥ Nysam (2012) Nyckeltal 2011. Rapport Habilitering.

30 Landstinget i Ostergétland (2012) Ryggmdirgsbrdck Vérdprocessprogram.

*! Landstinget i Ostergotland (2012) Vdrdprocessprogram — Neuropsykiatri, barn och unga.
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Habilitering

Enligt Socialstyrelsen definieras habilitering som; insatser som ska bidra till att en person
med medfodd eller tidigt forvarvad funktionsnedséttning, utifran dennes behov och
forutsittningar, utvecklar och bibehéller bista mojliga funktionsformaga samt skapar goda
villkor for ett sjdlvstandigt liv och ett aktivt deltagande i samhéllslivet. Habilitering stér for
tidiga, samordnade och allsidiga insatser fran olika kompetensomraden och verksambheter.
Insatserna kan vara av arbetslivsinriktad, medicinsk, pedagogisk, psykologisk, social och
teknisk art och kombineras utifrdn den enskildes behov, forutsittningar och intressen. Det &r
frdga om malinriktade insatser som forutsitter att den enskildes mojligheter till inflytande vid
planering, genomforande och uppfoljning beaktas och sikras. Insatserna fortsdtter sd lange
individens behov kvarstér.”

Habiliteringen i Ostergétland

Enligt kravspecifikationen for habilitering skall insatser erbjudas nér funktionsnedséttningen
utgdr betydande hinder for aktivitet och delaktighet och dér insatser i forsta linjen, exempelvis
primérvird, kommunens LSS-insatser, kommuners HSL-ansvar, socialtjénst, foretagshilso-
vérd, skolhélsovéard samt forsékringskassa, inte ar tillrickliga. Habiliteringens insatser utgor
komplement till vard och behandling som ges av 6vrig hilso- och sjukvérd och ej ersitta for
individen annan nédvindig vérd.*?

Fram till 2004 var habiliteringen en egen ldnsévergripande organisation, Landstingets
Habilitering (LH). 2004 gjordes en omorganisation ddr LH delades i 3 enheter som
organiserades under nérsjukvarden, Ostra (inkl. Finspang), centrala och véstra ldnsdelen med
ansvar for barn och unga boende inom respektive liansdel. Darutover skapades ett lansover-
gripande team for barn med komplexa fragestillningar med behov av fordjupade utredningar
inom specialistomréden (exempelvis kommunikationsutredningar) eller intensiva behand-
lingsinsatser. 2007 utvidgades habiliteringens uppdrag till att &ven omfatta vuxna enlig HSL.

I nuldget omfattas cirka 2 500 personer i ldnet av habiliteringens insatser, varav cirka 1 600 ar
barn och ungdomar, vilket motsvarar 1,8 procent av alla barn och unga. Det &r relativt vanligt
att samma individ har flera funktionsnedséttningar.

Tabell 4. Befolkningsstatistik for Ostergotland, samt antal barn (0-18 &r) som fick insatser inom
habiliteringen 2012. Kalla: SCB och respektive lansdels habilitering.

Lansdel Befolkning 0-18 ar HAB 0-18 ar Andel %
Vastra 85 806 17 881 631 2,5
Centrala 173 323 36612 674 1,8
Ostra 174 655 37 415 495 1,3
Ostergotland 433 784 91 908 1609 1,8

32 Socialstyrelsens termbank. )
3 Landstinget i Ostergdtland (2013) Kravspecifikation Habilitering i Overenskommelse om uppdrag 2013
mellan Hélso- och sjukvdrdsnédmnden och Nérsjukvdrden i Ostergotland.
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Diagram 1. Antal individer (0-18 ar) som fick insatser inom habiliteringen, 2004, 2008 och 2012.
Killa: Varddatalager.
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Diagram 2. Antal besok (0-18 ar) vid respektive habiliteringsenhet 2004, 2008 och 2012.

Killa: Varddatalager.
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Tabell 5. Antal individer (0-18 ar) och besdk vid respektive habiliteringsenhet 2004, 2008, 2012.
Kalla: Varddatalager.

H 2004
W 2008
w2012

Lansdel Antal individer Antal besok

2004 2008 2012 2004 2008 2012
Vistra 395 534 631 3699 4304 4430
Centrala 556 863 669 6649 7178 5989
Ostra 659 686 492 6792 6065 4680
Lanshabiliteringen 368 201 176 2034 747 789

Kommentar till minskade tal mellan aren 2008 och 2012 i centrala och 6stra linsdelen

I centrala lidnsdelen 6verfordes barn och unga med diagnosen ADHD till barn- och ungdoms-

psykiatrin vid arsskiftet 2011/2012. 1 dstra lansdelen dverfordes barn och unga med ADHD,

AST och Tourettes till barn- och ungdomspsykiatrin vid arsskiftet 2010/2011. Aven tjénster

med tillhorande ersittning fordes 6ver fran habilitering till barn- och ungdomspsykiatrin.
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Landstingets habilitering i centrala lansdelen

I centrala ldnsdelen &r habiliteringen uppdelad i vuxenhabilitering och barn- och
ungdomshabilitering (BUH). Barn- och ungdomshabiliteringen bestar av 3 team. Darutover
finns 1 ldnsovergripande team som organisatoriskt ingar i Landstingets habilitering i centrala
lansdelen.

Team 1 — barn med rorelsehinder
Team 2 — barn med utvecklingsstdrning
Team NP — barn med Autism eller Aspergers

Vid arsskiftet 2011/2012 overfordes barn och unga med enbart ADHD-diagnos till barn- och
ungdomspsykiatrin (BUP), samt tjanster med tillhérande ersittning. Vid arsskiftet 2012/2013
fanns 174 barn med ADHD i kombination med andra diagnoser kvar pa barn- och
ungdomshabiliteringen.

Tabell 6. Antal barn 0-18 ar inom respektive team, BUH, NSC 2012. Killa BUH, NSC.

Team 1. Rorelsehinder 175 aktuella barn
Cerebral pares (CP) 82
Ryggmargsbrack (MMC) 12
Neuromuskulara sjukdomar 16
Reumatiska sjukdomar 31
Forvarvade hjarnskador 9
Flerfunktionsnedsattning 10
Ovriga 15

Team 2. Utvecklingsstorning 195 aktuella barn
Utvecklingsstorning 160
Downs syndrom 35

Team 3. Autismspektrumstorning 304 aktuella barn
Autismspektrumtillstand (AST) 304

(Varav Asperger 97)
( Varav ADHD i kombination med AST eller annan diagnos 174)
Lédnsteam

Liansteamet fungerar som ett komplement till distriktsteamen i ldnet, men ocksa till barn- och
ungdomshabiliteringen i Kalmar och i Jonkopings 14n. Under 2012 fick 176 barn (0-18 é&r)
insatser av lansteamet, totalt gjordes 789 besok. Lansteamet bestar av:

Dysfagiteam - (it- och svéljsvarigheter)

Kommunikationsteam -

Lemo - intensivtraning i grupp

Rehabiliteringsteam - for barn med medelsvara till svéra forvédrvade hjarnskador
Datateket

Ryggmottagning - i samarbete med Ryggklinik och Barnsjukhuset
Sittmottagning — i samarbete med Hjélpmedelscentrum AB
Spasticitetsmottagning - i samarbete med Rehabiliteringsmedicinska kliniken,
Ortopedklinik och Barnsjukhuset
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Barn- ungdoms- och vuxenhabiliteringen i 0stra lansdelen
I Ostra ldnsdelen &r habiliteringen indelad i 3 team.

RH-teamet - barn med rorelsehinder samt flerfunktionshinder

UA-Teamet - barn med forsenad eller avvikande utveckling, utvecklingsstorning
och/eller autism

Unga/Vuxna-teamet - ungdomar (fran 16 ar) och vuxna med funktionsnedséttning

Vid arsskiftet 2010/2011 flyttades NP-teamet for barn och unga fran habiliteringen till barn-
och ungdomspsykiatrin, samt tjanster med tillhdrande ersdttning. NP-teamet ansvarar for
utredning och behandling av barn och unga med Autismspektrumstillstand (hogfungerande
autism, Aspergers syndrom, genomgripande stérning i utvecklingen), ADHD-problematik och
Tourettes syndrom. Barn och unga som har en kombination av en NP-diagnos och
utvecklingsstorning fér sina insatser av habiliteringen.

Tabell 7. Antal barn 0-15 ar inom respektive team, HAB, NSO 2012. Killa HAB, NSO.

RH-teamet 0-15 ar 135 aktuella barn
Cerebral pares (CP) 120
Ryggmargsbrack (MMC) 13
Neuromuskulara sjukdomar 12
Forvarvade hjarnskador 10
Flerfunktionsnedsattning 18
Ovriga 60

UA-teamet 0-15 ar 260 aktuella barn
Utvecklingsstorning, inkl. Downs syndrom 134
Utvecklingsstorning + autism 130

Unga/vuxna-teamet Totalt 320 individer, varav ca 100 ungdomar 16-18 ar

Samtliga diagnoser som forekommer inom barnteamen + Aspergers syndrom

Psykiatri- och habiliteringsenheten i vastra lansdelen

I vistra lansdelen dr vuxenpsykiatri och habilitering samlade i en gemensam enhet, Psykiatri
och habiliteringsenheten (PHE). Habiliteringens verksambhet dr indelad 1 3 team.

Barnteam — barn 0 ar till 13 ar
Ungdomsteam — barn frdn13 &r upp till 18 ér
Vuxenteam — vuxna Over 18 ar

Sedan 2011 bedrivs barn- och ungdomspsykiatrisk dppenvérd av Psykiatripartners pé
landstingets uppdrag. Fran och med januari 2013 ansvarar Psykiatripartners dven for
neuropsykiatriska utredningar for barn. I nuldget dr det dock endast barn och unga med
ADHD-diagnos som fér insatser inom Psykiatripartners. Barn med ADHD 1 kombination med
annan NP/AST-diagnos, exempelvis Asperger remitteras vidare till habiliteringen for
behandling.
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Tabell 8. Antal barn 0-18 ar inom barnteamet och ungdomsteamet, PHE, NSV 2012. K&lla PHE, NSV.

Barnteam och ungdomsteam 440 aktuella barn
Cerebral pares (CP) 39
Ryggmargsbrack (MMC) 8
Neuromuskulara sjukdomar 2
Reumatiska sjukdomar 14
Flerfunktionsnedsattning 10
Ovriga 7
Utvecklingsstorning, inkl. Downs syndrom 131
Autismspektrumtillstand AST 229

( Varav Asperger 113)
(Varav Autism 92)
(Varav atypisk Autism 24)

Halsopotten

Sedan 2012 kan landstingets verksamheter soka projektmedel frin Hélsopotten. Syftet med

Hailsopotten &r att initiera och stddja arbete som fradmjar hélsa hos utsatta grupper i
befolkningen. Bidrag ges till insatser;

e som frdmjar hilsa genom att stirka den process som ger manniskor mdjlighet att 6ka

kontrollen 6ver den egna hélsan och forbéttra den.

e som tar hinsyn till jimlikhets- och jdmstélldhetsperspektivet frdmst inom olika

socioekonomiskt utsatta grupper 1 samhéllet.
o som gor flera aktorer delaktiga genom samverkan.
e som praglas av nytdnkande och kreativitet.

Infor 2013 gjordes totalt 82 ansdkningar om projektbidrag, av vilka 18 projekt beviljades

projektmedel for totalt 6 miljoner kronor. 3 av de beviljade projektansokningarna dr avsedda

for barn inom habiliteringens verksamheter.

e Cirkusprojektet, barn 7-16 ar med CP-skada, eller annat rorelsehinder. Lansteam

Lemo, Landstingets habilitering i Ostergétland.

e Virdhundar, barn 2-18 ar med CP-skada, eller annat rorelsehinder. Lansteam Lemo,

Landstingets habilitering i Ostergdtland.
e Fritid i samverkan — Habiliteringens mélgrupp, patienter med bestdende
funktionshinder 1 &lder 12-30 ar. NSV Psykiatri och habiliteringsenhet.
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Analys

I analysavsnittet dr citat fran intervjuer med barn, unga och foréldrar kursiverad.

Naér livet inte blir som planerat

Att fa ett barn med en medfodd funktionsnedséttning innebar manga génger att livet vinds
upp och ner och det kan ta lang tid att vénja sig vid den nya situationen. For flertalet fordldrar
har det inneburit stora konsekvenser for hela livssituationen. “Det dr sd mycket mer dn att ha
ett vanligt barn. En tung period i ens liv. Virst dr de forsta dren innan man har hunnit vinja
sig.

Enligt RBU (Riksforbundet for rorelsehindrade barn och unga) ér skilsmassor mer
forekommande i1 familjer som har barn med funktionsnedséttning &n i andra familjer.
Skilsméssor forekommer ocksa bland de fordldrar som intervjuats och ett par fordldrar
berittar att de diskuterat skilsméssa. ”Det tar pa psyket att ha ett handikappat barn. Vi har
varit pd vdg att skiljas pa grund av att det dr sa stora pdfrestningar att fa ett sadant hdr
barn.”

Flera forédldrar beréttar dven att syskon till det funktionsnedsatta barnet manga génger
kommer i kldm och ibland fér sta tillbaka, da tid och resurser inte ricker till. ”Syskonen far
anpassa sig och ldra sig att visa stor hdnsyn, att vara tysta och att vinta pa sin tur.” Ett par
av de intervjuade har valt att inte skaffa fler barn. "Hon dr det enda barnet och det far vara
sd. Hon tar for mycket tid.”

Forhéllandet till omvérlden kan ocksé bli komplext. Det &r 14tt att kénna sig obekvim i
verksamheter som anordnas for fordldrar 1 allmdnhet som BVC-grupper, 6ppna forskolan,
med mera. Ett par mammor slutade att ga till 6ppna forskolan med sina barn efter att det stod
klart med funktionsnedséttningen. Flera fordldrar berattar om sociala forluster och om vénner
som forsvinner, "Man glider ifran gamla kompisar, de orkar inte vdrt perspektiv och vi orkar
inte deras.” En del har dven upplevt riddsla och ren okunskap frdn omgivningen. “Det dr ju en
del som dr rddda, ’Vira barn ska nog inte trdffa ditt barn’ kan man fd hora.”

Arbetslivet paverkas ocksa for de allra flesta. Det dr ofta manga och téta kontakter med hélso-
och sjukvarden, kommun och andra myndigheter. Flera av fordldrarna upplever svarighet med
att skota sitt jobb och samtidigt hantera alla bes6k och kontakter runt barnet. En fordlder
menade att “eget foretag dr ndstan en forutsdttning for att kunna hinna med besok i vdarden,
da man har mdjlighet att ldgga sitt schema sjdlv. ” Nagra uttryckte dven oro for att
arbetsgivaren skall betrakta dem som besvirliga eftersom de sa ofta ér borta frén jobbet.

Nagra av fordldrarna &r personlig assistent till sitt barn. En del har dven anstillda assistenter,
vilket dr en vérdefull tillgdng, men som ocksé innebdr vissa utmaningar for familjen. "For
Anton dr assistenterna jdttebra, han mdr bra av att ha dem runt sig. For mig innebdr det att
jag utbildar assistenter, ldgger schema. Det vill sdiga dr arbetsledare och sjdlv arbetar som
assistent. Vi mdste ocksd ha 2 veckors framforhdllning, eftersom assistenterna har rdtt att
veta sitt schema 2 veckor i forvig. Det innebdr ocksd att vart hem dr en arbetsmiljo.
Assistenterna ser oss bdde bra och daliga dagar, det dr mycket utldmnande.”
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Men det innebér inte bara problem att ha ett barn med funktionsnedséttning. Foraldrarna
beskriver samvaron med barnet som speciell och vérdefull. Att ha ett barn som dr annorlunda
kan innebdra att fa uppleva saker som man kanske inte skulle gjort annars. “Att fa ett barn
med handikapp dr jdttejobbigt, det tar lang tid att vinja sig. Men idag skulle jag aldrig vilja
byta bort honom. Det enda jag skulle vilja bli av med dr epilepsin, for den dr sd jobbig. Han
har anfall flera gdanger varje dag, och manga dr rddda for det.”

Diagnos

En diagnos &r central ur flera aspekter. Den enskilde kan ha ett behov av att en diagnos sitts,
att ddrigenom fa bekréftelse pa att nagot inte stimmer, och en férhoppning att genom
diagnosen ocksa fi veta vad som ar mojligt att gora, till exempel behandlingar, operativa
ingrepp eller medicinering. Diagnosen ger ocksa mdjlighet att géra en prognos om hur
tillstandet kommer att utvecklas och vilka konsekvenser diagnosen/funktionsnedséttningen
kan ge. "Den tidiga diagnosen gjorde att vi var forberedda langt innan forlossningen. Vi
hade lang tid att forbereda oss pd att det formodligen skulle bli mycket operationer. Det har
varit fotoperationer, shuntoperationer, skalloperationer och det ena med det andra.”

“Ingen forstod riktigt. Pa grund av att han var sd muskelsvag gjordes massor med tester och
ndr han var 5 veckor fick han diagnos. Det var det forsta barnet med sddan diagnos bade for
BVC och for ldkaren. Att fd en sd tidig diagnos var fantastiskt for dd kunde man sditta in
tillvixthormon tidigt, vilket dr mycket viktigt for den fortsatta utvecklingen”

Att barnet har en diagnos kan ocksé innebéra att inte kénna sig ifrdgasatt som fordlder. "For
oss blev det lite ldttare av att fa en diagnos, som vi kan visa upp for varden — det hdr dr vad
han har!”

For att kommunen ska bevilja stod enligt LSS, lagen om stod och service for vissa
funktionshindrade, krivs 1 de flesta fall en diagnos. "Vi behévde hjilp hemma, kommunen
nekar ndr inte diagnos finns. Habiliteringen sdger att de inte kan sdtta diagnos dn, vart
vinder man sig da? Behovet av hjdlp finns nu.”

Vid négra intervjutillfdllen framkom att fordldrarna sjélva anat att det varit ndgot med deras
barn, men att de inte blivit tagna pd allvar med sin oro nér de kontaktat virden. Vi sokte vard
flera gdnger eftersom det verkade som att Anton inte var som bebisar ska vara. Alla sa; ingen
fara, han dr forkyld, vinta sa gar det 6ver.”

“Jag fick inget gehor for min oro pa BVC. Skoterskan hade aldrig trdffat pa ett annorlunda
barn tidigare.”

Att inte bli tagen pa allvar kan innebéra att tillgangen till viktiga insatser och stod fordrdjs

genom att utredning och diagnos drar ut pa tiden. Fordldrar som upplevt misstag fran vardens
sida beskriver ocksé hur fortroendet for hdlso- och sjukvérden minskar.
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Bemodtande, information och stéd

Information och bemétande dr viktiga aspekter for att varden ska upplevas som kvalitativ.
Generellt anser de intervjuade att bemdtandet inom hélso- och sjukvarden ar bra. Samtidigt
som flera dven varit med om tillféllen och méten dédr bemotandet har brustit. Finns kompetens
om funktionsnedsittningen finns ocksa forutséttningar for ett bra mote. “Bemotandet dr ofta
vdlmenande men ndr funktionsnedsdttningen inte dr sd vanligt finns inte riktigt kompetensen.

>

Det dr mdanga som sdger Vi har ju aldrig trdffat ett sadant barn forut’.

Flera intervjupersoner upplever att kompetens om funktionsnedséttning varierar inom hélso-
och sjukvarden. Nér det finns bristande kunskap gar detta ibland ut 6ver bemotandet. ”Pd
ogonkliniken har vi inte fdtt sa bra bemotande. Casper behéver glaségon, "Men han dr ju
utvecklingsstord sd han behover kanske inga glaségon’, sa de till oss.”

Det ér ocksa angeldget att den information som fordldrar far ar relevant och uppdaterad. Vi
fick broschyrer, men det var fordldrat. Det stod till exempel mongolid och inte Downs
syndrom.”

Bemétande, information och stéd i samband med diagnosbesked

Vissa barns funktionsnedsittning uppmirksammas redan pd BB, eller till och med under
fosterlivet. Andra barn gér linge med sina svarigheter utan att de uppticks och vissa kanske
inte diagnosticeras forrdn 1 vuxenlivet. Hur det &n gar till ndr man far reda pa att ens barn har
en funktionsnedséttning, s& kan det vara en chockartad upplevelse med manga svéra kénslor.
Dirfor ar det ocksa viktigt att personalen ér lyhord for de olika behov av stdd och information
som uppstér efter att besked om diagnos har lamnats.

Négra foréldrar beskriver att de fatt ett bra bemdtande, tydlig information och relevant stod
inledningsvis. Flera nimner ocksa enskilda personer som gjort ett bra jobb. "Det tog ca 3
veckor fran att vi kom till barnkliniken tills Hanna fick diagnos. Allt skottes mycket proffsigt,
allt skottes inom ett team med ldkare, sjukskoterska, kurator, psykolog. Det blev ett stort
trauma for oss, barn med den hér diagnosen dor ofta tidigt.”

"Ndr det stod klart att han hade en CP-skada var det fullt padrag, information, vdil
omhdndertagande, jéttepositivt, kuratorn! Min man har gdtt, jag har gdtt, vi har gdtt
tillsammans. Men mycket ligger pd oss att ta kontakt.”

En forélder tyckte att de fick for mycket information, men att det trots allt var det basta. "Just
dd fick vi for mycket information. Under operationen satt vi med en likare som berdittade
ALLT om funktionsnedsdttningen och alla tinkbara konsekvenser som kan bli. Jag tyckte
mycket illa om honom just da, men han dr idag en av dem som jag har stort fortroende for.
Han var rak och berdttade som det var.”

Négra av forédldrarna beskriver ddremot situationer dir bdde bemoétande, information och stod
brustit. "En sak kan jag ju scdiga att det inte dr manga ldkare som har social kompetens.
Ldkaren kldmde och kéinde lite och sa sedan att hon nog har en CP-skada. Jag brét ihop
totalt. Pa vigen ut i dorren sa sa ldkaren ’sa dr det ju det hir med epilepsin ocksd.’ Vi gick
hem och hade fatt en tid en mdanad senare, men inga telefonnummer, ingen information,
papper, samtalsstod, inget.”
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“Det forsta beskedet fran likaren var att han nog hade en allvarlig muskelsjukdom, men att
de inte visste vad. Ddrefter fick vi via telefonsamtal veta att han hade hoga CK-viirden, men
att vi skulle fa en kallelse till US och fd besked om diagnos dir. Telefonsamtalet var i
november, i februari/mars kom vi till US. Under mellantiden fick vi inget stod, eller
information.”

“"Man sa till oss att han behover rontgas och opereras men inte mycket mer. Man sa ocksa att
vi inte skulle ta egen bil utan ta taxi till Linkoping eftersom vi hade fdtt ett sddant allvarligt
besked och inte skulle kora. Men ingen berdttade vad som viintade, vad det innebar eller om
allvaret i det hela™

Flertalet av fordldrarna uppger dock att de erbjods kuratorskontakt i samband med att besked
om diagnos ldmnats, eller tiden nérmast efter. Flera framfor dock kritik om hur detta fungerar.
Det riacker inte med att erbjuda samtalsstdd, utan det borde inga som en sjélvklar del i
vardprocessen. Flera tackade nej dérfor att de inte kunde ta till sig erbjudandet just da. “De sa
visserligen att vi skulle sciga till om vi behovde prata. Men det gor man ju inte, man gdr hem
och grottar in sig. Kanske man bara skulle fa en tid till kurator for man behover ju fa prata
igenom med ndgon.” En fordlder menade ocksa att det dr svart att ta till sig information om att
ens barn har en dodlig sjukdom.

“Det som skulle behévas vid svara besked dir ett uppfoljningssamtal direkt, eller senast dagen
efter ddr man far trdffa hela teamet igen, gd igenom, stdlla fragor, fa information. Direkt
tillgang till samtalsstod. Landstinget skulle behdva utbilda sin personal i hur man bemoter
sjuka/ndrstdaende som far ett svart besked. Bygga upp team!”

Foraldrar som delges besked om sitt barns diagnos, eller vars barn ar under utredning,
behover fa tidigt information om diagnosen och dess konsekvenser pa ett tydligt och
strukturerat satt.

Samtalsstod behover inga som en naturlig del i den initiala vardplaneringen.

Fortlopande stodinsatser

Att ha ett barn med funktionshinder innebér att det stélls hoga krav pd fordldrarna. I vissa fall
kan det handla om att barnet l&ngt upp 1 ldrarna behover lika mycket omsorg och passning
som det gjorde som nyfodd. I andra fall lagger fordldrar ner ordkneliga timmar och pengar pa
trdning, att anpassa miljon, eller att skjutsa till olika specialaktiviteter. Ibland fastnar
fordldrarna i ett "arbetslidge” som gor att det inte finns utrymme for kénslor och bearbetning. 1
stéllet fOr att tillita sig att kénna och pa si sitt bearbeta sorgen s fastnar man i en konstant
oro, eller i en molande kénsla av skuld Over att inte gora tillrdckligt. Risken dr dé stor att
fordldrarna till slut drabbas av stressymptom.>*

3* www.psykologiguiden.se
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Forskning visar att det finns en forh6jd niva av stress och depression hos foréldrar till barn
med funktionsnedsittning, framforallt hos mammorna.®® Statens folkhalsoinstitut har jimfort
héilsan hos fordldrar till barn med respektive utan funktionsnedsittning. Jimforelsen visar att
fordldrar till barn med funktionsnedséttning oftare dr ekonomisk utsatta och i hogre grad har
psykiska och somatiska besvir dn 6vriga fordldrar. Folkhélsoinstitutet har dven i sin
undersokning kunnat visa att barn med funktionsnedséttning i hogre grad bor med endast en
av sina fordldrar, jamfort med andra barn. Det giller framforallt barn med mattliga eller svara
funktionsnedséttningar, samt barn med huvudsakligen fysiska eller neuropsykiatriska
funktionsnedséttningar.*°

Flera av fordldrarna upplever att behovet av olika stodinsatser finns kvar under barnets hela
uppvéxt, men att behovet av stod kan se olika ut under olika perioder. Beroende pé barnets
funktionsnedséttning kan ocksa behovet av stdd se olika ut for olika familjer. Fordldrarnas
erfarenheter av stodinsatser fran hélso- och sjukvérden skiljer sig at, nagra har fatt bra stod till
hela familjen. "Jag har haft kontakt med samma kurator ldng tid, hon hor av sig till mig
regelbundet. Nu senast ndr Eskil ldg pa IVA horde hon av sig och sag till att vi bokade in en
tid. Hon dr som en ventil for mig.”

"I borjan fick vi mycket och bra stod fran kuratorerna pa habiliteringen, bade for barnen men
ocksd for oss vuxna, det var ett bra stod ddr man fick prata av sig.”

Andra upplever att de fatt tjata sig till stod. “Det var mycket ddlig uppfoljning av den psykiska
ohdlsan fast jag pdtalade att jag var sd ur balans att jag ndstan var suicid. Min syster fick
ringa for att ligga pda om stod. Det forsta motet dr sa viktigt! Habiliteringen fanns inte till de
forsta manaderna. Jag har fdtt visst samtalsstod med psykolog men inte ihop med min man.
Och min man — inget. Det skulle verkligen behévas parterapi!”

Négra av de intervjuade patalade vikten av att sétta in stodinsatser tidigt for att hela familjen
ska orka pé sikt. Vi borde fatt mer stod/samtal inledningsvis till oss bdada fordldrar. Vi hade
behovt mer stod, inte parterapi, men hur vi som fordldrar ska kunna forhdlla oss till
diagnosen/funktionsnedsdttningen for att kunna orka. Det mdste vara mer lonsamt for
samhdllet om man ger oss tidigt stod, da orkar vi ocksa mer.”

"Jag kan sakna det, eldsjilarna pi Ekhaga® . Pd habiliteringen hade man helger med
familjeaktiviteter, barnen blev omhdndertagna samtidigt som vi fordldrar hade grupparbeten.
Det hdr med att hela familjerna trdiffas dr oerhort viktigt, familjeperspektivet dr vdldigt
viktigt, att man involverar alla. Sa man inte kdnner sig ensam.”

Vi har fétt en inbjudan firin Agrenska®® hela familjen ska dka iviig en vecka tillsammans.
Och det dr ju jdttebra! Fordldrar i en grupp, barn i en, syskon i en. Bra planering for
framtiden. Att ses och byta erfarenheter nér barnen vixer upp.”

%> Uppsala universitet (2013) ”Forhojd stressnivé hos forildrar till barn med funktionsnedséttning.” I Forskning
om funktionshinder pdgdr. Nr. 2 2013.

%% Statens folkhilsoinstitut (2012) Hlsa och vélféird hos barn och unga med funktionsnedsiittning .

%7 Fram till 2004 fungerade Ekhaga Resursenhet i Linkoping som ett linsovergripande komplement till BUH-
teamen for barn och ungdomar med behov av fordjupade utredningar eller intensiva behandlingsinsatser.

3% Agrenska ir ett nationellt kompetenscentrum for sillsynta diagnoser och en métesplats for barn, ungdomar och
vuxna med funktionsnedséttningar, deras familjer och professionella, beldget cirka 1 mil sdder om Goteborg.
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Vad giller stod till syskon finns det olika asikter och erfarenheter hos intervjupersonerna. En
del anser inte att det funnits behov av nagot sérskilt stod till syskonen medan andra familjer
erbjudits syskonstdd men tackat nej. Vi har blivit erbjudna syskonstod av habiliteringen,
men det har inte varit aktuellt dn.” Ett par foréldrar har efterfragat syskonstdd utan resultat.
“"Man har sagt att vi ska fa stod framover. Vi efterfrdgade redan for ndgra ar sedan, men da
fanns inga resurser. Hosten 2012 var det pa gdang med syskongrupp, men det var for fa
anmdlda sd det blev inget.”

Nagra av fordldrarna beréttar att de deltagit i habiliteringens samtalsgrupper. Mjligheten att
fa triaffa andra fordldrar i liknande situation uppskattas av samtliga fordldrar. Pa traffarna
diskuteras alla mojliga sorter amnen. Att fa dela erfarenheter och fa tips av andra foréldrar
upplevs som ovirderligt. I hostas var vi i en samtalsgrupp, 5 familjepar. Bra och smart
forum, vi diskuterade dven relationsproblem, for det far man av vdr situation. Jag och min
man har fortsatt ga till kuratorn. ”

Vi dr med i en fordldragrupp med andra fran hela ldnet som har barn med samma diagnos,
som HAB hdaller i. Den dr ovdrderlig!”

"Samtalsgrupp med andra fordldrar — det har varit det allra béista”™

Flertalet menar att gruppsamtal med andra forédldrar dr en insats som habiliteringen borde
satsa mer pa. “Det dr en styrka att ha andra i samma situation omkring sig, inte viktigt att
barnen har samma diagnoser.” Det ar ocksa virdefullt att det finns personal fran
habiliteringen med vid tréffarna som héller ithop métet och som kan bidra med sin
professionalitet. De som inte deltagit i ndgra grupptraffar upplevde det som oréttvist att inte
alla fatt den mojligheten. Vi har inte varit i ndgon fordldragrupp pd habiliteringen, det vill
jag ocksd ha. Det ldter bra!” For att samhillet ska nd malet om en god hilsa pa lika villkor &r
det viktigt att hela familjens behov av stdd tillgodoses.

Det ar angelaget att halso- och sjukvarden kan erbjuda olika former av stédinsatser
for det enskilda barnet, dess foraldrar och syskon, bade pa kort och pa lang sikt.
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Insatser och metoder inom habiliteringsverksamheten

Inom habiliteringen finns en uttalad stravan efter helhetssyn utifran varje brukare och den
omgivning brukaren befinner sig i. Detta krdaver kunskaper inom medicinska, psykologiska,

pedagogiska, sociala och tekniska specialiteter. Enligt 6verenskommelserna ska habiliteringen

ha minst f6ljande kompetenser;

e Likare med adekvat specialistkompetens (habiliteringsmedicin eller psykiatri)
e Leg. psykolog

Leg. arbetsterapeut

Leg. sjukgymnast

Leg. sjukskoterska

Socionom

Specialpedagog

Leg. logoped

Dietist

Habiliteringens verksamhet ar organiserad i tvarprofessionella team och en stor del av

insatserna sker i vardagsmiljon genom ett ndra samarbete med for barnet eller f6r ungdomen
betydelsefulla personer. Samarbete med forskola, skola, socialforvaltning, sjukvard och andra

verksamheter gor att arbetet kring det enskilda barnet/ungdomen ofta dr verksamhets-
overskridande.

Habiliteringens insatser ar av langvarig karaktér som kan variera i frekvens och omfattning.
Insatserna kan vara bade utredande, sekundirpreventiva och behandlande, som till exempel;

Utredning/faststéllande av diagnos.

Information om funktionsnedsittningen och dess konsekvenser.

Samordning av vard nédr olika verksamheter ger insatser.

Réd géllande anpassning av olika miljder.

Behandling av beteendeproblematik.

Samtalsstod.

Funktionsbeddmningar som klargdr vad barnet klarar och vad det har svart for och
dérfor behover stod 1.

Ré&d om trining av aktiviteter som &r viktiga i det dagliga livet.

Information om vilka insatser som samhillet kan ge, samt stdd 1 att ta kontakt med
andra vardgivare/motsvarande.

Tips och rad kring fysisk aktivitet och trining.

Hjélp att utveckla kommunikation, sprak och tal.

Gruppverksamhet.

Vigledning till familj och personal hur de ska kunna stotta den enskilde sd bra som
mojligt.

Anpassning av den omgivande miljon, inklusive hjilpmedelsforskrivning.

e Insatser enligt LSS-Rad och stdd.

Vid négra intervjutillfdllen framkom att barn och foréldrar efterfragat habiliterande insatser/
metoder som landstinget i Ostergdtland inte tillhandahaller. Flera nimner specifikt intensiv-
traning som konduktiv pedagogik (Move and Walk) och intensiv beteendeterapi (IBT), men
aven musikterapi och andra insatser nimns. Information om dessa behandlingsmetoder har
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intervjupersonerna sjélva tagit reda pa, vanligen via Internet. "Som fordlder soker man
information och vill ha tidiga insatser for att barnen ska fa det sa bra som mdjligt.”

”Anton har trdnat enormt mycket. Vi har dkt till Ndssjo for Move and walk-tréning och dven
till Goteborg, Mullbackinstitutet och haft motoriktrdning, det har hjdlpt mycket. Vi sdg ett
program om det hdr pa TV och tog kontakt.”

En av de intervjuade berittar ocksa att de sokte sig utanfor Ostergotland nér de ansig att
“insatserna fran habiliteringslogopeden inte var tillfredsstdllande. Vi sokte information
sjdlva och hittade en logoped i Orebro som hjilpte oss med sviiljsvarigheterna.”

Att ta del av behandlingar eller metoder som privata vardgivare eller andra landsting erbjuder
innebér ocksé att familjen fér std for kostnaderna sjilva eller med hjilp av fondansdkningar.
Intensivbehandlingar kan vara mycket dyra och det &r langt ifran alla som har ekonomiska
forutsittningar for det. Flera fordldrar anser att det dr ordttvist att landstinget inte bekostar
behandlingar som andra landsting erbjuder. Vi bor i fel landsting! Konduktiv pedagogik gar
att fd i vissa andra landsting och i Stockholm finns IBT, men inte hdr. Ndr man far hora att
det finns etablerade saker i andra landsting, dd kdanner jag mig lurad!”

I Stockholm betalar landstinget for att barn med autism ska fa traning utifran IBT. Vi tog
kontakt med en av handledarna och har precis borjat sjilva. Vi far handledning 1 gang
varannan vecka da handledaren kommer hem till oss. Vi betalar 3 500 kronor for varje
handledning. Det fungerar och vi har redan sett sma resultat. Sd synd att det inte finns inom
landstinget. Tidiga insatser dr vdl investerade pengar!”

"Vi betalar 30 000 kronor per kurs som barn i andra landsting gar gratis. Det dr ordittvist!
Vidra barn mdste fa samma mdjligheter som barn i andra landsting.”

“Habiliteringen kan foresla olika saker och pdtalar att det finns, men man far ofta betala
sjdlv, eller soka fonder och det dr inte sa ldtt. Det finns fantastiska ldger, men det dr ofta som
planboken styr.”

Frén habiliteringen sida har det under de senaste aren funnits behov av att finna en
evidensbaserad metod att arbeta med barn som har autism och beteendeproblematik. Detta
ledde till att man under 2012 utbildade och handledde flera medarbetare fran samtliga
habiliteringsenheter i tillimpad beteendeanalys (TBA) och intensiv beteendeterapi (IBT).
Arbetsmetoderna implementeras under 2013. Under 2012 utbildade dven habiliteringen 1
centralal lansdelen 29 medarbetare i motiverande samtal. Metodiken ldmpar sig for alla typer
av samtal som handlar om fordndring. Hosten 2013 utbildas ytterligare cirka 10 medarbetare.

Konduktiv pedagogik erbjuds inte inom landstinget da det saknas full evidens for metoden.
En genomgang av vetenskapliga rapporter och artiklar som behandlar konduktiv behandling
av barn med CP-skador har visat att konduktiv pedagogik varken &r bittre eller sémre an
annan behandling av CP-skador.”” Diremot erbjuder landstinget intensivtraning i grupp for
barn och ungdomar med rorelsehinder inom lénsteamet Lemo. Lemo vénder sig framst till
barn och ungdomar med cerebral pares, eller liknande rorelsehinder och beskrivs av
verksamhetsforetrddare som en “’light” variant av konduktiv pedagogik. En traningsperiod
omfattar vanligen 3 timmar, 2 till 3 gdnger per vecka under 2 till 3 veckor. Verksamhets-

3% Bohlin, U. (2007) "Konduktiv pedagogik — mellan evidens och existens?” I Socialvetenskaplig tidskrift. Nr 4
2007.
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foretradare menar ocksé att det 4r minst lika viktigt att {4 in trdningen i vardagen, som att ta
del av intensivtrdning en eller ett par ganger om 4ret.

Samtliga fordldrar till de dldre barnen upplever att habiliteringens insatser minskar i takt med
barnets alder, framforallt sjukgymnastik. Man anser att tidiga insatser ar viktiga, men att det
ar minst lika viktigt med l6pande insatser for att bibehalla och forstiarka formégor som barnet
trdnat upp. “Fram till skolstart fungerar allt bra, sedan kéinns det som om att allt upphér.”

“Thilde har inte tid att vinta pd arbetsterapeut och logoped, hennes utveckling sker ju nu.
Det dr inte ovanligt med instdllda moten.”

"HAB-insatserna blir mindre ju dldre Elly blir, framforallt sjukgymnastiken. Fdr inte Elly sin
trdning stelnar hon och behover opereras, vilket mdste bli dyrare i slutindan. Om
sjukgymnasten dr sjuk eller fordldraledig scdtter man inte in vikarier utan det blir glesare med
besok istdllet. Det dr tydligt att HAB-insatserna minskar i takt med barnets dlder.”

De intervjuade anser att det dr viktigt med kontinuitet, att samma personal finns kvar dver tid.
"Det dr tryggt for oss om personalen vet vilka vi dr.” I samband med att flera fordldrar
konstaterar att det &r stor personalomséttning i vdrden uttrycks dven bekymmer Gver
personalens arbetssituation. “Man lider med dem, underbemannade, saker tar lding tid. Ndr
man vdl dr ddr dr det bra bemotande.”

“Det verkar som att arbetsterapeuterna ocksd dr tungt belastade, det dr svart att fa tid hos
dem ocksd. Bra bemdtande, de dr professionella men de har det nog tungt.”

Habiliteringsinsatser behdver ges kontinuerligt under hela uppvéaxtperioden utifran
behov till barn och unga med medfédda funktionsnedsattningar.
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Tillgangen till specialistldkare

Sedan ménga 4r har lénets barn- och ungdomshabilitering (BUH) och barnkliniker haft brist
pa vidareutbildade ldkare inom barnneurologi. De satsningar som gjorts pé att utbilda ST-
lakare har inte gett det resultat som krévs for att motsvara behovet.

Barn- och ungdomshabiliteringen har inga egna ldkare anstdllda, utan dessa finns vid barn-
och ungdomsklinikerna, vilka har 1 sitt uppdrag att leverera ldkare till BUH. Barnklinikerna
har svért att klara detta pa grund av ldkarbristen. Enligt verksamhetens egna berdkningar ar
behovet av specialistlikare inom BUH 3,5 heltidstjénster for hela lanet. Under hosten 2012
fanns cirka 1 heltidstjanst. For att mota upp de mest angelédgna behoven inom habiliteringen
tar man till olika kortsiktiga I6sningar, som att ha pensionerade barnspecialister timanstéllda,
nyttjande av hyrldkare och utdkat samarbete med barnklinikerna och psykiatrin.

Det akuta ldget som uppstod hosten 2012 ledde till att barnklinikerna och barn- och
ungdomshabiliteringen tog initiativ till av att genomfora en gemensam riskanalys for att finna
gemensamma atgirder pd sévil kort som l4ng sikt. Riskanalysen visade bland annat att manga
och allvarliga patientrisker uppstar till f61jd av ldkarbristen. Kontinuitet kan inte upprétthéllas
och insatser improviseras. Patienter utreds inte, behandling som borde utforas uteblir,
uppfdljning och aterbesok prioriteras bort. Aven kunskaps- och verksamhetsutveckling
hdmmas av lékarbristen. Riskanalysen identifierar ett flertal atgdrder som verksamheterna kan
arbeta vidare med. Det framgér dven att det krivs ett fortsatt gemensamt lansdvergripande
arbete for att klara bemanningen av specialistlikare och dirmed barn- och
ungdomshabiliteringes hela verksamhet.*’

Infor 2014 gdrs en gemensam satsning mellan de tre habiliteringarna och de tva barn-
klinikerna genom att tva strategiska block for ST-lékare med inriktning neurologi, inréttas.

Vid flertalet av intervjutillfdllena patalade dven fordldrarna bristen pa specialistldkare som ett
problem. Manga uttryckte oro ver att inte fa de insatser som barnet har behov av. "Man
kénner ju en oro dver ldkarbristen, exempelvis pd neuro och PNUT (Pediatrisk Neuro-
Urologi och Tarmstorningar). Kompetensbristen kénns orovickande och det finns inga
resurser.

”Ddr vi bodde tidigare var det inga problem med likare, men hdr finns inga. Det dr krangligt
ndr vi behover kontakt med ldkare, vi blir ofta hénvisade till Vardcentralen, men vi behover
trdffa nagon fran barnkliniken.”

“Jacob har en knepig epilepsi och var ldkare dr inte ndagon specialist inom det omrddet utan
har sjdlv fdtt ldra sig, bland annat genom kontakt med Astrid Lindgrens sjukhus. Det finns ju
ingen klar strategi for hur Jacob ska behandlas, CP-skador dr individuella. Det dr svdrt med
neurologer i landstinget, det dr brist.”

Barn och unga med funktionsnedsattning behover ha god tillgang till specialistlakare
inom habiliteringen bade pa kort och pa lang sikt.

0 Landstinget i Os.t.ergt')tland (2012) Riskanalys av brist pa specialistlikare inom barn- och ungdomsneurologi
och habilitering i Ostergotland. Patientsékerhetsenheten, Centrum for verksamhetsutveckling.
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Samverkan/samordning

Samverkan/samordning mellan landstinget och andra myndigheter

Det finns manga sorters stod som riktas till barn och unga med funktionsnedsattning. Stodet
regleras av olika lagar och forordningar och ges av stat, kommun och landsting. Det stéd som
erbjuds kan vara ekonomiskt, materiellt eller personellt. Staten erbjuder ekonomiskt stod
genom Forsdkringskassan, landstingen tillhandahaller olika hjélpmedel, medicinsk vérd,
habilitering och rehabilitering och kommunerna erbjuder bland annat personlig assistans,
ledsagning, bostadsanpassning, kontaktpersoner, hemtjanst samt fardtjanst. Till barn och unga
erbjuder kommunerna stdd via skolan och, under vissa forutsattningar, tillgang till sérskola
och traningsskola. Dértill finns vissa statliga utbildningsstdd och i vissa fall ratt till utbildning
1 specialskola.

Regering och riksdag har utformat stdden med en intention om att personer med
funktionsnedséttning och deras familjer i mgjligaste mén ska kunna leva ett liv som “andra”.

2011 genomforde Riksrevisionen (RiR) en granskning av offentliga aktorers samordning av
stoden till barn och unga med funktionsnedsittning.*' RiR konstaterar i sin slutrapport att det
kvarstér brister med samordningen mellan olika huvudmén, trots att ménga satsningar gjorts.
Atgéirder som vidtagits handlar om gemensamma nimnder inom omsorgs- och
sjukvardsverksamhet, kommunernas numera skyldighet att erbjuda en individuell plan enligt
LSS, samt de bestimmelser om samverkan som finns i lagar och foreskrifter. I de flesta
kommuner och landsting har implementeringen av Socialstyrelsens foreskrifter om samverkan
i rehabilitering och habilitering knappt kommit ldngre n till att arbetet dr pabdrjat.

Riksrevisionen konstaterar vidare att samordningsproblemen tycks vara svara att komma till
ritta med, att mingfalden av huvudmaén och stodtyper gor att det 14tt uppstar ett
stuprorstinkande inom och mellan ansvariga huvudmén. Forankringen av samverkan uppét i
organisationen brister ofta. Ingen anser sig ha ett uttalat mandat att driva samverkan och ingen
kénner sig som huvudansvarig for samordningen av stodet. Ingen har heller en helhetsbild
over individens situation. Att verksamheter styrs av skilda budgetar ar ytterligare ett problem
som forsvarar samverkan och samordning av stodet. Samtidigt har det visat sig att det oftare
forekommer problem da flera verksamheter under en och samma huvudman ska samordnas &n
nér flera huvudmaén &r inblandade. Det blir helt enkelt fordldrarna som fér ta initiativet och
ansvaret for samordningen av det stdd som barnet behover, vilket har visat sig vara en
betungande uppgift for fordldrarna med negativa konsekvenser som foljd som sjukskrivning
och arbetsldshet.

De foréldrar som intervjuats upplever att det finns brister vad géller samverkan mellan de
olika huvudménnen i ldnet, “ett av de storsta problemen dr att det dr en mur mellan
landstinget, kommunen och forsdkringskassan.” Néagra tycker ocksa att det dr “svart att skilja
mellan vilka fragor som dr kommunens och landstingets.”

Intyg upplevs som sdrskilt problematiskt “Det dr krangligt med intyg, alla mojliga ska ha
intyg, skola, gymnasiet, Forsdkringskassan. Det dr inte ldtt att fa till alla papper. Tidigare
fick vi hjdilp av kuratorn, men den resursen finns inte lingre.”

! Riksrevisionen (2011) Samordning av stéd till barn och unga med funktionsnedsdttning . Ett (0)lésligt
problem?
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Flertalet av intervjupersonerna riktar dven kritik mot Forsdkringskassan. Att det har blivit
svérare att fa kontakt med Forsakringskassan, men ocksé att det &r svért att soka vardbidrag
och assistans. "Det dr krangligt med intyg och att soka vardbidrag fran Forsdkringskassan.
Vi har intyg om livsldngs handikapp men behover dndd fornya efter 3 dr. Det dr skittungt att
sitta och snacka skit om sitt barn till Forsdkringskassan bara for att fa vardbidrag, vilket man
behover ha. Det dr regelverket kring forsdkringar som dr svart, inte sjukvdrden.”

“Tidigare var det littare med Forsdkringskassan, det gick att soka tillfdllig fordldrapenning,
varddagar och sd vidare. Men nu krdver de intyg for likarbesok for att vi ska fd ersdttning.
Det dar krangligt och fa likare pa Habiliteringen. Man ger upp till slut med
Forsdkringskassan.”

Verksamhetsforetrddare fran habiliteringen uppger att Forsékringskassans hdrdare regler har
inneburit 6kade krav pa funktionsbedomningar och intygsskrivande, vilket krévs for att den
enskilde och dennes familj ska kunna soka det stod som de har behov av. Under 2012 tog
habiliteringsenheterna fram ldnsgemensamma rutiner for intygsskrivande inom habilitering.
Enligt verksamhetsforetrddare for habilitering pagar dialog med forsdkringskassan angaende
intyg, dir man bland annat foreslagit att en oversyn gors.

Men det finns ocksa goda exempel pa samverkan mellan de olika huvudménnen, som nér
habiliteringens personal dr med pd mdten med forskola, skola och Forsdkringskassan. “Ett
rad! Ta med er sjukgymnasten och arbetsterapeuten till skolan vid motet. Det funkar bdittre dn
att gd sjalv.”

"Ofta dr en kurator fran habiliteringen med ndr vi har moten med Forsdkringskassan och det
dr jdttebra, hon kan verkligen stotta i de hdr samtalen.”

Flera av intervjupersonerna upplever det ocksd som positivt nér habiliteringens personal
informerar och handleder personalen i forskola och skola om funktionsnedséttningen och for
att en del av den dagliga traningen skall kunna ske dér. "Sjukgymnasten kommer till skolan
och ger instruktioner om vad Benny ska trdna pa - stretch, munrorelser och annat. Jdttebra,
han har redan trdnat ndr han kommer hem och kan fokusera pa annat.”

Flera av barnen och ungdomarna traffar regelbundet specialister dven i andra landsting,
framfOrallt de barn som har en sillsynt diagnos. Mojligheten att f4 bedomning och
uppfoljning av specialister 1 andra landsting upplevs som mycket positivt, och flera uppger att
de girna dker med sina barn for att fa traffa likare med specialistkunskap kring barnets
diagnos eller funktionsnedsittning.

Samverkan/samordning inom landstinget

Forutom kontakter med olika huvudmaén har barn och unga med funktionsnedsittningar och
deras familjer ocksa manga ganger kontakter med flera olika kliniker och enheter inom hilso-
och sjukvéarden, som till exempel;

e Habiliteringen e Barn- och ungdomspsykiatri
e Linshabiliteringen (BUP), inkl privata utforare
e Barnhélsovérden e Vuxenpsykiatri, inkl privata
e Barnklinikerna utforare
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e Ortopedkliniken e Hand- och plastikkirurgiska
e Barnavérdscentralen (BVC) kliniken

e Virdcentralen e Rehabmedicinska kliniken

e Nirsjukvardens 6ppen rehab e Ogonkliniken
Reumatologiska kliniken e Oronkliniken

e Ryggkliniken e Tandvarden

e Neurokirurgiska kliniken Specialisttandvarden, etc.

Flera av de intervjuade anser att det borde vara mojligt att samordna varden pé ett mer
optimalt satt. Framforallt att besok till olika professioner och vardenheter kunde goras vid
samma tillfdlle. "Samverkan finns inte! Det far man ordna sjdlv.” De flesta anser dock att
insatserna inom habiliteringen oftast samordnas och det gér att tréffa olika professioner vid
samma tillfdlle. Det dr framforallt samordning mellan olika kliniker och vardenheter som
brister. ’Ibland gor vi 3 besék inom 1-2 veckor, ddr skulle det kunna vara bdttre samordning.
Vi maste ofta vara lediga fran jobbet.”

Flera av de intervjuade triffar specialister inom olika omraden och man efterlyser ndgon som
ser helheten, “det behévs samordning, alla tjatar sa mycket om att man ska halla pa med dn
det ena dn det andra. Alla fattar inte hur mdanga som dr involverade och kriver saker. Jag
stdr i stdskal i skolan och har benskenor pa natten, bara for att hinna med det.”

“Det dr vdldigt mycket som faller mellan stolarna. Det finns sd manga kompetenser men det
haller inte ihop. Vi dker hellre till Stockholm, teamet ddir ser helheten. Det borde inte vara
samre pd US!”

Exempel pa samverkan mellan olika enheter och centrum &r ryggmottagning och spasticitets-
mottagning som samordnas for ldnet av habiliteringens ldnsteam i1 samarbete med
ortopedklinik, rehabiliteringsmedicinska kliniken och barnsjukhuset. Det nybildade BORC,
barnortopediskt regioncentrum, férmedlar regelbundet ortopedmottagning till samtliga
habiliteringsenheter i ldnet. Trots flera goda exempel pd samverkan mellan landtingets
verksamheter kan samordningen mellanvardgrannar utvecklas for att underlitta tillvaron for
de familjer som har ménga vardkontakter.

Den interna och externa samordningen av insatser for barn och unga med
funktionsnedséattning behover forbattras utifran ett brukarperspektiv.

Hanteringen av intyg behover sarskilt uppmarksammas.
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Fast namngiven kontaktperson

Nedanstaende bild dr ett exempel pa hur kontaktkartan kan se for ett barn med ldngvarig eller
bestdende medfodd funktionsnedséttning och deras familjer.

Bild 1. Barn med funktionsnedsattning har manga kontakter. Kélla: Erika Nydahl & Ann-Marie Stenhammar,
Handikappférbundens projekt Egen vaxtkraft. www.hso.se
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Ritten till fast namngiven kontaktperson ar reglerat i Hilso- och sjukvardslagen sedan 2010. I
Meddelandeblad frén Socialstyrelsen beskrivs den fasta vardkontaktens uppgift som att
overblicka patientens hela vardsituation och dédrigenom skapa trygghet, kontinuitet och
samordning. Nér en patient har kontakt med flera enheter och véardgivare kan den fasta
vardkontakten till exempel hjélpa patienten att;

samordna vardens insatser.

informera om vardsituationen.

formedla kontakter med andra relevanta personer inom hélso- och sjukvérden.
vara kontaktperson for andra delar av hilso- och sjukvérden och for socialtjdnsten
samt andra berérda myndigheter, till exempel Forsdkringskassan.

Socialstyrelsen konstaterar vidare att vissa patienter kan behova fler dn en fast vardkontakt,
till exempel om patienten har kontakt med flera olika delar av sjukvarden, olika enheter eller
vardgivare, eller baide kommunal och landstingskommunal hilso- och sjukvérd. De fasta
vardkontakterna ska dd kunna samverka och samordna insatser for en enskild patient. Men for
att hélso- och sjukvéarden ska kunna samordna insatser och formedla information, till exempel
till andra myndigheter, maste ocksé patienten samtycka och verksamheterna méste beakta
bestimmelserna om sekretess. Det finns ocksa en begriansning i att det &r verksamhetschefen
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som har ansvaret for den fasta vardkontakten. Darfor begransas dven vardkontaktens
o o 42
ansvarsomrade av verksamhetschefens ansvarsomrade.

Flertalet fordldrar beskriver att den storsta delen av ansvaret for att halla ihop kontakterna
med hélso- och sjukvarden, socialtjdnst, forskola, skola, forsdakringskassa med mera, ligger pa
dem sjélva. Vid samtliga intervjutillfdllen framkom en 6nskan om att ha en namngiven
kontaktperson eller koordinator som kan hjélpa till att halla ihop alla kontakter, men som de
flesta saknar. "Som fordlder far man hdlla mycket koll sjdlv, skriva upp alla kontakter for att
halla ordning pa vem vi har trdffat, var och ndr, sd vi ocksd vet ndr vi ska dit igen néista
gdng. Man skulle behdva en koordinator.”

"Ndr det var som mest kring Elly gjorde jag en tankekarta och det blev 50 olika personer/
kontakter kring Elly, och samtidigt sd ska man skota sitt vanliga arbete ocksd. Det hade varit
bra med en samordnare i teamet som dr ens forsta ingang. Hur gor svagbegdvade fordldrar,
eller de som har sprakproblem?”

Ett par av de intervjuade har en namngiven kontaktperson i vdrden, vilket upplevs som
mycket positivt och som man tycker att alla med méanga vardkontakter borde fa ha. "Att fa ha
en kontaktperson, det var lyckligt att det har fungerat for oss. En person som har ett
overgripande ansvar. Det dr mdnga kontakter som man ska ha koll pa, samtidigt ska man
skota ett jobb ocksa. Man blir trott i huvudet. Det vore bra med en koordinator som kan
informera fordldrar om hjdlpmedel, insatser, stod och annat.”

Habiliteringarna har sedan ett par ar tillbaka borjat utse samornare for de med storst/mest
komplexa vdrdbehov. Funktionen med samordnare/kontaktperson maste dock utvecklas.

Barn och deras foraldrar som har behov av hjalp for att samordna vardens insatser
ska erbjudas en fast namngiven kontaktperson.

2 Socialstyrelsen (2012) “Patientens ritt till fast vardkontakt.” Meddelandeblad Nr 9 2012.
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Vardplan/Habiliteringsplan

Vardplan/habiliteringsplaner uppréttas i stor utstrackning inom teamen pé
habiliteringsenheterna. Planeringen sker utifrdn barnets och familjens behov for att sdkerstilla
delaktighet, kvalitet och samordning. Processen utgar frén barnets vardag och omfattar
kartlaggning av behov, formulering av mél, 6verenskommelse om och ansvarsfordelning av
insatser samt uppf6ljning och utvérdering av badde mal och insatser. Den individuella planen
ska sedan revideras fortlopande utifran méluppfyllelse och nya eller férandrade behov.

Sedan 2012 finns en ldnsgemensam webb-baserad habiliteringsplan och framtagen rutin f6r
hur planen ska anvédndas. Verksamhetsforetradare framhaller dock att arbetet med att sétta
realistiska och métbara mal behdver fortsitta.

Pé frdgan om habiliteringsplaner uppréttats svarade sd gott som samtliga av de intervjuade att
det finns en habiliteringsplan for deras barn. Négra dr néjda med hur planen ar utformad, hur
den f6ljs upp och kénner sig delaktiga i planeringen, medan andra dr mindre ndjda. "Vi har
gjort habiliteringsplaner med korta mdl. I borjan gjorde vi mal for 3 veckor i taget.”

’

”Kontinuerlig habiliteringsplan med dterkoppling tva gdnger per dar.’

Négra forédldrar upplever att det kan vara svért att sitta lagom niva i habiliteringsplanerna ”/
borjan var det pa tok for hoga mdl. Men det dr svdrt att hitta en bra nivd och det dr svart att
hinna gora ovningarna varje dag. Vi har en plan och den foljs upp.” Ett par av de intervjuade
anser inte att planen fyller ndgon storre funktion. Vi har en plan som foljs upp cirka 2
gdnger per dr. Men den kénns ganska ondodig. Lina kan ju inte gora ndgot sjdalv, sd det blir ju
orimliga madl som sdtts.”

En forélder berittade att de sjélva "fick be om att det skulle uppridttas en habiliteringsplan,
det kom inte automatiskt. Vi har kommit med en del kritik att det tar sd lang tid med allt.”

Ett par av de intervjuade, vars barn &r tondringar, ansag att habiliteringsplanen fungerade
béttre ndr barnen var yngre, att de arliga motena har en tendens att rinna ut i sanden. “Det dr
svart att fa till en habiliteringsplan, det krdvs att 3 olika professioner medverkar samma dag.
De senaste dren har planen uppdaterats vartannat ar.”

For ett par av de intervjuade var det ocksd oklart hur 6vergéngen frn barnhabilitering till

vuxenhabiliteringen gér till. “Pia kommer ocksd gad over till vuxenhabiliteringen, men vi vet
inte riktigt hur. Vi har efterfragat samtal med arbetsterapeut om att ldmna over journaler.”

Det ar angelaget att upprattade habiliteringsplaner f6ljs upp och revideras
regelbundet tillsammans med barnet och dess féraldrar under hela uppvaxtperioden.

Infor 6vergangen till vuxenhabiliteringen behover det finnas en tydlig planering.
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Hjalpmedel

I hilso- och sjukvéardslagen regleras att sjukvardshuvudménnen, det vill sdga landstingen och
kommunerna, har skyldighet att tillhandahélla hjdlpmedel f6r personer med funktions-
nedséttning, men inte till vilken niva. Det dr ddrmed varje sjukvardshuvudmans ansvar att
besluta om vad som kan forskrivas som hjdlpmedel och vad som kan tillhandahallas.

Sedan slutet av 1990-talet har det skett en stindig 6kning av efterfragan pa hjalpmedel inom
alla hjdlpmedelsomraden. Teknikutvecklingen inom hjélpmedelsomrédet gar fort samtidigt
som nya brukargrupper tillkommer, framforallt inom omradet kommunikation och kognition.
Som en foljd av detta 6kar landstingens kostnader inom hjalpmedelsomréadet. Idag anvinder
nirmare 10 procent av Sveriges befolkning hjilpmedel, och antalet forvintas 6ka framover.*

I Ostergétland regeleras hjilpmedelsforskrivningen av landstingets regelverk for
hjalpmedelsforskrivning som bestar av dokumentet Hjdlpmedelsguide med bilaga
Behovstrappor med forskrivningsanvisningar. Regelverket ér ett prioriteringsdokument som
arligen revideras genom politiska beslut. Grundtanken med lansgemensamt regelverk och
hjdlpmedelssortiment &r att personer med funktionsnedsdttning ska fa en likvédrdig bedomning
och att tillgédngligheten till hjdlpmedel ska ske fran samma prioriteringsprinciper. Vid
revideringen 2007 gjordes vissa fordndringar dér framforallt ett antal “enklare” hjdlpmedel
overgick till att vara eget ansvar, det vill sédga att de inte lingre fanns kvar som ett
landstingsansvar. Under 2008 gjordes en omfattande konsekvensbeskrivning om
prioriteringar avseende hjélpmedel, som lag till grund for politiska beslut om de storre
forandringar som 2009 gjordes 1 landstingets regelverk och hjdlpmedelssortiment. I samband
med revideringen 2011 inférdes behovstrappor 1 regelverket.

Under de senaste 7 till 8 aren har ett stort antal atgirder vidtagits inom landstinget for att
reducera forvintade kostnadsokningar. Det storsta arbetet har skett genom 6ppna
prioriteringar. Samtidigt har ett antal rutiner och kvalitetskontroller utformats; rutin for
internkontroll, inventering av hjdlpmedel hos brukare, arlig uppfoljning av forskrivna
elrullstolar, hantering av hjdlpmedel hos avlidna brukare, rutiner vid stéld/ovarsam hantering
av hjdlpmedel, rutiner som tydliggor sdvil forskrivarens som brukarens ansvar och sé vidare.

Tabell 9. Landstingets kostnadsutveckling for férskrivna hjilpmedel i Ostergotland 2007-2012 fordelat pa
totalkostnad, barn- och ungdomshabilitering (BUH) 0-18 ar, samt alla hjdlpmedel barn 0-18 ar.
Kalla: Hjdlpmedelscentrum

Totalkostnad Kostnad BUH, Andel férskr  Kostnad hjm Andel forskr
for hjdlpmedel  barn 0-18 ar Hjm BUH % Barn 0-18 ar Hjm 0-18 ar

2007 85,8 mkr 10,3 mkr (12,1 %) 6,8 % 11,5 mkr (13,4 %) 8,9%

2008 85,7 mkr 10,8 mkr (12,6 %) 6,1 % 12,2 mkr (14,3 %) 8,3%

2009 84,7 mkr 11,6 mkr (13,6 %) 6,2 % 13,0 mkr (15,4 %) 8,5%

2010 78,1 mkr 10,6 mkr (13,6 %) 7,9 % 12,0 mkr (15,3 %) 11,9 %

2011 76,6 mkr 10,2 mkr (13,2 %) 7,7% 11,8 mkr (15,4 %) 11,4 %

2012 74,6 mkr 8,6 mkr (11,6 %) 6,1 % 10,2 mkr (13,7 %) 10,0 %

Den kostnadsminskning som framgar i ovanstdende tabell mellan aren 2007 till 2012, beror
inte enbart pa nedskdrningar och prioriteringar vad géller egenansvar och hjilpmedels-
sortiment. En starkt bidragande orsak till sjunkande kostnader dr de prissdnkningar som

* www.hi.se
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Hjédlpmedelscentrum AB har gjort. Hjdlpmedelscentrum AB ér ett landstingségt bolag och har
betalat tillbaka Gverskott i form av arliga 3 till 6 procentiga prissdnkningar under dessa ar.

Intervjupersonernas erfarenheter kring hjdlpmedel varierar. Nagra upplever att barnets behov
av hjdlpmedel ar vl tillgodosett, exempelvis har man tredubbelt av vissa hjalpmedel, for
hemmabruk, for skola och for korttidsboende.

Foréldrar till de dldre barnen upplever att det var mer generdst nér barnet var yngre.
“Forskrdckligt att man tagit bort cykel som hjdlpmedel. Det dr mycket som dr struket. Vi far
hora att det fanns hjdlpmedel tidigare men som man nu far kopa sjilv. Mdnga smdsaker som
inte dr sd dyra kanske, men det finns inte som hjdlpmedel lingre.”

Andra fordldrar ar mer kritiska. “Hjdlpmedel dr makalost daligt, det saknar motstycke!
Personalen och bemdétandet dr makalost fantastiskt. Med hjdlpmedel dr det tvirt om.”
Synpunkterna handlar bland annat om att sortimentet 4r for snévt och att regelverket kring
hjalpmedel &r byrakratiskt och trangsynt, och att det finns foraldrade hjalpmedel. 7
Ostergotland har man bara rditt till en elrullstol, men det dir helt andra funktioner pd en inne-
respektive en uterullstol.”

“Hdr finns hjdlpmedel sedan 70-talet. Behdover man ndgot utanfor sortimentet ska det goras
en sdrskild provning. I borjan var det mer generost, da kunde vi ha 3 olika saker for
hemmabruk och skola, ute och inne och sa vidare. Nu mdste vi bestiimma oss om han ska ha
ett hjdlpmedel for inne eller utebruk.”

Ytterligare synpunkter handlar om 14nga leveranstider for nya hjélpmedel, sérskilt rullstolar
och att det tar lang tid att reparera eller byta ut trasiga delar. ”Det kan vara linga
leveranstider fran hjdlpmedelscentrum, 9 mdnaders leveranstid for ny rullstol, hon hinner
véxa ur den innan den kommer. Det tog 3 mdnader att byta trasiga delar som hdller huvudet

uppe.”’

Landstingets hjdlpmedelskonsulter uppger att hjdlpmedel som finns i landsstingets
standardsortiment vanligtvis levereras inom ett par dagar. Flertalet barnhjélpmedel ingar dock
inte 1 standardsortimentet utan méste bestéllas fran leverantdr. Omsittningen pa
barnhjédlpmedel &r liten och vissa barn har specialutprovade hjdlpmedel, exempelvis
formgjuten sits. Av logistik- och kostnadsskél finns sdllan barnhjidlpmedel pa lager, varken
hos leverantoren eller hos tillverkaren, utan tillverkas efter bestillning. Konsekvensen av
detta dr att leveranstiden for barnhjilpmedel blir ldngre &n for vuxna.

Samtliga forskrivna hjdlpmedel &r ett 1an och ska 1dmnas tillbaka nér behovet upphor. Péa
grund av tidigare tillbud far punktering och byte av dick pa elrullstol inte atgérdas av
fordldrarna utan méste lamnas in till Hjdlpmedelscentrum f6r reparation, vilket en del
fordldrar ifragasitter. “Elstolen dr forsdkrad och jag far inte ens byta slang sjdlv, de har
odugliga tider ocksa pa Hjdlpmedelscentrum.”

Flera forédldrar upplever dven brist pa information vad géller hjdlpmedel. "Jag far be om vad
jag tror att vi behover, det dr ingen som informerar om vilka maojligheter som finns. Det dr
heller inte ldtt ndr man inte vet vilka sorts hjdlpmedel som finns och vad vi skulle kunna bli
hjdlpta av”. Flera av de intervjuade berdttade att de soker information om hjélpmedel pé
internet och dé kan hitta hjdlpmedel som deras barn kan ha nytta av, ibland finns hjdlpmedlet i
landstingets sortiment och ibland inte. “Jag skulle vilja ha mer information om vad det finns
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for hjdlpmedel och inte behova ta reda pa allt sjilv. Det finns fordldrar som inte har samma
maojligheter.”

Det ir heller inte ovanligt att forildrar jimfor hjilpmedelssortimentet i Ostergétland med
andra landsting/regioners sortiment och nagra har da upplevt att det &r mer generdst med
hjdlpmedel i vissa andra landsting, framforallt Stockholm och Géteborg. “Det skiljer sig
mycket var man bor i landet, man bedomer behov olika, alltifrdn toalettstolar, vagnar,
rollator och sa vidare.”

Intervjupersonerna anser att hjdlpmedel borde vara mer lika 6ver landet, bade vad géller
beddémning av behov och sortiment. Mojlighet till fritt val av hjdlpmedel eller att sjdlv kunna
sta for mellankostnaden for att fa ett hjdlpmedel utanfor landstingets sortiment fordes ocksa
pa tal. "Varfor finns inte fritt val av hjdlpmedel? Det har ju en del andra landsting. Jag
onskar att det var samma forutsdttningar i hela landet.”

Ny hjalpmedelsdatabas och invanartjanst

Sedan 2012 pagér ett nationellt arbete med att utveckla en ny, gemensam hjalpmedelsdatabas.
Databasen kommer att 4gas av landstingen och regionerna tillsammans och inga 1 Nationell
eHilsa. Huvudansvarig for genomforandet och inférandet av projektet ar pa uppdrag av
Center for eHilsa 1 samverkan (CeHis), Stockholms lins landsting. Ansvarig for och utforare
av utvecklingen av hjdlpmedelsdatabasdelen dr Vistra Gotalandsregionen. Den 1 april 2014
beréknas den nya hjidlpmedelsdatabasen vara 1 drift.

Arbetet med hjélpmedelsdatabasen &r ocksa en del i utvecklingen av en ny invanartjinst. Ett
temaomrade for hjalpmedel kommer att skapas pa 1177.se. Temaomradet ska erbjuda
information om forskrivning, exempelvis hur processen ser ut, vilka rattigheter och
mojligheter man har som invanare och hur kontaktvigarna ser ut. En applikation inom
temaomradet, Hitta och jamfor hjdlpmedel, ska ocksé ge mojlighet for personer med en
funktionsnedséttning, samt anhdriga att pa ett enkelt sétt kunna hitta och jimfora hjdlpmedel.
Liksom 1177.se 1 6vrigt kommer temaomradet att vara regionaliserat, det vill sédga det finns en
nationell basplatta av redaktionellt material utifrdn vilken regionala tilldgg kan goras. Den nya
invanartjinsten ska vara lanserad senast den 1 juli 2014.

Barn med funktionsnedséattning och deras foraldrar behover radgivning och information
om hjalpmedel utifran behov och funktionsnedsattning, bade om forskrivningsbara
hjalpmedel och om hjalpmedel som &r egenvardsprodukter.
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Vardgaranti och tillgdnglighet

Véardgarantin dr en del av Hilso- och sjukvardslagen, som innebér att man har ritt att fi vard
inom en viss tid. Enligt den nationella vardgarantin géller 0-7-90-90;

0 - Kontakt med primédrvarden samma dag

7 - Lakarbesok i primérvarden inom sju dagar

90 - Besok i den specialiserade varden inom 90 dagar

90 - Behandling paborjad inom 90 dagar, efter beslut om behandling.

I slutet av 2008 beslutade regeringen och SKL att en sdrskild satsning skulle goras for att fa
ned véntetiderna inom hélso- och sjukvarden, den sa kallade komiljarden. 2011 skérptes
prestationskraven, s att den maximala vantetiden for ersittning gick fran 90 dagar till 60
dagar.

Landstinget i Ostergotland foljer tillginglighet till forsta besdk och behandling/utredning
inom den specialiserade varden och nirsjukvarden sedan flera &r. Uppfoljningen bygger pé
klinikernas registreringar i de patientadministrativa systemen. Mélvirdet for tillgidngligheten
till besok inom den specialiserade varden i landstinget dr att patienterna ska f& komma pa
besok inom 60 dagar. For barn- och ungdomshabilitering samt barn- och ungdomspsykiatri
géller 30 dagar. Viantetidsuppfoljningar till forsta besok visar att landstinget har god
tillgdnglighet vad géller barn- och ungdomshabilitering, barn- och ungdomspsykiatri,
barnklinikerna och ortopedi.

Verksamhetsforetriddare fran flera olika enheter har konstaterat att vardgarantin/kdmiljarden
far negativa effekter pd grupper som har ldngvariga och bestaende behov, genom att fokus ér
pa nybesok. Verksamhetsforetradare fran habiliteringen uppger dven att det 6kade inflodet av
bade barn, unga och vuxna med neuropsykiatrisk (NP) problematik har inneburit att en viss
forskjutning av resurser gjorts till forman for utredning och insatser inom neuropsykiatri.
Detta har inneburit en undantridngningseffekt for de mer traditionella” habiliterings-
grupperna, framforallt genom att viktiga aterbesok glesas ut och skjuts fram.

Socialstyrelsen gjorde 2012 en uppfoljning av komiljarden dir bland annat fragan om
undantringning belystes. Det som ansetts vara det storsta problemet med systemet med
maximala véntetider dr att det kan leda till problem med att upprétthélla prioriterings-
principen, som siger att det dr vardbehovet som ska avgora hur ldnge en patient ska behdva
vanta. Det &r oftast patienter med kroniska sjukdomar och behov av regelbundna dterbesok
som lyfts fram som exempel pa en grupp som riskerar att trangas undan.

[ uppfoljningen jaimfordes bland annat véntetidsutvecklingen for patienter som véntar pa ett
forsta specialistbesok med vintetidsutvecklingen for patienter som véntar pd aterbesok inom
samma verksamhetsomrdde. Resultatet visade att patientgrupper som ir i behov av
regelbundna kontroller eller rehabiliteringsinsatser ofta blir kallade till dterbesok forst langt
efter att det medicinska méldatumet har passerats. Detta behover inte tyda pd undan-
trangningseffekter som har orsakats av vardgarantin eller komiljarden, men den samlade
bilden var dnd4 att det finns ett sddant samband. Bland annat framkom det att vardgivarna
omprioriterade aterbesdkspatienter for att uppna prestationskraven infor avstimningarna nir
medel fran komiljarden skulle fordelas. Socialstyrelsen slutsats dr att vintetidsutvecklingen
for aterbesdkspatienter ibland avviker kraftigt frén forstabesokspatienters.**

* Socialstyrelsen (2012) Vérdgaranti och kémiljard. Uppfolining 2012.
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Nar det géller véntetider for behandling eller operationer/dtgdrder ér det 1 vissa fall svarare
att fa fram tillforligliga uppgifter. Ett barn som exempelvis dr i behov av en neuropsykiatrisk
utredning kan, efter att remiss ar skickad, komma till en arbetsterapeut for en forsta
beddmning inom ett par manader. Blir bedomningen att gé& vidare med fordjupad utredning
kan det dr6ja flera ménader innan samtliga professioner i utredningsteamet har traffat barnet. I
landstingets tillgdnglighetsmétningar &dr det dock det forsta besoket i samband med
utredningen som registreras som atgérd. For den enskilde individen kan langa utredningstider
innebdra att olika tillfdlliga behandlingsinsatser sitts in under tiden som utredning pagér, utan
att veta nyttan av det.

Nar det géller barn och unga med medfodda funktionsnedséttningar, framforallt rorelsehinder
som CP-skada, ryggmérgsbrack och muskelsjukdomar, men ocksd Downs syndrom é&r
behovet av ortopediska/kirurgiska ingrepp méinga ganger stort. Nagra vanligt forekommande
ingrepp ar exempelvis;

e Sen/muskelforlingningar

e Sentransfereringar (flytta senor)

e Korrigerande osteotomier (korrigering av deformiteter genom att sdga av skelettdelar
och vinkla/rotera/forskjuta i forhéllande till ursprungslage)

e Korrigerande steloperationer 1 stora leder

e Guided growth (manipulation av naturlig bentillvéixt for att korrigera en missbildning)

e Ibland samtliga ovanstaende i kombination

For malgruppen ér det viktigt med god tillgdnglighet till operation, dé langa véntetider kan
innebéra att mer omfattande eller att annan kirurgi dn den planerade maste goras pa grund av
att problemen hinner forvérras under véntetiden.

I oktober 2013 gjordes en métning av tillgdnglighet till nybesok och operation/atgérd av barn
(0-17 &r) inom ortopedi- och ryggverksamhet i lanet, for de 3 forsta kvartalen 2012 och 2013.
Uppskattningsvis utgdr behovsanalysens malgrupp drygt 50 procent av de barn som arligen
ges insatser inom ortopedi- och ryggverksamhet. Ovriga korrigeringar 4r bland annat kobenta
knén, plattfot, benldngdskillnad hos 1 dvrigt friska barn. I méitningen ingar inte patienter med
patientvald véntan eller medicinskt orsakad véntan.

Tabell 10. Faktiska vantetider till nybesék och operation/atgard fér ALLA barn och ungdomar (0-17 ar)
inom ortopedi och ryggverksamhet i Ostergotland de 3 forsta kvartalen 2012 — 2013.
Killa: Bjorn Hansson, ansvarig for tillganglighetsuppfoljningen i Ostergétland

Bes6k inom 60 dagar Q1-Q3 Operation/atgird inom 60 dagar
Klinik 2012 2013 2012 2013
Ortopedi Motala (Aleris)* 92 % 75 % 100 % 50 %
Ortopedklinik ViN 83 % 85 % 64 % 70 %
Ortopedklinik US 92 % 89 % 60 % 54 %
Ryggklinik US 63 % 62 % 26 % 38 %
Medicinskt centrum (MCL)* - - 95 % 56 %
Samtliga kliniker 86 % 84 % 58 % 57 %

* Antalet genomforda nybesok for aldersgruppen 0 — 17 ar var mycket begransat pa Aleris och antalet
genomfdrda operationer for aldersgruppen var mycket begréansat pa Aleris och MCL, vilket innebar att
resultatet bor tolkas med forsiktighet for dessa enheter.
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Mitningen visar béttre resultat for tillgdnglighet till nybesok adn for operation/atgard.
Vintetiderna for barn- och ungdomar har forsdmrats nagot till sdvil besok som
operation/atgird under ar 2013 jamfort med 2012 (Q1 — Q3). Under 2013 véntande
aldersgruppen 0 till 17 ar signifikant kortare tid pa besok &n patienter 18 &r och &ldre. Till
behandling var resultatet omvint. Aldersgruppen 0 till 17 ar vintade signifikant lingre tid till
operation/atgérd &dn vuxna.

Vid intervjuer med barn och forildrar dr det flera som pétalar att det ar 1dnga vintetider for
utredning. Man upplever dven att det brister med uppf6ljning och att det ar for lang tid mellan
aterbesok. “Ett nytt besok kanske bokas in om 2 till 3 mdnader.”

Som tidigare ndmnts i bakgrundsbeskrivningen okar det totala antalet barn med kroniska
sjukdomar och skador, ”de nya &verlevarna”. Aven gruppen barn med invandrarbakgrund
okar, vilket innebdr ett 6kat och delvis fordndrat sjukdomspanorama da fler barn i den
gruppen har svara sjukdomar och/eller funktionsnedsittning. Behoven finns inom alla grupper
av barn med kroniska sjukdomar, exempelvis diabetes, tillvixthdmning, cancer, reumatiska
sjukdomar, inflammatorisk tarmsjukdom, allergier, HIV/Aids, tuberkulos, astma,
neurologiska sjukdomar inklusive forvarvad hjarnskada, neuropsykiatriska tillstind och sa
vidare. Eftersom behoven manga génger dr komplexa innebér det konsekvenser bade inom
slutenvéarden och inom &ppenvarden.

Det ar angelaget att forkorta utredningstiderna vad géller undersékning och
provtagning samt forkorta tiderna till operation fér barn och unga med medfodda
funktionsnedsattningar.

Halso- och sjukvarden behover rusta sig for att mota nya och férandrade behov hos
barn och unga med kroniska sjukdomar, skador och funktionsnedsattningar.
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Likvérdig vard

I hilso- och sjukvardslagen anges att malet for hélso- och sjukvérden &r en god hélsa och en
vard pa lika villkor for hela befolkningen. En aspekt av vard pa lika villkor i hela
befolkningen &r den geografiska. Dér en viktig uppgift for landstinget dr att sdkra att
invanarna, oavsett var man dn bor i lénet, far en rimligt likvardig vard utefter de
forutséttningar som finns. Det handlar om vardutbud, kvalitet och tillgdnglighet.

Habiliteringens verksamhet dr, som tidigare ndmnts, uppdelad i 3 olika enheter som i sin tur
ar organiserade under nérsjukvarden i respektive lansdels. Verksamhetsforetradare fran bade
habiliteringen och barn- och ungdomspsykiatrin har uttryckt en farhdga att lanets
habiliteringsenheter utvecklas ét olika hall och ddrmed inte kan enas i gemensamma och
lansovergripande fragor, just pd grund av olika organisatorisk tillhorighet. Och man menar att
det 0kar risken for en ojamlik vard och 6kade kostnader.

Ett exempel pa 6kad risk for ojdmlik vérd &r omhéndetagandet av barn och unga med
autismspektrumtillstdind (AST). Tidigare hanterades denna grupp inom barn- och
ungdomshabiliteringen i samtliga ldnsdelar. Men som sedan ett par ar tillbaka antingen
erhaller insatser inom barn- och ungdomshabiliteringen eller barn- och ungdomspsykiatrin,
beroende pé vilken ldnsdel man bor i. Personer med AST har en hog grad av samsjuklighet
som ADHD, depression, angest, tvingsbeteende och sjdlvskadebeteende, vilket innebir behov
av insatser inom psykiatrin. For barn som bor 1 centrala eller vdstra ldnsdelen kan det innebéra
att insatser for exempelvis autism eller Aspergers syndrom ges av habiliteringen medan
insatser for ADHD eller angest ges av barn- och ungdomspsykiatrin. Bor barnet i Gstra
lansdelen ges samtliga insatser inom barn- och ungdomspsykiatrin. Det finns ocksa en viss
risk for att barnet remitteras fram och tillbaka i onddan mellan barn- och
ungdomshabiliteringen och barn- och ungdomspsykiatrin, om det ar oklart vem som har
huvudansvaret.

Vid fokusintervjuerna var det flera fordldrar som framholl vikten av att virdens insatser
(tillgang till utredning, behandlingsinsatser, operationer/atgiarder och hjalpmedel) bor vara
likvirdig var man 4n bor 1 landet. Som patient eller fordlder tar man manga ganger for givet
att varden inom landstinget dr likvardig var man @n bor och foljaktligen blir man mer
angeldgen om att varden skall vara likvérdig ur ett nationellt perspektiv.

Ett par av de intervjuade pétalade dven att det blivit dyrare att ta del av hilso- och sjukvardens

insatser for familjer som bor langt ifran sjukhusen efter att erséttningen for sjukresor tagits
bort. "Sjukresor finns inte ldingre, det blir dyrt for oss som bor langt bort.”

Barn och unga med medfdodda funktionsnedsattningar, oavsett i vilken lansdel de
bor, ska ha tillgang till en likvardig vard.
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Sérskilda medskick fran barn, unga och féréldrar

I slutet av varje intervju fick deltagarna fragan om de hade nagra sirskilda medskick till politiken
som de var angeldgna att fa fora fram. Nedan foljer ndgra citat i urval:

Prata med barnen, inte over deras huvuden till fordldrarna, utan prata med barnen.
Det ska vara ldttillgdngligt, med korta vdintetider.

Utbildning, kunskapsnivdn om funktionsnedsdttning behover oka.

En sammanhdllande funktion/kontaktperson som hjilper familjen att hdlla koll.
Borde vara mer rdttvist vad gdller hjdlpmedel, behandling och operationer i landet.
Stod familjerna, ha ett familjeperspektiv.

Tidiga insatser for att forebygga vdrre skador i framtiden.

o Extra plus till sjukhusclownerna, de dr oerhort betydelsefulla for barnen. Stina
brukar passa in tider pd sjukhuset ndr hon vet att de kommer vara ddir. Clownerna
bryter av vardagen som inte alltid dr sd rolig.

"Vi befinner oss i ett skede med mycket nytt — ny teknik, personer med funktionsnedsdttning
finns ute i samhdllet idag pa ett helt annat sditt dn tidigare, inga institutioner. Patienter och
ndrstdende stdller hogre krav dn tidigare.”

Citat frin fordlder
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