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Forord

Denna handbok — Kvalificerad omvardnad i det dagliga livet for personer med fler-
funktionsnedsittning och deras anhoriga — handlar som titeln sdger om ovardnad
av barn och vuxna med flerfunktionsnedsittning. Med flerfunktionsnedsattning
avses oftast en kombination av omfattande intellektuell och motorisk funktions-
nedsittning som orsakar stora kommunikationssvérigheter och oférméga att sjélv
tillgodose grundlidggande behov.

Handboken har férfattats av Ann-Kristin Olund, habiliteringslikare och méjlig-
gorare/praktiker vid Nationellt kompetenscentrum anhériga (Nka). Nka ar ett
nationellt kunskapscentrum for anhorigfragor med uppdrag frén Socialdeparte-
mentet att vara ett expertstod till kommuner, regioner och enskilda utévare. Nka
etablerades 2008 och fick 2011 i sarskilt extra uppdrag av Socialdepartementet att
utveckla ett nationellt kunskapsstod till foraldrar och anhoériga till barn och ung-
domar med flerfunktionsnedsittning. Idag avser uppdraget personer med fler-
funktionsnedsittning i alla &ldrar och vander sig forutom anhoriga till personal
inom véard, omsorg, habilitering och andra relevanta organisationer. Syftet med
kunskapsstodet ar att underlatta kunskapsinhdmtning, erfarenhetsutbyte och
nétverkskontakter for anhoriga och personal.

Handboken &r en vidareutveckling och uppdatering av boken Medicinsk om-
vardnad som forfattades av Ann-Kristin Olund 2012 och publicerades av Gothia
forlag och material pa Nka:s webbsida i form av texter, filmer och webbinarier.
Innehallet har granskats av personer i Arbetsgruppen for flerfunktionsnedsatt-
ning inom Svensk Neuropediatrisk forening och kollegor till Ann-Kristin i Svensk
ldkarforening for habiliteringsmedicin samt personer med olika professioner
inom habilitering och sjukvérd. Catarina Ekstrom, Solveig Hellmark, Bente Enge-
nes och Oscar Olund jimte forfattaren sjilv har bidragit med illustrationer. Mdj-
liggorarna/praktikerna vid Nka Mona Pihl och Maria Blad samt Maggan Carlsson
vid JAG har bidragit med synpunkter. Anna Pella forfattare och journalist har
sprikgranskat texterna. Agneta Persson och Paul Svensson vid Nka har gjort lay-
out och publicering pa webbsidan. Ett stort och innerligt tack till Ann-Kristin och
er alla som varit involverade i denna viktiga produktion.

Handboken ar ett unikt tillskott som st6d och information till anhdriga och per-
sonal inom omradet for att kunna bedriva och utveckla varden och omsorgen om
personer med flerfunktionsnedsittning. Den véander sig till anhoériga, personliga
assistenter, vard- och omsorgspersonal och andra som i olika sammanhang traffar
personer med omfattande funktionsnedsittningar. Aven for habiliteringens per-
sonal kan boken bli anvindbar, inte minst i fortbildning och handledning. Likasa
kan den vara ett ovarderligt hjalpmedel f6r personal inom Forsiakringskassan och
Socialtjansten for att kunna forsta personer med flerfunktionsnedsittnings unika
behov och bidra till att ge dem underlag for att bevilja olika former av st6d.
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Vi hoppas att handboken kan komma till nytta for dig och om du vill fordjupa dig
ytterligare i frigor som berors i handboken finns ytterligare information pa Nka:s
webbsida (www.anhoriga.se). Dar finner du information om kunskapsoversikter
inom funktionsnedsattningsomradet, faktatexter, filmer, webbinarier och repor-
tage.

Lennart Magnusson Elizabeth Hanson
Verksamhetschef Nka FoU-ledare Nka
Docent Linnéuniversitetet Professor Linnéuniversitetet



ProLOG

Prolog

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

Syftet med denna handbok &r att sprida kunskap om och forstaelse for personer
med flerfunktionsnedsittning, som under hela livet har mycket stora vard- och
omvardnadsbehov. Boken vill visa att mycket gar att gora for att ge barn, ungd-
mar och vuxna med flerfunktionsnedsattning mojlighet att leva ett sa bra liv som
mojligt, tillsammans med anhoriga och med delaktighet i samhaillet. Rétten till
god vérd och omvardnad giller i allra hogsta grad dem med de allra storsta beho-
ven.

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

Att forebygga ohilsa dr lika viktigt for dessa personer som for resten av befolk-
ningen. I den processen ar samverkan mellan region och kommun nédvandig. 1
alla vard- och omvardnadsformer méste ett respektfullt bemétande uppratthallas
och fokus ska vara den unika ménniskan och dennas situation. Halso- och sjuk-
varden i Sverige ar olika organiserad i olika regioner nir det giller personer med
flerfunktionsnedsittning. Fér vuxna med flerfunktionsnedsittning ar det oftast
primdrvarden som bir det medicinska huvudansvaret, men dven sjukskéterskor,
fysioterapeuter och arbetsterapeuter inom kommunen.

Habilitering for barn finns i alla regioner, men tillgang till habilitering fér vuxna
varierar. Oavsett hur man organiserat arbetsformerna ingar att arbeta tvarpro-
fessionellt, sammanhaéllet och i ndra samverkan med anhériga for att bibehélla
kontinuitet och helhetssyn. Inom sjukhusvérden tar manga olika specialistenhe-
ter hand om olika problem, vilket gor att helhetssynen pé patientens situation
riskerar att gi forlorad. Anhoriga star for kontinuitet och trygghet, inte minst un-
der uppvéxten. Specialistkunskap beh6vs inom ménga omréden, men man maste
vara uppmairksam pa, speciellt vid vuxenblivandet, att inte tappa bort helheten
och vissa behovsomraden. Darfor dgnas en del av handboken till det som kallas
transition, 6vergang till vuxenlivet.

Handboken innehéller kunskap och erfarenheter som finns idag gillande om-
vardnad av personer med flerfunktionsnedsittning. Den visar pd symtom pa olika
problem, orsaker till problem, olika behandlingsalternativ och praktiska omvard-
nadsaspekter. Boken vander sig till anhoriga, personliga assistenter, vdrdpersonal
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och andra som i olika sammanhang traffar personer med flerfunktionsnedsatt-
ning. Aven for habiliteringens personal kan boken bli anvindbar, inte minst i fort-
bildning och handledning. Boken belyser frimst medicinsk omvardnad. For de
som arbetar i ett habiliteringsteam sammansatt av ménga olika yrkeskategorier ar
det sjalvklart att ménga andra aspekter ocksa ar viktiga, men de fordjupas i andra
sammanhang av respektive yrkesspecialitet och i referenser som finns i kapitlen.

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

Reaktionerna pé den férra handboken tyder pa att mycket gér att applicera dven
for en vuxen person med flerfunktionsnedsittning, men markeras i texten dar sa
inte ar fallet. Avsnitt specifikt om vuxna med flerfunktionsnedsittning har till-
kommit genom samverkan med kollegor inom vuxenhabilitering. Nar kapitlen nu
laggs ut digitalt ar det med samma forhoppning om att handboken ska vara anh-
riga till hjalp och kunna ing& som kurslitteratur i olika utbildninga

inom vard och omsorg.

Det har inte varit helt l4tt att skriva den hir boken. Den spanner 6ver s méanga
olika omréden och dndé& finns det mycket mer att sdga. Jag hoppas att du — férald-
er, annan anhorig, personlig assistent, och professionell — kan hitta ndgot som ar
till nytta i motet med barn, ungdomar och vuxna med flerfunktionsnedséttning.
Under arbetets gang har jag tinkt pad manga barn och foraldrar som genom éren
1atit mig dela gladje och sorg. Manga av dem é&r inte langre i livet. Jag har lart
mig sd mycket av dem alla. Manga glommer jag aldrig, ni har inspirerat mig och
engagerat.

Min 6nskan dr att det fanns mycket mer kunskap om flerfunktionsnedsattning
och hur samhillet skulle kunna mota familjer och deras barn pé ett bra sétt inom
alla organisationer; sjukvérd, skola, boenden, ja verallt dit familjerna méste van-
da sig for att fa stod och hjilp. Alla behover lara sig mycket mer om funktionsned-
sdttningar, i synnerhet svara. Manga fler behover liara sig och praktisera Alter-
nativ och Kompletterande Kommunikation, AKK, for att stimulera till utveckling
och majliggora sociala kontakter.

Vi behéver mer samverkan och farre murar for att pé ett bra sitt samordna insa-
tser, sa att fokus kan vara att stimulera alla unika barn till att utveckla sina fardig-
heter efter sina unika forutsattningar. P4 sa sitt ger vi dem en stimulerande och
meningsfull uppvaxttid och meningsfulla aktiviteter, och lyfter fram det som ger
livet mening och innehall och ett lika vardigt liv som vuxen med flerfunktionsned-
sdttning.



ProLOG

Jag ar overtygad om att samhillet ocksa skulle vinna sd mycket om alla sam-
arbetade och sdg mojligheterna i stillet for att satta upp granser. Jag vill garna
tacka alla barn, ungdomar, féraldrar, andra anhoriga och assistenter som gett mig
kunskap och erfarenhet. Kapitlen har granskats av personer i Arbetsgruppen for
flerfunktionsnedsittning inom Svensk Neuropediatrisk forening och kollegor i
Svensk ldkarforening for habiliteringsmedicin samt personer med olika profes-
sioner inom habilitering och sjukvard. Personerna har namngivits i respektive
kapitel. Stort tack till er och Anna Pella, Maggan Carlsson och mina kollegor och
ledning vid Nationellt kompetenscentrum anhoriga utan vilka det inte varit mgj-
ligt att producera och publicera denna handbok.

Luled 2022-01-23

Ann-Kristin Olund

Habiliteringsldkare

(Min figur som hor till alla mina forelasningar dnda sedan och starten pa habilite-
ringen och som aven ar mitt signum pa papper. Liten och stor. Jag ritade den pa
en plastfilm dé jag holl forsta fordldrautbildningen februari 1991).
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KAPITEL 1.

Vad menar vi med flerfunktions-
nedsattning?

Personer med flerfunktionsnedsittning ar ingen enhetlig grupp. Gemensamt for
personerna ir att de har en omfattande och svar problematik med funktionsned-
sattningar inom flera omréaden vilket gor att de ar helt beroende av andra personer
for att fa en fungerande vardag.

Socialstyrelsen har under 2020 gjort en utredning for att tydliggora termen fler-
funktionsnedsittning. Tidigare har ménga olika termer anvants vilket forsvarat
forstaelse och forskning. Termen har faststillts och finns nu publicerad pa So-
cialstyrelsens termbank. Nar Nationellt kompetenscentrum Anhoriga anviander
termen flerfunktionsnedsittning avses den intellektuella funktionsnedsittning-
ens grad som svar eller mycket svér enligt DSM-5 i kombination med omfattande

rorelsenedséittning motsvarande GMFCS-niva IV eller V. Link 1.

Flerfunktionsnedsdttning avser oftast en kombination av omfattande intel-
lektuell och motorisk funktionsnedsdttning som orsakar stora kommunika-
tionssvdarigheter och oformdga att sjdlv tillgodose grundliggande behov.

Den motsvarande internationella bendmningen dr PIMD (Profound In-
tellectual and Multiple Disabilities). Funktionsnedsdttningens grad kan
anges med hdnvisning till klassifikationer sGsom DSM-5 och Gross Motor
Function Classification System (GMFCS). Ibland anvdinds flerfunktions-
nedsdtitning i betydelsen flera funktionsnedsdttningar’, utan precisering av
funktionsnedsdttningarnas art eller allvarlighetsgrad. Flerfunktionsned-
sdttning anvdnds alltsa 1 olika betydelser. Det innebdr att om man vill vara
precis mdste man tydliggora vilken betydelse som avses. (Socialstyrelsen).

Intellektuell funktionsnedsattning hos personer med flerfunktionsnedsatt-
ning innebdar att personen har stora kognitiva svarigheter, svart att forsta och tol-
ka omgivningen och att gora sig forstddd. De standardiserade tester som finns
ar oftast inte anvandbara for dem som ligger pé en tidig utvecklingsniva och har
stora kommunikationssvarigheter varfoér bedémning av kognitiv niva i regel sker
baserat pa observationer. Infor skolstart brukar det nd& inte rada négot tvivel om
vilken skolform som &r lamplig. Traningsskola ar oftast den skolform som bast
kan tillgodose behoven.

Tidsbegrepp som “forr” och “sedan” ar abstrakta och man kan sédga att en person
med flerfunktionsnedséttning lever i platsen har och tiden nu. Konkreta foremal
gor “just nu” begripligt och kan signalera en aktivitet eller bara vara intressanta.
Forutsagbarhet, struktur och rutiner skapar trygghet och ger forutsattning att ma
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bra savil hemma, i forskola/skola som i daglig verksamhet. Det ger livserfaren-
heter och méjligheter att utveckla formégor.

Rorelseformagan ar starkt nedsatt hos personer med flerfunktionsnedsattning
och formagan till viljemassig och sjdlvstindig forflyttning d4r mycket begransad,
dven vid anvandning av tekniska hjalpmedel. BAde barn och vuxna behover darfor
hjélp av andra for forflyttning och vid motoriska aktiviteter. Att sitta utan stéd ar
for de allra flesta omojligt. Hos personer med flerfunktionsnedsattning motsvarar
rorelseformégan GMFCS IV-V.

Andra funktionsnedsittningar forutom rorelsehinder och intellektuell funk-
tionsnedsittning gor det dagliga livet komplicerat. Svarigheter att dta, problem
frdn mage och tarm, epilepsi, synnedsittning, horselnedséattning samt ortope-
diska komplikationer som ledkontrakturer och skolios ar vanligt. Smarta ar ofta
svartolkad pa grund av stora svarigheter att kommunicera med omgivningen och
uttrycka sina behov. Andningsproblem finns i olika grad. Alla dessa och fler om-
vardnadsbehov kraver stora insatser fran anhoriga och personer i narmiljon och
manga olika specialiteter pa sjukhus blir inblandade. Dessa omraden kommer att
beskrivas i handbokens olika kapitel. Det finns dven illustrativa filmer pa NkaPlay

(Kvalificerad omvardnad i vardagen). Lank 3

Orsaker till flerfunktionsnedsattning

Hjarnan ar den “dirigent” som far var kropp att fungera. Den tar emot impulser
fran kroppens alla sinnen, styr musklernas rorelser, sorterar och samordnar si att
de aktiviteter eller den vila vi &r i blir funktionella. Hjirnan balanserar hormon-
systemen, styr tarmkanalens funktion och lar stidndigt in nya saker, minns och
associerar. Beroende pé var och i vilken omfattning hjarnan ar skadad uppstar
olika problem. Det &r vil virt att 1dsa mer om hjarnan for att férstd nagot av de
fantastiskt invecklade och fascinerade funktioner som finns inprogrammerade,
och dndé vet forskningen langt ifran allt. Det 4dr kanske ett storre mirakel att det
oftast fungerar an att det inte gor det. Hjarnan har formaga att 6va upp funktio-
ner. Vi brukar kalla det hjarnans plasticitet och det ar darfor det ar sa viktigt att
alla far en bra fysisk och psykisk miljé som stimulerar.

Flerfunktionsnedsittning uppkommer efter en medfodd eller férvarvad svar ska-
da pa hjarnan. For de flesta har skadan funnits hela livet, men hos vissa kan en
fortskridande hjarnsjukdom eller svar olycka ligga bakom uppkomsten av de stora
funktionsnedsittningarna och omvardnadsbehoven. Ibland hittar man trots om-
fattande utredning aldrig en orsaksdiagnos. En neurologisk funktionsnedsdttning
ar ett overgripande uttryck for méanga olika diagnoser och innebér att de symtom
som uppkommer orsakas av en bristande funktion i hjarnan och nervsystemet.
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Medfodda skador pé hjarnan har olika orsaker. Hjarnan anldaggs mycket tidigt
i graviditeten. Under hela graviditeten kan avvikelser i hjarnan uppkomma péa
grund av blodning, syrebrist, infektion eller annat: exempelvis en sillsynt diagnos
eller en anlaggningsavvikelse av hjirnan som medfor bristande utveckling eller
funktion i cellerna. Resultatet blir att hjarnan inte utvecklas optimalt och att bar-
net f6ds med eller utvecklar en hjarnskada.

Hjarnskada kan ocksa uppsté i samband med eller efter forlossningen. Barn som
drabbas av svira komplikationer vid forlossningen 6verlever i dag i allt storre ut-
strackning. Detta tack vare en mycket aktiv intensivvard som syftar till att i mojli-
gaste man radda liv och minska funktionsnedséttningar senare i livet. Hos nagra
av dessa barn kan skadorna dnd4 bli omfattande och leda till ett 6kat omvard-
nadsbehov. Vid svar syrebrist anvinds en metod dar man kyler ner det nyfodda
barnet genom en “kylmossa” for att minska pafrestningarna pa hjarnan och be-
griansa hjarnskadorna.

Familjen som far ett barn med omfattande funktionsnedsittningar maéste tidigt
erbjudas kvalificerat stéd och f4 adekvat information. Overgingen fran intensiv
sjukhusvard till hemmet och habiliteringen behover férberedas i god tid och med
forberett stod pd hemmaplan. Barnet och familjen behover insatser fran saval
sjukvard i regionen som insatser frain kommun och férsiakringskassa. Det kravs
alltid ett tvarprofessionellt arbetssitt for att ge dessa barn och familjer stod till en
fungerande vardag.

Habiliteringens mal ar att ge rad, stod och behandling for att minska effekterna
av funktionsnedsittningen och att barnen ska ges mojlighet att vara delaktiga i
ett socialt samspel med andra. Barnen ska f& kvalificerat st6d, inkluderande olika
hjalpmedel, och fa ldra, leka och ha roligt utifran sina forutsattningar.

Senare under livet kan flerfunktionsnedséttning uppsté till f6ljd av stroke, infek-
tioner, traumatisk hjarnskada eller av en medfodd sjukdom som gor att hjarnans
utveckling stannar av eller till och med gér bakét och personen forlorar funktio-
ner. Till dessa sjukdomar hor vissa sillsynta metabola sjukdomar dir kroppen
antingen inte kan tillverka vissa nédviandiga bestandsdelar i cellerna eller inte kan
gora sig av med produkter som i stillet lagras och hindrar funktioner. Socialsty-
relsen har en stor databas om sillsynta hilsotillstdnd. Det finns ocksa en férening
for sillsynta diagnoser.

Niar ett barn med flerfunktionsnedsittning blir vuxet behévs en organiserad
overgang till sjukvardsinsatser, boende och stodformer for vuxna. Personer som
drabbas av flerfunktionsnedsattning som vuxna behover ett tvirprofessionellt och
samordnat stod fran sjukvard, kommun, habilitering och forsiakringskassa for att
etablera en fungerande vardag efter skadan.
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KAPITEL 1.

LAS MER
DSM-5 ar en internationell klassificering av psykiska sjukdomar och funktions-
nedsattningar. I lanken fortydligas vad som menas med svér och mycket svar in-

tellektuell funktionsnedséattning. Link 4.

I sjukvarden anviands dven diagnossystemet ICD10.Lank 5.
GMFCS ar en internationell klassificering for att beskriva, i férsta hand grovmoto-
risk rorelseférméga hos en person med CP; Cerebral Pares. Lanken ger en utforlig

beskrivning av funktionsnivaerna. Link 6.

MACS: Det finns motsvarande klassifikationssystem for handens funktion i var-

dagliga aktiviteter. Lank 7.

EDACS; Eating and Drinking Ability classification System, for att bedoma at- och
drickforméga. Mer om dtande i kapitel 7. Lénk 8.

CFCS: Communication Function Classification System, Klassifikation av kommu-
nikation for personer med cerebral pares. Det kriaver inga tester.

Syftet med CFCS dr att hos en person med cerebral pares klassificera formédgan
att kommunicera i vardagen i en av fem nivder. CFCS fokuserar pd nivderna
aktivitet och delaktighet i vdrldshdlsoorganisationens (WHO) internationella
klassifikation av funktionstillstand, funktionshinder och hdlsa (International
Classtfication of Functioning, Disability, and Health, ICF.

ICF, International Classification of Functioning, Disability, and Health. Interna-
tionell klassifikation av funktionstillstand, funktionshinder och hilsa (ICF) ver-
sion 2020 ersétter den fran 2003. Klassifikationens 6vergripande maél ar att erbju-
da en struktur och ett standardiserat sprak for att beskriva funktionstillstand och
funktionshinder i relation till hilsa.

Sarskola

Skolverket informerar om sarskolan. Link 9.

SPSM, Specialpedagogiska skolmyndigheten kan hjélpa skolan med pedagogiska
hjéalpmedel. Lank 10.

Internationellt
PIMD, Profound Intellectual and Multiple Disability eller PMLD, Profound Mul-
tiple Learning Disability, anvinds internationellt for den svenska termen fler-
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https://www.habilitering.se/fakta-och-rad/kort-om-funktionsnedsattningar/IF/diagnoskriterier-for-intellektuell-funktionsnedsattning/
https://cpup.se/
https://cpup.se/gmfcs-sjalvskattningsformular-nu-pa-svenska/
https://cpup.se/wp-content/uploads/2013/07/MACSbroschyrsve2010-1.pdf
https://www.socialstyrelsen.se/utveckla-verksamhet/e-halsa/klassificering-och-koder/icf/
https://www.skolverket.se/publikationsserier/ovrigt-material/2020/grundsarskolan-ar-till-for-ditt-barn%20L%C3%A4nk%20till
https://www.spsm.se/

KAPITEL 1.

funktionsnedsittning. Lank 11.
IASSIDD: &r en internationell organisation som fokuserar pa forskning om intel-

lektuell och annan utvecklingsrelaterad funktionsnedsattning bl.a PIMD. Liank 12.

IASSIDD ger ut en kvartalstidning, Journal of Policy and Practice in Intellectual
Disabilities. Lénk 13.
2019 deltog tre personer fran Nka och rapport finns hér: Lank 14.

Engelsk text NHS. Lédnk 15.

What is PMLD? Link 16 till Film.

Mer om GMFCS kan du lasa hér. Lank 18.
Las mer om MACS och GMFCS I kap 11, sid 132.

GMFCS niva |-V "kort-kortversion”

« | gar fritt
« Il gar med stad

=l kryckor eller rullar
rullstol

+ |V rollator, elrulle
+ V behdver hjilp att
rulla

Bulder fran
weanve ryChildwalhouthmil s, ong

GMFCS
NIVA I Gar utan begrinsningar

NIVA II Gar med begrinsningar
NIVA III Gér med ett handhallet forflyttningshjalpmedel
NIVA IV Begrinsad sjilvstindig forflyttning; kan anvinda eldriven rullstol

NIVA V Transporteras i manuell rullstol
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http://oro.open.ac.uk/66868/
https://www.iassidd.org/
https://onlinelibrary.wiley.com/journal/17411130
https://www.anhoriga.se/nyheter/reportage-fran-konferensen-iassid-i-glasgow/
https://www.nhs.uk/conditions/learning-disabilities/
https://www.youtube.com/watch?v=CObYhkvjkfQ

Lankar Kapitel 1.

1. https://termbank.socialstyrelsen.se/?Termld=827&SrcLang=sv

3. http://anhoriga.se/nkaplay/flerfunktionsnedsattning/medicinsk-omvardnad

4. https://www.habilitering.se/fakta-och-rad/kort-om-funktionsnedsattningar/IF/diag-

noskriterier-for-intellektuell-funktionsnedsattning/

5. https://www.socialstyrelsen.se/utveckla-verksamhet/e-halsa/klassificering-och-kod-

er/icd-11/
6. https://cpup.se/

7. https://cpup.se/Svensk-version-av-GMFCS

8. https://cpup.se//MACSbroschyr.pdf

9. https://www.socialstyrelsen.se/utveckla-verksamhet/e-halsa/klassificering-och-kod-

er/icf/

10. https://www.skolverket.se/publikationsserier/ovrigt-material/2020/grundsarskolan-
ar-till-for-ditt-barn

11. www.spsm.se

12. http://oro.open.ac.uk/66868/

13. https://www.iassidd.org/

14. Journal of Policy and Practice in Intellectual Disabilities - Wiley Online Library

15. http://www.anhoriga.se/sok/?g=iassidd”

16. https://www.nhs.uk/conditions/learning-disabilities/

17. https://www.youtube.com/watch?v=CObYhkvijkfQ

18. https://cpup.se/wp-content/uploads/2013/07/247 Svensk-version-av-GMFCS-ER-
slutgiltig20081002.pdf

Lank till Forsta tiden

https://www.anhoriga.se/anhorigomraden/flerfunktionsnedsattning/forsta-tiden/
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KAPITEL 2.

Fokusera pa det som fungerar

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

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

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

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

Autonomi och integritet

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

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

Tomas
Sjodin

Ur Reservkraft av Tomas Sjodin

Etik

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

Etiken dr det ramverk som utgor grunden for vara handlingar.

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

LAS MER

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

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

Vision 2022 habilitering. Lank 2.
Policy habilitering. Lank 3.

Patientlagen finns dven att 1asa pé flera sprak pa 1177.se. Lank 4.

Vardens svéra val, SOU 1995:5. Link 5.
Barnkonventionen. Hela texten, 13nk 6.

Barnkonventionen som svensk lag. Lank 7.
FN-konventionern om rattigheter for personer med funktionsnedsittning.

Lank 8.
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http://habiliteringisverige.se/site/uploads/2017/04/Vision-2022.pdf
http://habiliteringisverige.se/foreningen/policy-riktlinjer
http://habiliteringisverige.se/foreningen/policy-riktlinjer
https://www.1177.se/sa-fungerar-varden/lagar-och-bestammelser/lagar-i-varden/patientlagen/
https://www.1177.se/sa-fungerar-varden/lagar-och-bestammelser/lagar-i-varden/patientlagen/
https://www.regeringen.se/rattsliga-dokument/statens-offentliga-utredningar/1995/03/sou-19955/
https://www.regeringen.se/rattsliga-dokument/statens-offentliga-utredningar/1995/03/sou-19955/
https://unicef.se/barnkonventionen/las-texten#hela-texten
https://www.regeringen.se/regeringens-politik/barnets-rattigheter/
https://www.regeringen.se/informationsmaterial/2015/06/konvention-om-rattigheter-for-personer-med-funktionsnedsattning/
https://www.regeringen.se/informationsmaterial/2015/06/konvention-om-rattigheter-for-personer-med-funktionsnedsattning/

Linkar Kapitel 2.

1. https://www.skrivstil.se/bilagor/Etik_i_habiliteringsarbetet.pdf

2. http://habiliteringisverige.se/site/uploads/2017/04/Vision-2022.pdf

3. http://habiliteringisverige.se/foreningen/policy-riktlinjer

4, https://www.1177.se/sa-fungerar-varden/lagar-och-bestammelser/lagar-i-varden/
patientlagen/

5. https://www.regeringen.se/rattsliga-dokument/statens-offentliga-utredning-
ar/1995/03/sou-19955/

6._https://unicef.se/barnkonventionen/las-texten#hela-texten

7. https://www.regeringen.se/barnkonventionen

8. https://www.regeringen.se/informationsmaterial/2015/06/konvention-om-rat-

tigheter-for-personer-med-funktionsnedsattning/
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Kommunikation, samspel och lek

Alla har behov av att forsta och att kdnna sig forstadda. Alla beh6ver fa uppleva:
Jag ar nagon. Jag vill. Jag kan.

Hjarnskadan hos personer med flerfunktionsnedsattning orsakar nedsatt moto-
rik, intellektuell forméga och ofta nedsatt syn, horsel och andra sinnesfunktioner.
Denna kombination medfor starkt begriansad forméga att ta till sig information
och att meddela sig. Funktionsnedséttningarna forsvarar for personen att forflytta
sig, kommunicera och skapa relationer for att utveckla sin egen identitet.

Alla ar olika men anda ocksa lika

En programgrupp for flerfunktionsnedséattning fanns tidigare inom habiliteringen
i Uppsala. De arbetade malmedvetet for att utforma habiliteringen pa ett bra sétt
for barn och vuxna med flerfunktionsnedséttning. I sin skrift Alla dr olika men
anda ocksa lika skrev de bland annat:

Varje enskild person med flerfunktionsnedsdttning har sin livshistoria, och
bdr med sig sina erfarenheter. Barn, ungdomar och vuxna med flerfunk-
tionsnedsdttning har samma behov som alla andra att kénna trygghet, bli
omtyckt for den man dr och bli bemétt pd den niva som man befinner sig.
Personer med flerfunktionsnedsdttning kan sjdlva inte aterge och beskriva
sin livssituation. Omgivningen blir mycket betydelsefull nar det gdller att
tolka och tyda viljeyttringar och intentioner.

Vi som méter personer med flerfunktionsnedsdttning far inte alltid tydliga
signaler tillbaka, da vi pa olika sdtt tar kontakt. Det betyder inte att kon-
takten dr oviktig. Intrycken via syn, horsel, lukt, smak och kdnsel kan vara
begrdnsade eller avvikande. Men det dr viktigt att fa delta i aktiviteter som
stimulerar sinnena som upplevelser av vddrets vdixlingar och dofter fran
koket vid matlagning.

Man kan behdva hjdlp med att uppleva sinnesstamningar och kdnslor som
glddje och ilska. Med omgivningens stod, vad gdller kroppslig omvardnad
och stimulerande inslag i vardagen, ges personer med flerfunktionsned-
sdttning en trygg och meningsfull tillvaro.

En person med flerfunktionsnedséttning saknar i regel verbalt sprak och signale-

rar mer med kroppen och med sina olika kéanslor och viljeyttringar Forutsattning-
ar for att utveckla en god kommunikation ar att fordldrar med stod och vigled-
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ning av erfaren personal tidigt forsoker uppticka, tolka och forstarka de subtila
signaler barnet ger. Genom att ge barnet stimulans och bekréafta barnets signaler
utvecklas ett samspel dir barnet lar sig att signalera pé olika sitt.

Aven den vuxne som fungerar pa en tidig utvecklingsniva har begrinsad forméga
till de komplicerade processer i hjarnan som behdvs for att tolka och bearbeta
information. Personer med flerfunktionsnedsittning har ofta starkt nedsatta
sinnes- och tolkningsfunktioner och reagerar langsamt. Kommunikationen méaste
darfor ske med konkreta stimuli, med uppmérksamhet pa sma subtila uttryck och
med tid att invinta reaktionen. Detta kraver uthallighet och lyhordhet.

AKK, Alternativ och Kompletterande Kommunikation

Ofta krévs en speciellt tillrattalagd pedagogik som ar anpassad till individens for-
maga. Tdnkandet dr konkret och invanda rutiner skapar trygghet och en férviantan
om vad som ska komma att hinda. Anvand konkreta féreméal som signalerar vad
som ska komma: en sked for att dta, baddrikt for att bada eller nagot som luktar
eller later. Féremélen blir symboler for aktiviteter och ska ge trevliga, intressanta
eller behagliga upplevelser for att locka till aktivitet.

Manga med flerfunktionsnedséttning har forméga att utveckla sin kommunika-
tion med hjilp av AKK, Alternativ och Kompletterande Kommunikation. AKK ger
mojligheter att kommunicera nir personen inte har vanligt talat sprak. Det kan
innebira tekniska hjalpmedel, bilder, tecken som st6d, foremél med mera, och tar
tid att lara sig precis som det talade spraket. FOor en ny assistent kan det ta uppe-
mot ett ar att 1dra sig tyda personens subtila signaler. Och det ar svart att beskriva
och 6verfora den kunskapen, den méste erhéallas i samspelet med den man assis-
terar. Darfor ar det sé viktigt med kontinuitet.

Motivation

ar drivkraften till vira handlingar och ska utnyttjas for att skapa en lustfylld till-
varo. Den kan ocksé locka till en aktivitet som gor att funktioner tréanas upp eller
hélls igang. Lusten att gora saker ar den drivkraft som maéste utnyttjas. Det giller
att omgivningen ar lyhord.

Tekniska hjalpmedel

Tekniska hjalpmedel finns i dag i allt storre utstrackning och kan anpassas till
varje individ. Det kan gilla bilder eller olika digitala hjalpmedel med inspelat ljud
eller tal. Dessa hjdlpmedel kan leda till 6kad delaktighet for personen med fler-
funktionsnedsittning, som fir mojlighet att kunna pékalla uppméarksamhet eller
gora aktiva val. Logoped och specialpedagog ar viktiga i utprovningen och upp-
foljningen. Vilket hjalpmedel man véljer ar beroende pa personens formaga att
forsté orsak och verkan. Kom ihég att det tar tid att 6va in ny teknik. Uthallighet,
tro pa individens mojlighet och omgivningens vilja att stédja ar centrala.

26



KAPITEL 3.

Sensorik

handlar om vad vi kan uppleva med véra fem sinnen, syn, horsel, kdnsel, smak och
lukt. Det ar viktigt att uppmarksamma eventuell 6verkéanslighet for sinnesintryck.
Maénga uppvisar kénslighet for beroring, fraimst ldtt beroring, snabb rdorelse eller
lagesforandringar, sa kallad gravitationsosdkerhet, eller 6verkéanslighet for lukt
och smak, Jjud och ljus. Sinnesintrycken kan tolkas annorlunda i den skadade
hjarnan med resultat att upplevelsen blir forvirrande, meningslos eller till och
med obehaglig. Det ar viktigt att kdnna till detta for att samspelet ska fungera. Mer

om syn och horsel i kapitel 12.

M) £

Det finns ménga tips om att uppleva med alla sin- & éjﬁ o
nen. En sammanfattning av ett idéhifte om att g% - "‘}
uppleva naturen med alla sinnen tillsammans med (s 2

personer som har svara funktionsnedsittningar

finns i link 1.

Lek — Se majligheter, inte hinder

I lek kan man i viss man 6va upp sinnesformagor. Med sénger och tillhérande
rorelser kan man locka fram aktivitet och samtidigt ge sinnestraning och en glad
upplevelse. Man kan dven hos dem pa mycket tidig utvecklingsniva i ansiktsut-
tryck avldsa forvantan pa vad som kommer att hdnda da situationen &ar invand.
Men for de riktigt 6verkénsliga sker det ofta ingen habituering (tillvinjning), ett
obehagligt stimulus forblir obehagligt &ven under och efter "traning”.

Det behovs mycket stod till lek och darfér kommer har ett avsnitt om lek med barn
som har flerfunktionsnedsittning ursprungligen skriven av specialpedagog Gerd
Edgren, Uppsala:

Alla barn behover leka. Lek ar inldrning

Maénga foraldrar till barn med flerfunktionsnedsattning upplever det svart att del-
ta i fordldragrupper och barngrupper for att barnets svérigheter blir sa tydliga
jamfort med andra barn. Det ar forst tillsammans med andra familjer i samma
situation som man kénner sig forstddd. (Broberg 2010) I gruppverksamheter for
barn med flerfunktionsnedséttning har de inte bara fatt tips utan dven upplevt
att de genom gruppverksamheten blivit hjdlpta att se sina barns mgjligheter och
férmégor. Aven samhillets bristande kunskap och forstielse kan gora det svért pa
BVC och i andra sammanhang diar man har ritt att férvéanta sig kunskap.

Det har visat sig framgangsrikt att utveckla motesplatser for barn, familj, assisten-
ter och personal. Varje grupptillfille inleds med for barnen anpassade sang- och
rorelselekar. Darefter kan varje barn vilja mellan flera olika sinnesstimulerande
aktiviteter, som till exempel ett vitt rum med olika ljuseffekter, ligga i en musik-
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badd eller i ett bollbad. Béde ljus och ljud kan ofta styras av kroppsrorelser eller
touchkontakter och barnet fir bide sinnesstimulans och feedback genom sina
egna rorelser. Samtidigt med barnens aktiviteter handleds foridldrar och natverk
om vikten att skapa sinnesstimulerande aktiviteter for barnen i syfte att paverka
barnens vilméaende och utveckling.

Det ar viktigt med kartlaggning for att kunna moéta barnet och ge utmaningar pa
ratt niva. Kartlaggningen ger kunskap om utvecklingsfas. Oavsett vilken teoretisk
utgdngspunkt man har, betonas det sociala samspelet. Genom upprepning och
rutiner skapas trygghetskénsla och genom repetitiva lekar lir sig individen suc-
cessivt att kdnna forviantan och att kunna paverka omgivningen.

Viktiga omgivningsfaktorer:
« Ge mgjlighet att lyckas delta i en lek- och samspelssituation.
« Gynnsamma utgéngsligen gillande att sitta och sta och bra huvudkontroll
+ Ge barnet/den vuxne mojlighet att vilja aktivitet
- Att valja mellan tva leksaker och lata sakerna byta plats efter ett tag
- Ténk alltid pa att placera foremélen i ett gynnsamt lage sé att det
finns forutsattningar att delta i en lek med andra barn
« Foraldern, assistenten eller annan vuxens deltagande ar en forutsittning
for att lek och utveckling ska kunna ske for personen med flerfunktions
nedséattning.
+ Kom ihag att andra barn ar goda inspiratorer till lek och samspel.
+ Viktigt att svaga signaler fran personen uppmairksammas och tolkas av
omgivningen
+ Intresse ar viktiga motivationsfaktorer och den basta drivkraften
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Intresseinventering

« Att beskriva starka sidor kan ge idéer om vad som kan motivera att ldra
nya saker.

« En héandelsedagbok hjélper till att beskriva aktiviteten, varfor den lyckades
eller inte lyckades

« Vilka sinnesintryck ékar vakenheten/minskar, minskar vakenheten,
lugnar, roar?

« Hur visar barnet glidje, n6jdhet och vad som inte dr bra?

« Kénna igen roster? Vilken reaktion viacker det?

« En och samma aktivitet kan vdcka olika sinnen.

« Forbered personen pa vad som ska hénda till exempel genom symboler,
bilder, rost.

Sammanfattning av text skriven av Gerd Edgren, specialpedagog. Hall utkik pa
Nkas webb sd kommer mer tips. Du kan hitta mer kommunikations- och sam-
spelslekar i lankarna:

Lek och stimulans, en film med konkreta tips om lek och anpassning av leksaker.
Bara fantasin sitter granser. Lank 2.

Aktiviteter och lekar som utvecklar samspel pa tidig utvecklingsniva PP av Gerd

Edgren. Lénk 3.
Kommunikation i lek och aktivitet. Tips for Big Mac och Step by step. Léank 4.

Kom igéng filmer med tips och glada lekar. Lank 5.

LAS MER

AKK och konkreta tips till tidiga insatser for kommunikation. Lénk 6.
Se mig! Hor mig! Forstd mig! Winlund, G., Rosenstrom Bennhagen, S. (2004).
ALA-rapport 97/959. Kan bestillas fran FUB.se.

TAKK: tecken som alternativ och kompletterande kommunikation, Heister-Trygg,
B. (2010). Bestillning: Sodra Regionens Kommunikationscentrum. ISBN 978-91-
633-6859-2. Kan bestillas frin solcentrum.se

Ogonstyrda samtalsapparater, webbinar med Helena Tegler. Lank 7. ——
JAG ar med! Om personlig assistans och barns delaktighet /A -
i familjeaktiviteter. Lank 9 r/ ’ ’.I
Vi &r med. Lank 10 VTS

B B
=

Alternativ och kompletterande kommunikation (AKK) i teori och praktik, | —————
Boel Heister Trygg, Ida Andersson, Hjdlpmedelsinstitutet, 2009.
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Social interaction Involving Non-speaking Children with Severe Cerebral Palsy
and Intellectual Disability. The role of communication partners and speech gen-
erating devices. Helena Tegler, logoped MD.

Broberg, M (2010) Expectations and reaktions to disability and normalit expe-
rienced by parents of children with intellectual disability. Child,care, health and
development.

Rensfeldt Flink, A., Asberg Johnels, J., Broberg, M., & Thunberg, G. (2020).
Examining perceptions of a communication course for parents of children with
profound intellectual and multiple disabilities. International Journal of Develop-
mental Disabilities, 1-12.

Examining perceptions of a communication course for parents of children with

profound intellectual and multiple disabilities, Anna Rensfeldt Flink, Jakob As-
berg Johnels, Malin Broberg, Gunilla Thunberg.

Signe Toner https://www.avhandlingar.se/avhandling/ba22500ed8/

Helena Wandin https://www.avhandlingar.se/om/Helena+Wandin/
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3.https://www.anhoriga.se/Global/Nka%20play/Dokument/Lek%200ch%20aktivi-
teter/Aktiviteter%200ch%20lekar%20som%20utvecklar%20samspel%20p%c3%a5%20
tidig%202014%20(2).pdf
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Ratten till god halsa

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

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

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

patienten. (Socialstyrelsen lank 1.)

FN:s konventioner

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

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

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

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

Lank 3.

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

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

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

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

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

Ridda barnen

Europeiskt manifest

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

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

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

heter nodviandig. Lank 7.

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

Halsa 2020

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

De fyra prioriterade omradena for atgiarder anges vara:

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

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

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

Skrivelsen kom pé svenska viren 2020. Lank 8.

God och nara vard

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

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

nedsdttningar och psykisk ohdlsa”. Lank 9.

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

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

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

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

o

hov och behovet av ett kunskapscentrum inom omréadet. Pa

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

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

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

om personer med sdrskilda behov”. Lank 11.

IASSIDD

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

CPUP

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

Att forebygga psykisk och fysisk ohalsa

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

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

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

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

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

Trygghet

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

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

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

Tecken pa psykisk ohélsa

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

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

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

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

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

Faktorer som paverkar psykiskt maende

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

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

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

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

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

Glom aldrig kommunikationens betydelse.

Dubbeldiagnos?

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

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

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

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

velser av dngest eller depression”. Lank 13.

Likemedel vid psykiatriska tillstand

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

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

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

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

Se 6ver kommunikationen. Det har visat sig att man

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

Se metoder i projektet Vi dr med. Link 14.

Personer med flerfunktionsnedsattning i varden

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

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

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

ning? Behovs kanske en barnkonsekvensanalys? Lank 16.

Att bli inlagd pa sjukhus

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

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

Halsokontroll

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

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

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

mairvirdens medicinska omhéndertagande, pa storre orter i Visterbotten. Lank

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

sid 54. Lénk 19.

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

Tips vid lakarbesok av vuxen person med intellektuell funktionsnedséttning:

« Avsitt minst 1 timme.

+ Lt en anhorig eller personal folja med in.

« Var lugn och ldgmald, inte patrangande.

 Tala till personen — inte om personen.

« Anvind inga svara ord, inga 1dnga meningar.

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

+ Fraga efter namn, eventuellt alder.

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

« Anpassa dina fragor efter personen.

« Var konkret. Visa och peka!

« Tala inte 6ver huvudet pé personen!

« Anvind personens namn.

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

« Ovadigi att anvinda bildstod si du kan anviinda det till dem som har det.
(Texten ursprungligen av 6verldkare Inger Naslund, Rehabmedicin Stockholm)

44


http://dok.slso.sll.se/Habilitering/funktion-i-fokus/fif-2016-2-webb.pdf
http://dok.slso.sll.se/Habilitering/funktion-i-fokus/fif-2016-2-webb.pdf
https://lakartidningen.se/wp-content/uploads/EditorialFiles/49/%5BCU49%5D/CU49.pdf
https://lakartidningen.se/wp-content/uploads/EditorialFiles/49/%5BCU49%5D/CU49.pdf

KAPITEL 4.

Sjukdomar och for tidig dod ar i ménga fall en foljd av en svar funktionsnedsatt-
ning da vi till exempel vet att pneumonier (lunginflammationer) ofta ar det som
andar livet. Men det finns ocksa fall déar sjukdom gatt oupptackta under lang tid
med smirta som inte kunnat kommuniceras och dar omgivningen inte kunnat
tolka signalerna. I en artikel i Lakartidningen 2014 lyfts frdgan att vuxna med
intellektuell funktionsnedsittning inte har mojlighet att fa sjukvard pa verkligt
lika villkor. Lank 20.

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

Till personal om barn med flerfunktionsnedséttning pa
akutmottagning

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

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

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

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

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

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

Texten i avsnittet av Cecilia Tjdder, overlikare, Uppsala

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

Summary in English

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

medications. Lis mer om psykisk ohélsa lank 20
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Profound Intellectual and Multiple Disabilities, Ed. i

Jillian Pawlyn and Steven Carnaby Wiley-Blackwell.

Att 1amna svira besked av Jacob Carlandern. Boken belyser
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Omvardnad

Omvéirdnad &ar den praktiska tillimpningen av var kunskap om, och vara mojlig-
heter att, tillgodose en annan méanniskas behov. Manniskans behov ar fysiska,
psykiska, sociala och existentiella/andliga. For att hjilpa en annan méanniska
som pa grund av sjukdom eller funktionsnedsittning inte kan tillgodose sina be-
hov sjilv, beh6vs en helhetssyn pad manniskan och hans eller hennes situation, i
kombination med teoretisk och praktisk kunskap.

Traditionellt tillskrivs omvéardnadssjukskoterskans kompetensomride och pa
norska heter sjukskoterska sykepleie. Pleie betyder vard och en pleieassistent
hjélper till med mat, dusch och annat i det dagliga livet. Att vara sjukskéterska
betraktas i Norge som ett viktigt socialt yrke. Sjukskoterskan kommer personen
— som bédde behover vard och nagon att prata med — nira. Man ger omvardnad.
Engelskans nursing betyder amning, den naturliga basala omvardnad som en
mor ger sitt barn. Vard kan uttryckas bdde med nurse och care, som i caregivers
och carers; vardgivare. Det man ger som fordlder och annan anhoérig ar vard
och omvardnad, nursing. Nagon enhetlig definition av omvardnad finns inte i
Socialstyrelsens termbank trots, att omradet dr bade stort och viktigt.

Omvéirdnadsforskning startade i USA pa 1950-talet med tidskriften Nursing
research, och nagot decennium senare i Sverige. En svensk definition utformades
av Sveriges forsta professor i omvardnad 1987, Astrid Norberg, vid Umei
universitet;

Omvardnad syftar till att hjdlpa en person att planera och genomfora
handlingar som hor till det dagliga livet i syfte att forbdttra hdlsa/friskhet,
forebygga ohdlsa/sjukdom samt aterstdlla och bevara hdlsa/friskhet.

Katie Eriksson ar sjukskéterska och professor fran Finland har spelat stor roll for
utvecklingen av vardvetenskap i Norden. 2018 kom ett samlingsverk ut: Vardve-
tenskap — vetenskapen om vardandet — det tidlosa i tiden. Samlingsverket ger en
bild av hur vardvetenskapen, caring science, utvecklades i Norden.

Naturlig omvardnad

Naturlig omvardnad handlar om att fylla de grundldggande behoven av naring,
varme, skydd och relation, och dr omvérdnad som ges av anhorig till en annan
individ. Urtypen av naturlig omvardnad dr den som foraldrar ger sitt barn. Det
handlar om intag av mat och dryck, att skota hygien, av- och pékladning, nattlig
tillsyn, att lindra angest och ge smartlindring och trygghet. En fungerande social
livsmiljo ar grunden for att man ska kdnna trygghet och ma bra.
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Professionell omvardnad

Professionell omvérdnad tillkommer nir den naturliga omvardnaden inte rack-
er till, och ges av personer med speciell utbildning. Sjukskoterskan, som oftast
forknippas med omvardnad, har for personer med flerfunktionsnedsattning en
nyckelroll, genom att se till att fordldrar, andra anhoriga samt personliga assis-
tenter, ges nodvandig kunskap och handledning. Trots avsaknad av en formell
yrkesutbildning utfor dessa oftast en stor del av den professionella omvardnaden
— en imponerande och kriavande insats.

Professionell omvérdnad indelas av Statens beredning for medicinsk och social
utvardering, SBU, i allmén och specifik. ”Specifik omvardnad dr relaterad till
sjukdomen, och dess behandling. Den specifika omvdrdnaden krdver kunskap
om savdl mdanniskans normala liv och funktioner som kunskap om den aktuella
sjukdomen och behandlingen, samt dess konsekvenser for individens dagliga liv”

Specifik omvardnad ges utifrin specifika medicinska behov. Den ordineras av
lakare och kan bestd av likemedel, sondniring, intravends behandling, kirurgi
och sa vidare. Extraordinira dtgirder darutover, sisom respiratorvard i hemmet,
andningsstod eller till exempel operation av skolios, ska noga Gvervagas i varje
enskilt fall, si att atgirden sker till personens basta och vid ratt tidpunkt. Hansyn
maste tas till personens HELA situation i en samlad bedémning, och i samrad
med anhoriga. Det ar sarskilt viktigt att storre kirurgiska eller ortopedkirurgiska
insatser sker i ndra samarbete, inte bara med familjen utan 4ven med andra akto-
rer inom sjuk- och hélsovard, eftersom god samordning kravs.

Det ar viktigt att professionella ar ett tydligt stod till anhoriga. Anhdriga behover
fa del av fakta och tydliggorande av risker och effekter av olika behandlingsstrate-
gier, for att kunna vara delaktiga i beslut om atgarder for sitt barn/nérstdende. De
far inte ldmnas ensamma med svéra beslut.

Medicinsk omvardnad, som ofta kan vara kvalificerad, trider in di den na-
turliga omvardnaden inte ricker. Malet ar en optimal hilsa och ett gott liv trots
sjukdom och funktionsnedséttningar, och en fridfull d6d nir den dagen kommer.
Omvéirdnad i hemmet eller i ett gruppboende har som mal att sjukhusvistelser ska
minskas, och att personer i hemmiljon i stéllet far stod att utféra den nédvandiga
omvardnaden.

Den medicinska omvardnaden kan &ven innefatta tekniska hjalpmedel som
andningsstéd, smartlindring, matpumpar med mera. Behoven och problemen
ar relaterade till det dagliga livet och individens resurser att hantera dessa. Den
hir boken dr tinkt som en hjilp for att skapa kunskap som underldttar den
kvalificerade omvardnaden i vardagen. Du kan dven ta del av inspelade filmer pa

NkaPlay, www.anhoriga.se/nkaplay/.
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KAPITEL 5.

Samverkan och samlat synsatt

Omvardnad bygger pa ett samspel mellan behov, resurser och kunskap. For att
tillgodose de omfattande behoven hos en person med flerfunktionsnedsittning
behovs bade specifik kunskap och sérskilda resurser. Det dr nodvandigt att inte se
behoven var for sig utan i ett livsperspektiv. Olika dldrar och speciella diagnoser
kraver specifika anpassningar, men i grunden handlar det om ménskliga behov
som maste tillfredsstillas pa ett annat sitt, i storre omfattning, med sirskilda re-
surser och med storre krav pa lyhordhet och kunskap hos den som ger omvéardnad.

Habilitering och 6vrig sjukvard har ett stort ansvar att erbjuda och sikerstélla
god kunskap hos barnens forialdrar och den vuxnes nitverk. Detta kan konkreti-
seras exempelvis genom utbildningsprogram, utbildningsintyg till assistenter och
tydlig kvalitetskontroll. Den praktiska tillimpningen av anhorigas och personliga
assistenters kunskap och resurser att utféra olika atgarder maste kunna fungera i
vardagen. Detta kraver god kunskap om hela den livssituation som personen lever
i. For vardgivaren ar det ovarderligt att ta tillvara foraldrars och andra anhorigas
erfarenhet och kunskaper. Ett stindigt pdgdende samtal mellan anhoriga, habili-
tering och 6vrig sjukvard ar viktigt.

Tillit ar grunden for manniskors relationer liksom i vard och

omvardnad.

For att kunna ge sa bra stéd som majligt samverkar ménga olika personer i vard
och omvérdnad. For en person med flerfunktionsnedséttning, speciellt for barn,
som hela tiden vixer och forandras, kan varje vecka upptas av flera besok pa olika
mottagningar och till olika terapeuter. Det krivs ett samlat synsétt och en tydlig
vard- och behandlingsstrategi sd att det blir enklare for den som har omfattan-
de funktionsnedsittningar och innebar mindre tidsatgang for anhoriga. Besoken
som inte samlas sjil dyrbar tid och energi fran bade barnet och anhériga, tid och
energi som kunde lagts pd nagot roligt och lustfyllt. Att ta sig till och fran ett sjuk-
husbesok, passa en tid (och med det beh6éva hinna utfoéra alla omvardnadsrutiner
fore och efter detta) sjil ofta den stund pa dagen som kanske kunnat dgnas &t lek
eller bus. Dessutom tar det ofta mycket energi for fordldrarna som &r helt slut
efterat, sarskilt om man méste dra samma historia om och om igen, traffar ny
personal som man maéste bevisa sin foraldraférméga for, och inte kdnner den dar

viktiga tilliten. Habilitering se_kapitel 20.

Familjefokuserad omvardnad — FFO

Familjefokuserad omvardnad, FFO, &r ett arbetssidtt som gynnar forutsattningar
for familjen att bibehalla hilsa och livskvalitet och fa en fungerande vardag, trots
att en familjemedlem drabbats av kronisk sjukdom eller funktionsnedsittning.
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Med ett familjefokuserat arbetssitt i vard och omsorg 6ppnas majligheten for god
samverkan med patienten och dennes anhoriga. Familjefokuserad omvardnad ar
ett paraplybegrepp som omfattar familjerelaterad omvérdnad och familjecentre-
rad omvardnad. Lis mer om detta i en uppsats: Hur tillimpas familjefokuserad
omvdrdnad i métet med kroniskt sjuka patienter inom primdrvdarden? Av Kristi-

na Andersson och Naomi Makita. Link 1.

Evidensbaserad omvardnad
Internationellt anvinds begreppet evidence-based nursing, evidensbaserad om-
vardnad. Det innebir att man soker basta mojliga kunskap genom forskning, i
kombination med de enskilda personernas och anhérigas behov, for att kunna
leda fram till god vard och omvardnad.

Forskning har visat pa vikten av att den som ger omvardnad verkligen bryr sig om
och vill hjélpa. Det handlar alltsd om mer dn den faktiska handlingen. Care kan
oversittas med vard, omtanke, omsorg eller om man s vill skriva det; "bry sig
om”. Caring har med 6verlevnad att gora i synnerhet for de med flerfunktionsned-
sattning och for svart sjuka, som inte kan tillgodose sina egna behov.

Vérdandet ar djupt méanskligt d& det innebar att hjilpa en annan manniska att
leva, vixa och utvecklas. Studier dar patienter fitt beskriva olika vardsituationer
visar att de bade uppfattat situationer dar vardpersonal "bry sig om” och ”inte bry

” 9

sig om”. "Caring” beskrivs som livgivande och "uncaring” som livsférstorande.

Att bry sig om &r att notera den andres behov och 6nskningar, men ocksé att lind-
ra besvir och lidande. Det kriaver ndgot mer dn att folja ett virdprogram eller
en mall av den som ger omvardnad. Nar det géller barn, unga och vuxna med
flerfunktionsnedsittning kraver det en stor anstriangning eftersom personen har
svart att kommunicera sina behov. Att se behov och forekomma i olika situationer
leder till god omvardnad.

Att bry sig om handlar om relationer och innefattar &ven anhoriga och hur de kén-
ner sig sedda och betydelsefulla, att de far korrekt information och sé vidare. Det
innebar att de inte ska behova fora fram alla behov, utan att alla runt om, assis-
tenter och personal, observerar, dokumenterar och samtalar om situationer som
uppkommer. Det behovs tid for kunskapsinhdmtning, eftertanke och reflektion.

Bade personer med funktionsnedsittning och deras anhoriga kan kidnna hjalp-
16shet. Travelbee (1971) hiavdar att det ar sjukskoterskans uppgift att hjalpa de
drabbade att kinna hopp, nagot att se fram emot. Hoppet kan férmedlas genom
det som sjukskoterskan, omvardaren, gor, genom att man bryr sig om. (Vaillot
1979). * Fran Klinisk sykepleie . Hallbjorg Almas (red) 1994 Universitetsforlaget
I bokens kommande kapitel presenteras ett antal behovsomraden — fakta, pro-
blem som kan uppsté och orsak till dem, behandling och konkreta tips.
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KAPITEL 5.

Omvardnad — omrade for omrade

Omvardnaden kraver siledes att man tar hiansyn till den enskilda manniskans
hela situation. Att slippa kdnna lufthunger, att kunna ata tillrackligt och péa ett
sdkert sitt, att kunna tomma tarm och blésa och att sova gott ar fysiska behov som
for de flesta ar sjilvklara. Men for ett barn eller en vuxen med flerfunktionsned-
sattning kan detta vélla stindiga bekymmer. Tillsammans med kramper, somn-
storning och smarta kan det gora vardagen till en enda 14ng omvardnadssituation,
vilket undantar tid for lek, stimulans och social samvaro.

Man maste ha med sig dessa aspekter nar man planerar och utfor olika omvard-
nadsatgarder och i dem skapa trygghet. Det géller att vara kreativ for att tillgodose
trygghet, lek och samspel samtidigt som man genomfor personens fysiska om-
vardnad.

I tabellen presenteras exempel pad omraden som ofta innebir problem for en per-
son med flerfunktionsnedséttning. Darfor kravs sarskild anpassning och kunskap
hos anhoriga. Boken beror vissa av dessa omraden, huvudsakligen de fysiska.
Inom alla behovsomraden berors de fyra perspektiven; fysiskt, psykiskt, socialt
och existentiellt/andligt for att skapa en helhetssyn. De fyra perspektiven bar ock-
sé den palliativa varden - bade den tidiga och sena - liksom habiliteringarnas verk-
samhet. De olika dimensionerna &ar mer eller mindre framtradande i olika kapitel,
men ska alltid finnas med.

LAS MER
Profound Intellectual and Multiple Disabilities — Nursing Complex Needs. Ed Jul-
lian Pawlyn and Steven Carnaby , Wiley-Blackwell 2009.

Fysiskt: Psykiskt:
 Andning » Kommunikation, lek
« Ata, dricka, krikas, mi illa « Oro, &ngest, ledsenhet
« Tomma blasa och tarm * Somn
« Stelhet, skolios, smarta och tryck « Ensambhet, vinner
« Kramper
« SOmn Existentiellt/andligt:
« Syn och horsel, annan sensorik « Varfor-fragor
» Hoppet
Socialt: « Doden och déendet
« Anhorigas situation « Sjukdom och religion
» Ekonomi

« Parrelation, vanner
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Omrdden fér omvdrdnad.

Definitioner omvardnad enligt SBU, Statens beredning for
medicinsk och social utvirdering. Link 2.

Evidensbaserad omvardnad, En bro mellan forskning & kli-
nisk verksamhet, Willman Anna, Stoltz Peter, Bahtsevani
Christel, Studentlitteratur 2012.

Norberg.A. et al., Omvardnadens mosaik. En modell. Liber
1997 (om definition).

Halldoérsdottir S. Caring and uncaring. Encounters in Nursing
and Health Care Developing a Theory, Linkopings universitet:

1996.

Att moéta familjer inom vard och omsorg. Eva Benzein, Mar-
garetha Hagberg och Britt-Inger Saveman (red). Studentlitte-
ratur 2012.

Coyne, 1., Hallstrom, I., & Soderback, M. (2016). Reframing
the focus from a family-centred to a child-centred care app-
roach for children’s healthcare. Journal of Child Health Care,

20(4), 494-502. d0i:10.1177/1367493516642744.

Vérdvetenskap — vetenskapen om vardandet - det tidlosa i
tiden av Katie Eriksson, sjukskoterska och professor. Sam-
lingsverket ger en bild av hur virdvetenskapen, caring scien-
ce, utvecklades i Norden. Boken vander sig till studerande och
samtliga professioner inom hilso- och sjukvard som moter
manniskor i behov av vard och omsorg.
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Linkar Kapitel 5.

1. https://www.diva-portal.org/smash/get/diva2:1109647/FULLTEXTO1.pdf
2. https://www.sbu.se/contentassets/b4df46fccfaf4e3f82307a31ab2388d8/bila-

ga-4-definitioner.pdf

55


https://www.diva-portal.org/smash/get/diva2:1109647/FULLTEXT01.pdf
https://www.sbu.se/contentassets/b4df46fccfaf4e3f82307a31ab2388d8/bilaga-4-definitioner.pdf
https://www.sbu.se/contentassets/b4df46fccfaf4e3f82307a31ab2388d8/bilaga-4-definitioner.pdf

56



KAPITEL 6.

Andning

In med 02 — ut med CO2

Att andningen fungerar ar en forutsittning for att ma bra och orka med att upp-
leva omvarlden. Barn, unga och vuxna med flerfunktionsnedsittning har ofta
besvar med andningen och stora, tydligt méatbara, svarigheter med att syresatta
blodet och att vidra ut koldioxid. De har ocksa ofta nedsatt formaga att gora sig av
med slem, som samlas i luftvigarna. Andetagsvolymen ar ofta mindre 4n normalt
och brist pd spontan fysisk aktivitet gor att stimulering till djupandning uteblir.
Luftvagsinfektioner kan vara bade mer frekventa och mer ldngvariga, speciellt hos
dem som pa grund av underniring har ett saimre infektionsférsvar. Andningspro-
blem mirks ofta tidigt i livet och rosslighet ar en stark varningssignal att andning-
en dr paverkad.

En sviktande andningsfunktion kan péaverka barnets utveckling genom att det
okade andningsarbetet kraver alltfor mycket energi. Det kan medfora att 1angd-
och viktutvecklingen stannar av. Alltfor stor energi kan ga &t enbart till andnings-
musklernas arbete.

- t:ul |I
Inandnings- u \
s l:? :| Lunighlasor
- |'u' I
Luftstrupen " l {ahvenler)

LNE

L :{i.| "‘ﬁ%ﬁ‘-
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| / %}%_
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Diafragma

Figur: Luftvdgarna.
Lds mer: https://www.1177.se/liv--halsa/sa-fungerar-kroppen/Iuftvagar-och-lungor/
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KAPITEL 6.

Det ar viktigt att forebygga och se tidiga tecken péa problem med andningen for
att kunna sétta in ratt dtgirder innan permanenta lungproblem uppstar. Orsa-
kerna till andningsproblemen kan vara skiftande men &nda ge likartade symtom
och risk for underventilering. Det ar viktigt att vara observant pa andningen vid
fortskridande muskelsvaghet eller da skoliosen 6kar mycket och dndrar de anato-

miska relationerna i brostkorgen. Skolios forklaras i kapitel 11.

Nar man samlar pé sig koldioxid blir man trétt och halten koldioxid kan stiga till
farliga nivéer i blodet sa att en “kolsyrenarkos” intrider. Normalt sett reglerar vi
pa ett finstdmt sitt andningen, dven under somn, sa att ratt balans mellan syre
och koldioxid hélls. Regleringen sker i hjarnan, narmare bestamt i hjarnstammen.

God andningsregim = In med luft — Ut med slem
Behandlingsmal

Piggare person

Mindre trétt

Fiarre infektioner

Normalt somnmonster

Normal syreméttnad

Ingen koldioxidretention

Storre andetagsvolym

Faktorer som paverkar andningen

Fysisk aktivitet: Vid anstrangning tar vi normalt djupare andetag, vilket i sig
hjilper till att mobilisera slem. Aven passiv fysisk aktivitet stimulerar. Vid fler-
funktionsnedsittning ar den spontana motoriken bristfillig. Svara rorelsehinder
medfor att ingen andningsstimulering genom fysisk aktivitet uppstar.

Muskelsvaghet eller spastisk muskulatur leder till bristfallig samordning av
andningsmuskulaturens rorelser. Diafragma och bréstkorgens andningsmuskler
samarbetar inte, ndgot som kallas paradoxal andning. Det ger en svag hostst6t och
ytlig andning. Diafragma kan &ven vara férsvagad av underniring.

Anatomiska forhallanden i brostkorgen kan forandras genom skoliosutveck-
ling. Det leder till sdnkt lungkapacitet och délig ventilationsférmaga. Om skolio-
sen upptrader tidigt kan dven lungornas utveckling paverkas negativt genom att
farre alveoler (lungblasor som ombesorjer gasutbytet) bildas. Operation av skoli-
osen och uppratning av ryggen ska 6vervigas i tid, innan riskerna med narkos och
operation blir for stora. Sittstallningen paverkar ocksa lungfunktionen.

Uppstotning av maginnehall, gastroesofagal reflux, liksom felsviljning, aspi-
ration, kan gora att surt maginnehall, eller saliv, mat och dryck &ker ner i luftréren
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vilket 6kar risken for lunginflammation, s kallad aspirationspneumoni. P4 sikt
medfor det en kronisk irritation i lungorna. Det kan i vérsta fall leda till bind-
vavsomvandling, fibros, av lungvdvnaden. Lungornas funktion blir da ordentligt
inskrankt och kronisk andningssvikt uppstar. Felsviljning och aspiration ar ty-
varr mycket vanligt vid flerfunktionsnedséttning orsakad av cerebral pares. Se vi-

dare kapitel 8 angdende gastroesofageal reflux.

Hoga andningshinder pa grund av spasticitet i svalget, missbildningar, slapp
svalgmuskulatur och bristande koordination i svalgets muskler. Stora halsmand-
lar, tonsiller, eller kortel bakom nésan, adenoid, kan som hos alla andra medfora
snarkande och forsvirad andning. Detta kan medféra att personen alltid sover
med huvudet i en viss stillning i vilken svalget hélls s& 6ppet som mgjligt. Det ar
ocksa vanligt med munandning vid dessa tillstdnd.

Slemproduktionen kan 6ka av olika orsaker. Infektioner, allergi och astma ska
behandlas, liksom andra sjukdomar som medfor sekretproblem. Vissa likemedel
kan 6ka slemproduktionen. Bensodiazepiner, till exempel Iktorivil® (klonaze-
pam), som anvands for att minska muskelspanning eller ges mot kramper kan
ge den effekten. Acetylcystein 6kar mangden slem sa mycket att man maéste vara
uppmarksam si att det inte blir sa stor mangd att en person med far svart att fa
upp det.

Morfinpreparat haimmar i hogre doser andningen. Om det ges maste man vara
medveten om denna risk. Samtidigt anvinds dessa preparat vid svir smirta och
vid andra svara tillstand, till exempel for att dampa angest i livets slutskede. Ba-
lansen ar harfin och man maéste noga viga for- och nackdelar.

Hjirtfunktionen kan vid hjartsvikt bidra till andningssvérigheterna.

Symtom pa andningsproblem

Rosslighet ar ett tidigt varningstecken. Riklig slemproduktion, svag brostkorgs-
muskulatur eller daligt utvecklad hostreflex gor att sekret hopar sig i luftréren
och tépper till de smé lungblésorna. Det medfor att syre- och koldioxidutbytet
forsamras. Rosslighet kan ocksa bero pa for dalig vatsketillforsel da slemmet blir
segt. Upprepade infektioner i luftvigarna medfor att flimmerhérens funktion for-
samras och sekretet blir kvar. Rosslighet dr alltsé en tidig och stark varningssignal
som ska tas pé allvar.

Det ar viktigt att bryta den onda cirkeln av upprepade luftvigsinflammationer or-
sakade av sekretansamling i luftvdgarna eller av aspiration, felsviljning av saliv
eller foda. Redan tidigt i ett barns liv méste en aktiv insats goras for att forebygga
kronisk lungsjukdom med ytterligare svar sjuklighet och behov av akuta inldgg-
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ningar for sjukhusvard. Stabilisering av andningsfunktionen resulterar alltid i
okad ork och livskvalitet.

Man bor vara uppmairksam pa om andningsfunktionen paverkas i samband med
maltid. Varje gang vi sviljer méste vi gora ett litet andningsuppehéll eftersom
matvigen och luftvagen korsas i svalget. Om vi inte sluter till andningsvigen med
struplocket dker mat och dryck litt ner i lungorna, vilket kallas att aspirera. De
flesta hostar upp det som kommit ner, men det finns risk att fédan orsakar irrita-
tion i lungorna. Lunginflammation som orsakats av att mat eller dryck hamnat i
lungorna kallas aspirationspneumont och ar inte ovanligt vid felsviljning. Ibland
blir reaktionen bara en kortvarig febertopp, men det ar dnda en risk for fortsatta
lungproblem.

Tyst aspiration (utan att hosta utloses) av mat eller saliv férekommer tyvirr ofta
vid flerfunktionsnedsattning/svér CP, och kan leda till kroniska inflammatoriska
forandringar i luftvigarna. Det ar vart att komma ihdg att om man har en vildigt
hog andningsfrekvens kan man inte dta pa ett sikert sitt via munnen. D& behovs
naring via gastrostomi, sond eller i akut ldge intravends tillférsel.

Andningsproblemen &r ofta kopplade till hjartproblem, sarskilt om det har fun-
nits 6kat andningsmotstind under en langre tid. Barn med medfédda svéra hjart-
fel och vissa barn som f6tts mycket prematura kan ha lungproblem langt upp i
aren och dven vara i behov av syrgas.

Andningsproblem/andningsinsufficiens kan visa sig genom:
« rosslig andning, sekret som ligger kvar i luftvigarna, svag hoststot
« Okad andningsfrekvens
« konstant underventilering, 1ag syreséttning, 6kad koldioxidhalt
+ trotthet och apati
+ Aangest, oro, andnod, depression
« pressad utandning/exspiration
« nisvingeandning och tydlig brostkorgsandning
« paradoxal andning dar brostmuskler och mellangirde inte samverkar
« blekhet, cyanos, eller onormal “rosighet”

+ Okad svettning, transpiration
« aptitloshet, dalig viktokning eller viktminskning
« somnstorning och morgonhuvudvark.

Personer med flerfunktionsnedséttning har ofta en 6kad tendens till luftvagsin-
fektioner och lunginflammationer. Dessa ar inte alltid latta att diagnostisera. Ti-
diga symptom kan vara subtila, det ar oftast svirt med kommunikationen med
patienten och manga undersokningar kan vara svara eller omgjliga att genomfora.
Det finns siledes en risk att diagnosen fordrojs, men erfarna anhoriga, féraldrar
och assistenter kan ofta notera en féorsamring tidigt. Lyssna pa deras oro!
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Utredning av andningsproblem

Varje barn eller vuxen med misstinkt storning av andningsfunktionen ska utre-
das och erbjudas lamplig behandling, oavsett grundsjukdom eller prognos. Tidig
diagnos och behandling av andningsproblem kan ge en dramatisk férbéttring av
allméntillstind och livskvalitet. Det kan dven ge minskad ovrig sjuklighet och
minska behovet av akutsjukvard.

Utredningen gors pa sjukhus, ofta genom ett par dygns matning s& att man dven
utvarderar natten. Ibland kan det kréavas speciella undersékningar som bara kan
goras pa ett regionsjukhus, eller att lungldkare och 6ronlékare konsulteras. Det ar
av virde att samla ihop ett multidisciplinért team da det ror sig om en komplex
fragestillning. Nar det giller vuxna ar det vanligen primarvardsldkare som héller
i utredningen av andningsfunktionen, och som kan remittera for olika undersok-
ningar.

Det finns flera satt att undersdka lungornas funktion:

« Fysikalisk unders6kning innebir bide att man observerar personens
andningsmonster och lyssnar med stetoskop p& andningen. Finns det indrag-
ningar under inandning eller biljud vid utandning till exempel.

+ Lungrontgen kan pavisa: lunginflammation, lufthalt, vatska, sammanfallna
delar av lungan med mera.

« Datortomografi eller magnetkameraundersokning kan vara av virde
for att fordjupa bedomningen av till exempel bronkvaggsfortjockning,
atelektaser och bronkiektasier.

« Saturationsmétning mater syrgasmattnad i blodet och blodgaser
(antingen med blodprov eller transkutant, via huden) méter dven koldioxid,
pH, standardbikarbonat och basoverskott. Venos blodgas pa morgonen, strax

innan personen vaknar ar vardefullt for att bedoma hypoventilation (under-
ventilering) nattetid.

+ Refluxutredning ar ofta mycket viktigt d4 gastroesofagal reflux, GER, kan

Oka irritationen i luftvigarna och leda till mer sekret. (se kapitel 8) Aspira-
tionsrisken bedoms kliniskt av logoped, ofta kombinerat med sviljnings-
rontgen.

+ Spirometri mater lungornas kapacitet, men ar ofta svart att genomféra hos
personer med flerfunktionsnedsattning.

« I0S, impulsoscillometri, dr en ny metod for bedomning av luftvigsmot-
stdnd och compliance i de perifera luftvigarna som ar lattare att anvanda vid
funktionsnedsittning. Inertgasutskoljning (MBW) ir ytterligare en ny
metod som kan anvindas for att studera inflammation i de perifera luft-
vagarna.
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+ Somnpolygrafi, dir bade andningen och hjarnans elektriska aktivitet (med
EEG) registreras under natten. D kan apné, desaturation (1&g syrehalt) och
hyperkapni (h6jd halt koldioxid) bedomas samtidigt som eventuell epileptisk
aktivitet ocksé registreras.

« Somnapnéutredning vid snarkning. Om inte fullstandig somnpoygrafi
finns tillgdnglig kan somnapnéutredning (registrering nattetid av apnéer och
saturation) vara till hjilp. Bade tonsiller och adenoid kan kirurgiskt reduceras
i storlek. Obstruktiva apneer kan dven bero pa till exempel nedsatt muskel-
tonus i halsen, och dd kan CPAP, Continuous Positive Airway Pressure, ibland
vara av varde. CPAP dr en behandling dér ett positivt luftvagstryck i luft-
vagarna under hela andningscykeln astadkoms. CPAP beskrivs senare i
kapitlet.

« Bronkoskopi innebar att man tittar ner i luftréren med fiberoptik och vid
behov tar prov frén slemhinnan eller sputumodlingar, framforallt med tanke
pé pseudomonas och andra kroniska infektioner.

« Ciliefunktion kan utredas om man missténker en sjukdom i cilierna, flim-
merhéren, i luftvigarna.

+ Om korsett anviands kan vissa delar av utredningen behova goras bade med
och utan korsett.

Behandling av andningsproblem

Insatserna dr av forebyggande, behandlande och stédjande natur och syftar till att
skapa god livskvalitet och farre infektionsperioder. Infektioner i luftvigarna for-
samrar allméantillstindet patagligt for en person med flerfunktionsnedsittning.

Den grundldggande behandlingsprincipen ar att uppratthélla normal syre- och
koldioxidkoncentration i blodet. Mélet &r att orka uppleva omvirlden och slippa
lufthunger.

Det ar viktigt att utredning och behandling av andningsproblem péborjas tidigt.
Behandlingen innefattar:

« andningsstimulans, fysioterapi, vitska, PEP-behandling
« lakemedel, ofta som inhalation alternativt via mun eller gastrostomi
« mekanisk andningshjilp, CPAP eller BiPAP, respirator eller Cough Assist.

God andnings- och hostassistans ar viktigt att ge om mojligheten att hosta ar ned-
satt. Fysioterapeuter ar skickliga pa andningshjilp och kan ge goda rdd om hur
man pa olika sitt kan mobilisera slem, det vill sdga fa upp slemmet ur luftvdagarna.
Behandlingarna innefattar korrekt positionering med sé fria luftvigar som moj-
ligt, tita lagesforandringar, sidoldge och sittande, hjélp att regelbundet komma
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upp till stdende, samt allmén aktivitet, stora armrorelser och skratt for att utlosa
djupare andetag och battre hoststot for att f3 upp slemmet.

Bassdngtraning kan stimulera till aktiva rorelser och den varma och fuktiga mil-
jon kan vara bra for slemmobiliseringen.

Att trina pa vandningar fran rygg- till magldge stimulerar inte bara den motoris-
ka formégan utan leder adven till 6kad djupandning. Ett litet barn som grater tar
djupa andetag, s man kanske inte alltid méste vara snabb med att ge tillbaka nap-
pen utan lata barnet fa ta nigra andetag forst. Hjalpmedel som stora bollar och
studsmattor kan anvéandas for att barnet ska fa hoppa, vilket kan mobilisera slem.

Hosthjilp till barn kan ocksa ges genom manuella kompressioner av fysiote-
rapeut eller anhorig (efter noggrann instruktion). De manuella kompressionerna
kraver samarbete med vilket inte alltid ar sa latt. Det kravs ocksa en viss armstyr-
ka. Konkreta tips nér det giller barn finns pa NkaPlay.

Hosthjilp till vuxna enligt samma principer men ges delvis via andra atgarder
dé kroppsstorleken skiljer och skelettet kan vara skort. Ta hjélp av fysioterapeut
for att hitta vad som kianns komfortabelt for den vuxne. Fysisk aktivitet som ckar
luftflédet och lagesdndring kan goras pé olika sdtt. Man bor vara uppmaéarksam pa
att andningen hos vissa personer kan vara effektivare i liggande stillning.

Metoder att lossa sekret pa barn
Byte av kroppsstillning
« Vind fran ena sidan till den
andra. Mobilisera fran liggande
till sittande eller till stdende. = M
 Ligg barnet litt framAttippat, e A
pa tippbrida eller i sing. i Voo T
Var uppmairksam pé risken for (] !
sura uppstotningar. | |
« Ligg barnet 6ver ditt kna. LR

o, 2
-
o
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Aktiviteter for att stimulera djupandning

« Hall handerna runt barnets
brostkorg och f6lj andetagen med ett latt motstdnd

« Spinnande upplevelser ger djupare andning, till exempel roliga singer,
tittutlekar eller pulkadkning.

 Stora armrorelser 6ver huvudhojd som 6kar volymen i brostkorgen.

 Studsa pa boll, studsmatta, gunga i gunga eller liknande

+ Skoja och busa, hiftiga rorelselekar

« Bad, ridning.

Inhalationsbehandling
PEP-maskbehandling, PEP-andning medfér en motstdndsandning.

Se dven film pa NkaPlay! Link 1

Metoder att lossa sekret pa vuxna
+ Fysisk aktivitet for att stimulera till djupare andetag
« Andra kroppsstillning
« Aktiviteter for att stimulera djupandning
« Inhalationsbehandling
« PEP-motstdndsandning. Om mgjligt i kombination med huffning,
forsherad utandning som mobiliserar slem

Positive Expiratory Pressure, PEP

PEP-behandling 4dr en metod som regelbundet kan anvindas vid svira, samman-
satta funktionsnedsittningar med péaverkan pa andningen eller for att forebyg-
ga andningsproblem. Behandlingen kraver ingen aktiv medverkan av personen
och bor péborjas tidigt, s fort besvar uppstar. PEP-masken medfor ett mottryck i
andningsvigarna vid utandning. Mottrycket ar individuellt anpassat och motver-
kar atelektaser och hjilper till att mobilisera slemmet. En atelektas innebair att ett
omrade i lungan inte ar luftférande, oftast pa grund av en slempropp i luftréret
till omradet. PEP ir en tidig och viktig insats som ar l4tt att anvinda regelbundet.
Det ar bra att vinja personen vid masken innan det blir ett akut lage. Metoden &ar
i dag vélanvand och effektiv. Den kan anvindas dagligen i alla aldrar. Delarna ar
latta att rengora och att séitta ihop.

Utprovning sker i regel av fysioterapeut. Likare avgor om det finns kontraindika-
tioner. Sjukskoterskan deltar med fordel for att prata om de hygieniska aspekter-
na och lar ut hur delarna ska rengoras. Vid utprovning av PEP-mask till en vuxen
person som inte kan medverka, hosta eller svilja behover det enligt erfarenhet hos
vuxenkollegor finnas beredskap att kunna suga rent svalget ifall att mycket slem
mobiliseras. Regelbunden anvandning och slemmobilisering rekommenderas s&

att stora ansamlingar inte sker. Lis mer om PEP, Lank 2
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Om andningsfunktionen &r s délig att det inte fungerar tillrackligt bra med PEP-
mask kan man istillet anvinda CPAP for att underlitta sekreteliminationen, till
exempel genom att anvinda CPAP-masken i 10 minuter morgon och kvill. Vid
forsamringar pa grund av luftvigsinfektioner kan tiden som CPAP anvinds ut6-
kas. CPAP-apparaten ger ett positivt luftviagstryck under bade in- och utandning.
Genom uppblasningen av luftvigarna eller volymokning 6ppnas stingda lungde-

lar. Las mer om CPAP, l&nk 3.

Vatska

Minskat vatskeintag till exempel pé grund av svarigheter att svélja tunnflytande
vitska kan gora att sekretet i luftvagarna blir onodigt segt och svarmobiliserat. Se
dirfor alltid till att vitsketillforseln r tillricklig. Overvig gastrostomi om vitske-
och niringsintaget inte kan sikerstillas.

Sekretet i luftvigarna kan goras 16sare genom inhalation av fysiologisk koksaltlos-
ning. Att inhalera fysiologisk koksaltlosning, NaCl, kan ibland fa mycket kraftig
positiv effekt och bor alltid provas. Det ar ofarligt att andas in och kan inte 6ver-
doseras. Sekretet blir 16sare och lattare att hosta upp.

Fysiologisk koksaltlosning som finns i sm& plastampuller ar enkelt att anvinda
i en nebulisator — en apparat som finfordelar lakemedel till en dimma som ska
andas in via en ansiktsmask. Det ar viktigt att man lir sig tekniken och hur appa-
raten ska skotas. Ofta dr personen van att andas in ldkemedel via en sd kallad spa-
cer, ett rorformat hjalpmedel med ventil och mask. Det gir bara med spacer till
ldkemedlen men inte till koksaltlosningen. Hyperton natriumklorid (till exempel
MucoClear) kan ibland vara mer effektivt an fysiologisk natriumklorid, men kan
ocksa irritera luftvigarna. Luftrorsvidgande liakemedel bor darfor ges fore inhala-
tion av hyperton natriumklorid.

Nutrition

Vid svérigheter att tugga och svélja kan patienten dels riskera att aspirera saliv,
vitska och mat ner i luftvigarna, dels finns risk for underniring eftersom mal-
tiderna kan ta mycket ldng tid och vara anstringande. En logoped kan ofta ge
konkreta forbattringsrad efter en observation av hur dtandet gar till, till exempel
angdende matens konsistens och matningsteknik. Att ge mat genom gastrostomi
kan minska problemen med aspirationer, men tyvarr finns 4nda risken att aspire-
ra saliv. Refluxproblematiken minskar oftast inte heller.

Vid eventuell undernéring forsamras immunforsvaret och risken okar for bakte-
riell kolonisering i luftvigarna. Lungfunktionen kan ocksa forsdmras pa grund av
muskelatrofi och trotthet. Med hjilp av en dietist kan en optimering av nutritio-

nen goras. Se kapitel 7
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Salivlackage/dregling

Det finns ménga orsaker till salivlackage, eller bristande salivkontroll. De neutrala
orden salivldckage eller bristande salivkontroll anviands ofta istéllet for dregling.
Vissa likemedel kan 6ka tendensen, till exempel bensodiazepiner. Gastroesofage-
al reflux kan ocksa 6ka salivproduktionen liksom sjalvstimulering genom att stop-
pain fingrarna i munnen. Bristande salivkontroll dr ocksé ett vanligt symptom vid
svar cerebral pares och andra neurologiska tillstdind. Vid minskad salivkontroll
okar risken att aspirera saliv till luftvigarna. Las mer om bristande kontroll av sa-
liven och fa bra tips pd hur man kan forsoka paverka genom olika behandlingsin-

satser i olika steg. Lank 4.

Svar dregling kan behandlas med likemedel som minskar salivproduktionen.
Skopolaminplaster (klippt i fjirde- eller attondelar), har anvints vid speciella till-
fillen for att minska salivproduktionen. Glykopyrronium, som siljs under olika
namn bland annat Sianalar® mixtur med indikation: "symptomatisk behandling
av allvarlig kronisk dregling hos barn och ungdomar fran 3 ars dlder med kro-
niska neurologiska sjukdomar” Det dr inte rekommenderat for 1angtidsbehand-
ling och inte vid lindrigare dregling.

Man bor vara uppmérksam pé biverkningar fran bland annat magtarmkanalen
som till exempel forstoppning, diarré, krikningar samt muntorrhet. Biverkning-
arna beror pa den antikolinerga effekten (effekten pé vissa nervbanor) som medlet
har och ir vinligare vid hogre doser och langre behandling. Botulinumtoxininjek-
tioner i salivkortlarna, eller till och med kirurgisk atgard har anvéants. Inhalation
av ipratropium kan ocksa ha viss effekt.

2011 borjade barnsjukhuset SICK Kids i Toronto, Canada, att anvénda atropin
ogondroppar under tungan mot dregling. Detta har testats i ett par mindre studier
med minskad dregling hos flertalet. En svensk studie gjordes 2015 och en studie
gjordes i Rio de Janeiro 2017. Den innefattade 33 barn med CP dar 30 av 33 be-
skrivs ha GMFCS 4-5 plus andra funktionsnedsittningar, motsvarande de vi ser
vid flerfunktionsnedsittning. Aven hir minskades dreglingen, men inte hos alla!

Svenska studien, ldnk 5. Brasilianska studien, lank 6.
Om det blir alltf6r torrt i munnen till f61jd av behandlingen 6kar risken for karies.
Noggrann tandhygien kravs vid behandling som minskar salivproduktionen.

Se kapitel 9.
Behandling av gastroesofageal reflux behovs ofta. Se kapitel 8.
Behandling av skolios beh6vs ocksa ibland, se kapitel 11.

En avvikande brostkorg pa grund av skolios leder till minskad lungvolym, minskad
lungcompliance, okad stelhet i brostkorgsvaggen, minskad kraft i andningsmus-
kulaturen och siamre diafragmafunktion. Ojamn lungexpansion leder till obalans
mellan ventilation och perfusion, genomblodning. Korsettbehandling kan kanske
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fordrdja progress av skolios, men forhindrar inte forsdmringen som brukar ske.
Progress av skolios kan ske dven efter att tillvixten avslutats. Tyvarr dr data brist-
filliga avseende om skoliosoperation verkligen minskar andningsproblem och
lunginflammationer.

Lakemedel

Det finns ingen evidens for att astma skulle vara vanligare hos personer med ce-
rebral pares och flerfunktionsnedsittning dn hos andra, men kronisk inflamma-
tion i luftvigarna pa grund av ofta dterkommande aspirationer kan ge upphov till
liknande symptom som vid astma. For att komma till ratta med inflammationens
skadliga paverkan pé lungorna ar det viktigt att vidga luftréren, minska inflam-
mation, minska méangden sekret och fa upp slemmet.

Ut med slem och in med luft.

A

Musklerna i luftréren regleras via det icke ,{
viljestyrda autonoma nervsystemet. Like- ¥
medel som paverkar tonus i dessa muskler {

inhaleras via en sa kallad spacer eller ibland
en nebulisator som finférdelar likemedlet.
Luftvigarna skyddas mot inflammation ge-
nom att inhalera kortisonpreparat och luft-
roren vidgas genom luftrorsvidgande lake-
medel. Dosering sker béde efter personens
vikt och efter svérigheten pa problemet,
vilket kan innebéra minst en dubblering av
antalet inhalationer under forkylningsperioder.

Likemedel som inhaleras ges oftast tva till flera ganger dagligen. For barn och
ménga ungdomar och vuxna gér det ofta bra med en andningsbehallare, spacer,
till exempel Optichamber®, Nebunette® eller Vortex® som alla passar till and-
ningssprayerna, men da kan inte natriumkloridinhalationer ges. Inhalationer ska
helst ges i uppritt lige eftersom flest luftviagar da ar 6ppna. Hos barn och vuxna
med flerfunktionsnedséttning anvinds oftast mask om de har svart att sluta lap-
parna.

Det luftrorsvidgande likemedlet salbutamol finns i Ventoline® och Airomir®
och ges oftast regelbundet i en underhallsdos. I perioder av forsdmring 6kas anta-
let doser till var fjarde timme jamnt utspritt 6ver dygnet. Effekten kommer inom
ett par minuter och kvarstir i fyra timmar. Det 6kar dessutom den mukocilidra
transporten, det vill sdga reningen av luftvdgarna, och underlittar upptranspor-
ten av segt slem. Luftrérsvidgande likemedel ska ges en stund innan kortisonin-
halationerna for att hinna vidga luftréren sa att kortisonet ska kunna né langre ut
i de mindre luftroren.
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Inhalerat kortison, budesonid, har en kraftig lokal antiinflammatorisk effekt. Det
finns under namnen Budesonid® och Pulmicort®. Inhalerat kortison ar att fore-
dra eftersom det mesta kommer direkt till slemhinnan i luftvigarna och ger min-
dre systemeffekter 4n om man ger kortison i tablettform, sarskilt om man maste
oka dosen. Skolj munnen eller badda med vichyvatten efter inhalation av steroi-
der for att minska risken for svampinfektion.

Ipratropium finns i Atrovent® (det ingér dven i Combivent® tillsammans med
salbutamol) och har luftrérsvidgande effekt. Det ar viktigt att skydda 6gonen
nar man anvander det senare eftersom det 6kar risken for glaukom, hogt tryck i
ogonen. Andningsmasken ska darfor passa bra. Ipratropium anviands framst vid
kronisk bronkit och har lite mindre effekt vid astma. Det sigs kanske ge en viss
minskning av slemmet.

For dem som inte far bra kontroll pa sin astma med inhalationer kan montelukast
(Singulair®) laggas till.

Slemlosande lakemedel medfor att méangden slem kan 6ka mycket i volym. Slem-
met fir en tunn och skummig karaktar, vilket kan fylla luftvigarna och kraftigt
minska syreutbytet. Acetylcystein ar effektivt, men méangden slem kan bli alltfér
stor for personer med flerfunktionsnedsattning. Det ska anvindas med stor for-
siktighet eftersom det ocksé kan utlosa spasm i bronkerna. Luftrorsvidgande ska
darfor ges samtidigt. Det behovs alltid hjalp efter inhalationerna att fa upp slem-
met.

Problem med andningen 6kar ofta i samband med méltid, bade vid matning via
gastrostomi och genom munnen. Ge giarna inhalationer och slemmobilisera innan
maltid for att undvika att slemhosta utloser krakning.

Noggrann munhygien ar viktigt hos personer som inte dter via munnen eftersom
svampinfektion, candidainfektion, latt uppkommer pd munslemhinnan. Det 4r bra
att géra munnens miljé ogastvinlig for svampen genom att pensla med kolsyrat
vatten, vichyvatten. Om candidainfektion etablerats kan man ge lokalbehandling
mot svamp med mycostatin utan att avbryta behandlingen med kortisoninhalatio-
ner. I sillsynta fall racker inte lokalbehandling utan det kravs systembehandling,
tabletter eller 16sning av lakemedel.

Noggrann munhygien ar ocksa viktigt for att minska mangden bakterier som as-

pireras vid aspiration av saliv. Se kapitel 9
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Antibiotika och vaccinationer

Adekvat behandling av akuta luftvigsinfektioner ar viktigt. Ofta behovs antibio-
tikabehandlingen ske tidigare och generdsare dn hos normalbefolkningen. Det
behoéver inte vara si att personer med flerfunktionsnedséttning, barn och vuxna,
i sig dr mer infektionskinsliga, men erfarenheten visar att de oftare blir sjukare,
ibland mycket sjukare dn jamnariga. Att forebygga genom noggrann andnings-
gymnastik och slemmobilisering dr mycket viktigt.

Det dr vanligare att en luftvigsinfektion eller lunginflammation har bakteriell or-
sak hos personer med flerfunktionsnedsittning om man jaimfér med for ovrigt
friska personer i samma alder. Antibiotikabehandlingen ska, om idealiskt, styras
av resultatet av sputumodlingar (odling av bakterier fran luftvigarna), men dessa
kan vara svara att fa. Vid val av antibiotika bér man beakta att det ar vanligare
med gramnegativa bakterier, anaerober och pseudomonas, och mindre vanligt
med pneumokocker dn i normalpopulationen. Ménga ganger behovs en forlangd
antibiotikakur, under 3 eller 4 veckor. For att minska risken for d&terkommande
bakteriella infektioner kan profylaktisk behandling provas, till exempel med tri-
metoprim eller azitromycin.

Vaccinering

Pneumokocker kan orsaka allvarliga infektioner, lunginflammation med eller
utan blodforgiftning och dven hjarnhinneinflammation. Vaccination mot pneu-
mokocker erbjuds alla spadbarn inom det nationella vaccinationsprogrammet for
barn. Dessutom rekommenderas vaccination av personer “med tillstand som le-
der till nedsatt lungfunktion eller forsdmrad hostkraft med sekretstagnation”. Till
den gruppen hor personer med flerfunktionsnedsittning. Personer med flerfunk-
tionsnedsdttning bér ocksa vaccineras mot den arliga influensan.

Mekanisk slemmobilisering

Nir slemproduktionen ar stor och hostférméagan dalig, antingen efter en opera-
tion eller pa grund av sjukdom, kan slemmet samlas i s& stor méngd i lungorna
att man maste ta till extra atgirder for att fa upp det. Fysioterapi, PEP-mask och
hosthjilp ricker inte och det blir en nedatgéende spiral med allt simre andnings-
formaga.

Cough Assist ir en andningsstodjande apparat som hjilper till med hoststéten
for den som dr mycket muskelsvag. Den mobiliserar sekret och minskar risken for
infektioner i luftvigar och lungor. For att ha effekt krivs att personen kan med-
verka till en djupandning. Maskinen hjalper dé till att &stadkomma en kraftig ut-
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andning/hoststot. Den &r i forsta hand till for per- ‘,__—‘

soner med friska lungor och svag muskulatur, men

kan anvéndas vid andra tillstind med sekretanhop-

ning. Cough Assist puffar in lite extra luftmangd vid =
inandning och skapar darefter ett undertryck som [
forcerar utandningen. Slemmet mobiliseras dnda

till munnen, ibland &nda ut i andningsmasken. Ap-

paraten ar enkel att anvinda och ir ett sdkert och

icke invasivt alternativ till slemsugning.

Lo

Att forsoka suga upp slem kan ibland vara livsnod-

vandigt, men ger ofta storre irritation och okad

slembildning varfér man ska vara mycket aterhéllsam med detta. Det ska bara
ske i akuta ldgen eller pé likares ordination. Om man anviander PEP eller Caugh
Assist (hostmaskin) kan sug behova finnas i beredskap om mycket slem kommer
upp och personen inte kan samverka och fa ut det ur munnen.

Mekanisk andningshjalp

En del hjarnskadesyndrom &r féorenade med stérning av andningscentrum i hjarn-
stammen. Det medfor stindig underventilation och kan dven leda till andningsup-
pehall. Om personen behover hjalp med andningsrorelserna eller om andningen
av andra skal ar otillracklig kan mekanisk andningshjalp bli aktuell. Utprovning
och uppfoljning av mekanisk andningshjalp sker pa specialiserad avdelning inom
sjukvérden. Den kraver ocksé noggrann instruktion och upplérning av anhériga,
personliga assistenter, boendepersonal och 6vrigt natverk.

CPAP, BiPAP, diafragmapacemaker och respirator anvinds beroende pa orsaken
till andningssvikten. Att vara beroende av teknik for sin andning &r att vara myck-
et sarbar. Det kraver kompetens hos den som ska varda.

Det dr viktigt att papeka att vid mekanisk andningshjdlp, med eller utan
syrgas, krdvs alltid nattlig overvakning. Det finns risk for aspiration, det
vill saga att eventuell krdkning dras ner i luftvdgarna.

CPAP (continuous positive airway pressure) innebar en metod dar en apparat
skapar ett latt 6vertryck och luftflode i luftvigarna. Personen andas sjilv. En mask
placeras 6ver ndsa och/eller mun och luft puffas ner i lungorna och hjalper till att
hélla lungblasorna 6ppna och underlattar andningsarbetet. CPAP anvands till ex-
empel vid obstruktiva somnapnéer. Det kan dven vara ett alternativ till PEP-mask,
se ovan.
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BiPAP (bilevel positive airway pressure) bygger pa samma princip som CPAP,
men med varierande tryck som man kan stilla in olika f6r in- och utandning. Bi-
PAP forutsitter att personen sjilv kan initiera andetagen. Sedan puffar apparaten
pa och okar de sma andetagen. BiPAP-apparaten adr mindre 4n en respirator for
hemmabruk, och man anviander mask, inte trachealtub. Den kan anvandas storre
eller mindre del av dygnet eller som understéd pa natten. Den vasentliga skillna-
den mellan CPAP och BiPAP ar alltsd att med CPAP ir patienten helt hdnvisad till
sin spontanandning, men med BiPAP far han/hon hjilp att andas. Detta blir of-
tast mindre trottande och mer komfortabelt, men apparaten ar mer komplicerad.

En diafragmapacemaker ir en liten dosa som avger elektriska impulser till den
nerv som styr sammandragningen av diafragma. P4 sé satt kan man skapa en re-
gelbunden, andningsdrivande sammandragning pa konstgjord vig. Detta ir en
ovanlig atgard vid specifika syndrom.

En ventilator eller respirator ir en livsuppehédllande apparat for den som inte
sjalv klarar andningen. Respiratorvard i hemmet anvinds inte si ofta. Det kan
vara en viag man viljer i stéllet for att "bo” pa sjukhus. 75 % av hemrespiratorpa-
tienterna har respirator endast nattetid och da kan ofta ansiktsmask eller ndsmask
anvandas for att ansluta till respiratorn. En sddan behandling kallas "non-invasi-
ve ventilation”.

Vid ”invasiv ventilatorbehandling” styrs andningen helt av respiratorn. Man for
antingen ner en trakealtub i luftstrupen via munnen eller ansluter respiratorn via
en trakeostomi, en kirurgiskt lagd 6ppning pa framsidan av halsen med en trake-
alkanyl in i luftstrupen. Trakeostomi anlaggs vid 1dngvarig respiratorbehandling.
Det ar en komplicerad procedur och beslutsprocess med manga professionella in-
blandade for att det ska kunna komma tillstind, men kan vara ett gott alternativ.

Ibland krévs respirator i akuta situationer vid svara pneumonier (lunginflamma-
tioner) eller vid operationer. Intensivvardsavdelningen har stora mgjligheter att
fa ett svart akut tillstdnd att vanda och kan sekund for sekund Gvervaka livsup-
pehallande atgarder. Det dr mycket viktigt att anhdriga ar vl informerade om
sjukdomsforloppet och att man har en tydlig planering for vardtiden och hur man
ska tréna personen ur respiratorn.

Ibland viljer man att inte anvinda respirator i livets slutskede d& man bedomer
att det inte kommer att tillféra nagot positivt till personens livssituation utan bara
en bundenhet till sjukhus och vid respiratorn. Det ir ett mycket svéirt etiskt beslut
att fatta och maéste vara noggrant genomténkt av ansvariga ldkare och anhoriga
tillsammans. Nir det giller personer med flerfunktionsnedsattning ar det svart
att kunna fi besked av personen sjilv. De likare som bist kdnner personen ska
involveras, tillsammans med specialister och forstis familjen.
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Lufthunger, angest och oro maste behandlas 4ven om man avstar fran att anvinda
respirator.

Det ar vart att namna att det ofta ar lungproblem som till slut forkortar livet. I en
studie fran Vistra Australien fann man att av de 349 personer fédda 1956-2011
med CP som man hittade dédsorsak pa hade 59 % avlidit i pneumoni varav niara

hélften pa grund av aspiration. Link 7.

Andningsproblematik i forhallande till operationer

Preoperativt: I god tid fore planerade operationer boér en bedomning goras av
andningen och hur denna kan forbattras. Planera att operationen gors pa ett sjuk-
hus med tillrackliga resurser att ta hand om eventuella andningsmaéssiga problem

i samband med narkosen och postoperativt. Viktigt infér skoliosoperation. Kapitel
11

Vid operationen och postoperativt: Ofta férsdmras slemproblematiken pé
grund av smarta och sidngliage som minskar djupandningen. Sedativa (lugnande
lidkemedel) kan forsamra en redan existerande hypoventilation,(underventila-
tion). De bakterier som patienten eventuellt ar koloniserad med i de nedre luft-
vagarna kan bidra till forsamringar postoperativt.

Forebygg andningsproblem!
Riskfaktorer vid flerfunktionsnedsittning
o Avvikande tonus, 1ag tonus/h6g med spasticitet
o Nedsatt formaéga till fysisk aktivitet
o Felstillningar i extremiteter och rygg/skolios
e Muskelsvaghet - svag hoststot
« At- och sviljsvarigheter (dysfagi), aspiration
e Undervikt/6vervikt
o Diagnosspecifika riskfaktorer
o Forandrat allméntillstand:
o Upprepade ldngdragna infektioner/lunginflammationer
o Nedsatt vakenhetsgrad
o Morgonhuvudvirk - kan vara svart att notera
o Aptitloshet, viktnedgéng
Behandlingstrappa: Viktigt att tinka pa att interventionerna bygger pa varan-
dra och inte utesluter en tidigare behandling.
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Anpassad fysisk aktivitet och rorelse:
o Forandrad kroppsposition under dygnet
o Hoppa studsmatta, gunga pa boll med mera
o Lek/aktivitet som okar andetagsvolymen — skratt, sang, bus
o Liggande dans, vattendans
Fysioterapeutisk intervention:
o Information/radgivning, muntlig och skriftlig
e Andningsgymnastik som inte kraver aktiv medverkan
o  Aktiva och passiva rorelser
o Positionering
o Inhalationsbehandling
e Motstandsandning
o Positive expiratory pressure (PEP)
o Blédsa mot stdngda lappar ar bra, men svart
e  Mechanical insufflation-exsufflation (MI-E) (hostmaskin)
e Andningsunderstod

Summary in english

Respiratory illness is the most common cause of mortality, morbidity, and poor
quality of life in the most severely affected children. Respiratory illness is caused
by multiple and combined factors. This review describes these factors and discus-
ses assessments and treatments.

Oropharyngeal dysphagia causes pulmonary aspiration of food, drink, and sa-
liva. Speech pathology assessments evaluate safety and adequacy of nutritional
intake. Management is holistic and may include dental care, and interventions to
improve nutritional intake, and ease, and efficiency of feeding. Behavioral, medi-
cal, and surgical approaches to drooling aim to reduce salivary aspiration.

Gastrointestinal dysfunction, leading to aspiration from reflux, should be asses-
sed objectively, and may be managed by lifestyle changes, medications, or surgical
interventions.

The motor disorder that defines cerebral palsy may impair fitness, breathing
mechanics, effective coughing, and cause scoliosis in individuals with severe im-
pairments; therefore, interventions should maximize physical, musculoskeletal
functions.

Airway clearance techniques help to clear secretions. Upper airway obstruction
may be treated with medications and/or surgery.
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Malnutrition leads to poor general health and susceptibility to infection, and im-
proved nutritional intake may improve not only respiratory health but also consti-
pation, gastroesophageal reflux, and participation in activities.

There is some evidence that children with CP carry pathogenic bacteria. Prop-
hylactic antibiotics may be considered for children with recurrent exacerbations.

Uncontrolled seizures place children with CP at risk of respiratory illness by in-
creasing their risk of salivary aspiration; therefore optimal control of epilepsy may
reduce respiratory illness.

Respiratory illnesses in children with CP are sometimes diagnosed as asthma; a
short trial of asthma medications may be considered, but should be discontinued
if ineffective. Overall, management of respiratory illness in children with CP is
complex and needs well-coordinated multidisciplinary teams who communicate
clearly with families.

Regular immunizations, including annual influenza vaccination, should be en-
couraged, as well as good oral hygiene. Treatments should aim to improve quality
of life for children and families and reduce burden of care for carers.

Lank 8.

LAS MER

Metoder for att forbattra respirationen hos barn, ungdomar och vuxna inom habi-
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Mat och dryck

Att dta och ma bra dr centralt for alla. Att fa naringsriktig mat i adekvat mangd
ar en forutsittning inte bara for tillvaxt utan for att utvecklas och att orka med
dagen. Att dta 4r mer an att inta ndring. En maltid ar en relation, ett samspel och
i basta fall en njutbar stund. Att dta ar en komplicerad procedur och dessutom
mycket emotionellt och kulturellt praglad.

At- och sviljningsproblem ir for en del barn med flerfunktionsnedsittning ett
nastan ooverstigligt problem i vardagen och maste tas pé storsta allvar. I bade
svenska och internationella studier vittnar férdldrar om att situationen nir barnet
inte klarar av att ata utgoér en mycket stor stress. Foridldrar kidnner sig utmattade,
hjélplosa och rapporterar om en kinsla av att inte duga som foréldrar. Det ar dar-
for mycket viktigt att tidigt finga in de barn som har svarigheter innan det leder
till medicinska och psykosociala problem. En tidig och optimal naringstillforsel
har inte bara positiva effekter pa barns tillvixt utan ocksa pa allméant vilbefinnan-
de och pé hela familjens livskvalitet. Mdnga barn med hjarnskador har redan fran
fodseln stora svarigheter att komma igang att dta. De behover hjalp direkt och det
finns hjalp att fa.

w; . N
* %ﬁr H

Att inte kunna dta och svilja har en specifik inverkan p& barn som &r under ut-
veckling. Méltiden ligger till grund for sd mycket i barns utveckling. Det utesluter
inte att vuxna med stora funktionsnedsattningar ocksa har &t- och sviljsvarighe-
ter, men det dr delvis ett annat perspektiv. For manga forbattras funktionerna
under uppvaxten, men for vissa personer bestar eller forvarras svarigheterna i
vuxenlivet.

Kapitlet handlar framfor allt om barn och unga med flerfunktionsnedséttning,
men erfarenheten visar att vuxna med flerfunktionsnedsittning behdver utredas
och hjilpas utifran liknande atproblematik. Det ar viktigt att stilla dt- och na-
ringsproblemen i relation till barns allménna utveckling.
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Atutveckling

Vi ar programmerade fran fodelsen att s6ka efter mat. Det nyfodda barnet soker
efter mammas brostvarta och kdnner lukten av brostmjolken. Sok- och sviljre-
flexerna ar inprogrammerade i hjarnan for att fungera fran fodelsen. Formégan
att bearbeta allt grovre mat 6kar med &ldern. Det nyfédda barnet har ett stort
energibehov och behover dta ofta.

Koordinationen mellan sviljning och andning finns redan frén fostervecka 34 och
formégan att andas, suga och svilja utvecklas och vi 6vergar fran flytande till fast
foda, fran lapande och sugande till tuggande — i vir normala utveckling d& allt gar
bra. Brostmjolken ar naringsanpassad for det spida barnet, men det finns ocksa
val avviagda ersattningar om det behovs. De kan ges antingen i flaska eller sond.
Det ar bra att kdnna till barns normala dtutveckling 4ven om ditt barn inte klarar
av att dta. Lis girna artikeln; Atutveckling hos barn en gemensam utmaning for
barn och dess vardnadshavare av Ellen Backman, Fil. Dr. & specialistlogoped.

Lank 1.

Att pa ett sdkert sitt fa i sig adekvat mangd mat och dryck ar ett av de viktigas-
te behoven hos det lilla barnet och en viktig, men svir omvardnadssituation for
foraldern. The Oxford feeding study (Sullivan med flera) rapporterar att en stor
del av de undersokta barnen med cerebral pares har dtproblem resulterande i
lagt energiintag. Det finns en stark korrelation mellan funktionsnedsattningens
svarighetsgrad och atproblemen. Medvetenheten om dessa problem har 6kat och
kunskapen har viaxt mycket snabbt.

Tillvaxt hos barn

Barns tillvaxt styrs av gener, ndringsldge, tillvixthormon, skoéldkortelhormon,
insulin och i puberteten olika konshormoner. Psykosocial situation, hilsa och
funktionsnedséttning spelar stor roll. Ett friskt barn f6ljer sin kurva. Om barnets
tillvaxt avviker maste man f6lja upp det, utreda och atgirda. Allt som begrinsar
barns forméga att dta och dricka forsdmrar deras forméga att vixa och ma bra.
Alla barn ska ha kontakt med BVC och Elevhilsan. Dér far barnen sina vaccinatio-
ner enligt nationella vaccinationsprogrammet for barn och tillvixten foljs regel-
bundet. Barn med svarare funktionsnedséttning méste vigas och maitas oftare an
andra for att fanga upp tillvaxtavvikelser i tid.

Det finns tillvixtkurvor for olika syndrom, till exempel Downs syndrom. Barn
med svir CP-skada har en annan kroppssammanséttning och tillvixtkurvor for
specificerade grupper av barn med CP finns frdn USA, men vi har valt att inte an-
vianda dem da risken finns att legitimera undervikt. I praktiken kan man anvidnda
de vanliga tillvixtkurvorna om man lar sig att tolka dem ritt. Virdena maste stil-
las i relation till dlder och kon och utvarderas 6ver tid.
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Huvudomfanget speglar hjarnans tillvaxt och bor métas under de forsta aren, spe-
ciellt hos barn som haft problem som nyfédda eller har en férsenad utveckling.
BMI, Body Mass Index, visar relationen mellan vikt och lingd och ir ett matt
som visar bade 6ver- och undervikt hos bade barn och vuxna. I praktiken ar det
ett gott och pedagogiskt hjalpmedel for att utviardera stodinsatserna som ges 6ver
tid. BMI-vardet ar inte lika hos barn som hos vuxna, Iso-BMI ar kurvor for barn.

Lank 2.

Brister i tillvixt hos ett barn kan bero pa for litet naringsintag eller for stora for-
luster, till exempel genom krikning. Problem med motorik i mun och svalg, oral-
motoriska problem, ir vanligt inte minst hos barn med flerfunktionsnedséttning.
Barnets méltid kan ta for 1ang tid for att tillrdacklig mangd mat ska hinna atas upp.
Bristande tillvixt kan ocksa uppsté vid fododmnesintolerans eller tillstind med
hormonrubbning.

Orsaker till bristande tillvaxt hos barn

Tillvaxthamning
« Tillvaxthdmning innan foédseln eller pa grund av kromosomavvikelse,
skelettmissbildning, syndrom med litenhet.

« Sjukdomar i hjirta, lungor, njurar.

« Forandring i amnesomsattning eller hormoner.

» Psykosociala problem i familjen som kan leda till undernéiring eller svalt.
« Lagt intag av foda.

Lagt niringsintag
« L&gt ndringsintag visar sig dd man gor en kostregistrering och later en dietist
berdkna niringsdmnen och energiinnehall. Lagt intag kan ha flera orsaker:

+ Spill vid méltid, till exempel. allt som hamnar i haklappen, spottas ut eller
kraks upp.

« Atproblem orsakat av mekaniskt hinder i matstrupen, en fortringning eller
missbildning av matstrupen eller en kirlring som snorper at runt matstrupen.

+ Neurologisk orsak till sviljningssvarigheter eller bristande oralmotorik (be
skrivs utférligare nedan).

+ Psykologiska faktorer som stress, frustration och konflikter vid méltiden

» Lakemedel som hammar aptiten, ger bismak i munnen eller orsakar torra
slemhinnor

Okat energibehov
+ Okad dmnesomsittning i vila, basalmetabolism.

« Okad fysisk aktivitet eller 6kad ofrivillig aktivitet, vixlande tonus och
spasticitet 6kar musklernas arbete, se kapitel 11.
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Forlust fran mage och tarm
« Diarré av olika orsaker ska utredas.

« Malabsorption — bristande upptag av niring.

» Intolerans mot gluten. Vid misstanke ska lakare kontaktas. Blodprov kan tas.
Uteslut inte gluten utan utredning fér dé kan annan sjukdomsdiagnostik
fordrojas. Nar celiaki verifierats ska kosten vara strikt glutenfri. Fraga dietist
om rad.

» Laktosintolerans. Barn under skoléldern har ytterst sillan laktosintolerans.
Utred annan orsak forst. Bade hard och 16s avforing forekommer vid laktos-
intolerans, liksom mycket gaser. Laktosintolerans dr besvirande, men inte
farligt. Det finns ménga laktosfria produkter. Fraga dietist om rad.

+ Fodoamnesallergi som begransar fodoamnesval forekommer. Utredning
bor ske.

+ Kriakningar som kan bero pé gastroesofagal reflux (sura uppstotningar) eller
mycket slem fran luftvigarna. Krakningar kan ocksa bero pa 6verretbar krak-
reflex.

Undernaring

Det finns knappast ndgon funktion i kroppen som inte paverkas av bristande ni-
ring. Vi dr inte vana att tdnka att barn ar undernérda eller riskerar att bli under-
narda i Sverige. Risk for undernaring och tillvaxthdmning finns dock vid olika
neurologiska funktionsnedsittningar hos bade barn och vuxna.

Undernaring under barnets forsta levnadsér far negativ inverkan pa utveckling-
en. Det ar viktigt for hjarnans utveckling att niringstillférseln ar tillracklig. Stord
mun- och svalgmotorik, oralmotorik, gor att naringsintaget riskerar att bli litet i
alla aldrar. Hos personer med mycket ofrivilliga rorelser 6kar amnesomséattning-
en pa grund av 6kat muskelarbete. Balansen mellan intag och naringsforbrukning
kan d& bli negativ. Amnesomsittningen hos personer med spasticitet ir inte 6kad
i vila utan energiforbrukningen &r relaterad till deras aktivitet. Barn med spasti-
citet kan ocksa ha mindre muskelmassa och darmed ldagre energibehov. Vid okat
andningsarbete okar risken att bli underniard om niringsintaget ligger pé en lag
niva.

Foljderna av underniring blir omfattande. Langdtillvixten och huvudomfanget
péverkas negativt hos det vaxande barnet. Undervikt vid flerfunktionsnedsatining
ar inte ovanligt och maste hela tiden bedomas i en helhetssituation. Svélt far inte
forekomma, men dnda ser vi exempel pa det i sjukvarden. Naringsldget maste
overvakas hos personer som inte sjilva kan kontrollera sitt matintag, som inte
kan séga till att de ar hungriga eller torstiga. Underniring medfor simre ork och
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samre allmantillstdnd, psykiska forandringar med olust, gnallighet och i svara fall
apati, likgiltighet eller forvirring. Vid operationer ar sarldkningen sdmre och ater-
hadmtningen tar lingre tid. Infektionskinslighet med ckade luftvagsinfektioner
och tandproblem hor ocksa till foljderna.

Ett forbattrat niringslige ger ddremot béttre sarlakning och dterhdmtning, battre
motstadnd mot infektioner och battre ork i vardagen. En forilder sa: "Han blev
pigg, alert och full av bus” nir pojken hade fatt gastrostomi och tillrackligt med
naring. Gastrostomi innebar att maten ges genom ett inopererat hal genom buk-
vaggen och in i magsicken. En tidig effekt av 6kat ndringsintag ar att hander och
fotter blir varma i stéllet for bleka och kalla.

Om man inte har s mycket muskler viger man mindre i férhallande till sin 1angd.
Man kan ockséd vara normalviktig eller till och med 6verviktig och dnda ha na-
ringsbrist av essentiella fododmnen.

Overvikt

Aven om risken fér underniring ir stor hos manga med flerfunktionsnedsittning
far vi inte glomma att det dven finns risk for 6vervikt. Inaktivitet, ldg muskeltonus
och ett forhallandevis stort matintag kan ge fetma. Sondmatning eller mat via
gastrostomi kan ge 6vervikt om man inte utvirderar tillvixten kontinuerligt.

En person med skador i hypothalamus — den del av hjarnan som skoter kontroll
av bland annat &mnesomsittning, temperatur, sémn och hormoner — kan ha en
stord aptitreglering och en rubbad metabolism, vilket kan ge extrem overvikt. Vis-
sa syndrom till exempel Prader Willis ar ocksa forknippad med 6vervikt.

Overviktsproblem forvirrar rorelsehinder, andningsproblem och hilsan p4 sikt. I
vuxen alder kan fetma gora att halsan blir allvarligt hotad med hjart-karlsjukdo-
mar och diabetes till exempel. Att uppné en balanserad tillviaxt hos ett barn med
flerfunktionsnedsattning, liksom ett stabilt naringsldage hos den vuxne, 4r n6dvan-
digt for halsan.

Intellektuell funktionsnedsattning, IF, och overvikt lyfts tydligt fram i forskning
till exempel av Eva Flygare Wallén. Personer med intellektuell funktionsnedsatt-
ning far idag sin hélso- och sjukvard frén priméarvarden som for alla andra i be-
folkningen. Da bara 1 % av befolkningen har en intellektuell funktionsnedséttning
och dnnu farre har flerfunktionsnedséittning kan monster av olika former av sam-
sjuklighet vara svar att se av vardgivaren. Hon fann i sina studier att bade diabe-
tes, fetma och hogt blodtryck var vanligare vid funktionsnedsittning 4n i 6vriga
befolkningen. Hur det star till med personer som har flerfunktionsnedséttning vet
vi inte. Observans och screening for hypertoni och prediabetes bor finnas med vid
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IF. Det kommer att bli dnnu viktigare i framtiden nir forslaget pa God och ndra
vard gér igenom dar primarvarden ska koordinera varden. Artikeln publicerades
i Lakartidningen och i Journal of Intellectual Disability 2018 och finns i linkarna

och i pdf. Lank 3.

E.Flygare Wallén et al, High prevalence of diabetes mellitus, hypertension and
obesity among persons with a recorded diagnosis of intellectual disability or au-

tism spectrum disorder. Lénk 4 och 5.

Matens innehall

Vér kropp behover en balanserad kost som innehéller en blandning av olika na-
ringsdmnen. Var svenska husmanskost baseras pa till exempel rotsaker, frukt, bar
samt fullkornsprodukter av havre, vete, korn och rig. Dessutom har vi rapsolja
med goda fetter, bonor, artor, fagel, fisk, mjolk och kott. I riatt proportioner ger
det en bra niringsbalans.

God kinnedom om fédans bestdndsdelar ar viktig for alla, speciellt den som ska
tillreda maten till personer med funktionsnedséttning. Naringsimnen indelas i
kolhydrater, fett, protein samt mineraler och vitaminer. Vissa niaringsimnen ar
essentiella, vilket innebar att vi inte kan tillverka dem i vara kroppar utan maste
fa i oss dem via fodan. Det géller vissa aminosyror, byggstenar i protein, vissa
fettsyror, vitaminer och mineraler. Fibrer och vatten dr dessutom nédvandiga.
Vara kroppar har olika behov beroende pa alder, aktivitet och energibehov och
hos vissa personer speciella krav beroende pé sjukdom.

For en person med flerfunktionsnedsattning och svérigheter att dta ar det an vik-
tigare att se 6ver vad kosten innehéller eftersom det mgjliga urvalet av fododm-
nen ofta ar begriansat. Summan av de olika komponenterna ar avgérande for om
balansen blir ritt. Vi dter ju inte enskilda naringsamnen, fettsyror eller vitaminer
utan maten ska ses i sitt sammanhang. En dietist dr darfér oumbarlig i nutritions-
teamet.

Kolhydrater — sockerarter, fibrer och stirkelse — ger 4 kcal/g. Kolhydraterna i
maten behovs for att ge kroppens celler energi. Kolhydraterna bryts ner och lagras
i muskler och levern som energireserv, glukos. Hjarnan anvander ungefar 100
gram glukos om dagen. Livsmedel med raffinerade kolhydrater som i saft, 1ask,
godis, vitt brod och sota kakor paverkar blodsockernivan snabbt, men ger ingen
mittnad. Risken att bara lagra kalorierna i form av kroppsfett dr uppenbar, sér-
skilt for en person som &ar mindre aktiv och inte beh6ver s mycket energi.

Fett ger mer dn dubbelt s mycket energi som kolhydrater per gram, 9 kcal/g.
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Fett finns i alla celler i kroppen och vi behéver fett av god kvalitet, inte minst for
hjarnan. Myelinet, fettet som omger nervtradarna, behover till exempel omega 3,
en grupp fleromittade fettsyror som vi inte kan bilda sjilva, men DHA och EPA
finns i fet fisk och rapsolja. Smor, gradde och feta saser ger kaloriberikning och ar
smakbarare. For mycket fett i en portion kan ge illaméende och orsaka att mag-
siacken tommer sig langsamt. Folj rekommendationerna.

Protein ger 4 kcal/g energi och ar nodvandigt for cellernas uppbyggnad och
funktion. Protein behovs till exempel for att bilda hormoner och enzymer, for att
transportera syre i blodet och for att delta i immunforsvaret via antikroppar. Vissa
av proteinernas byggstenar, aminosyror, ar ndédviandiga att fa i sig via maten ef-
tersom kroppen inte sjalv kan producera dem. Protein finns i baljvixter som artor
och bonor, i mjolk, ost, dgg, fisk, kott, kyckling och dven i vixter 4ven om dessa
saknar vissa aminosyror. En bra blandning tacker behovet. Vi dter i regel tillrack-
ligt med protein i vart land.

Mineraler och salter behovs bland annat f6r att kroppens enzymer ska fung-
era. Kalcium behovs for skelettet, jarn till det syrebarande hemoglobinet i roda
blodkroppar, jod for skoldkortelns funktion. Manga fler viktiga mikronaringsam-

nen kravs for en god funktion i véara celler. Livsmedelsverket har uppgifter, lank 6.

13 vitaminer ar nodvéandiga, essentiella, for att cellerna ska kunna fungera och
vi maste fa dem via maten. Vitaminerna brukar delas upp i fettlosliga (A-, D-, E-
och K-vitamin) och vattenlésliga ( B6, Bi2, C-vitamin, biotin, folat, niacin, panto-

tensyra, riboflavin och tiamin). Lank 7. De sondnéringar som finns i dag innehaller
tillrackligt for de allra flesta. Om kosten ar mycket ensidig bor man se 6ver detta
och lata en dietist naringsberikna innehéllet.

D-vitamin ir ett viktigt vitamin som reglerar kalkbalansen och ar viktigt for
skelettet, tinderna och inte minst for immunfoérsvaret. D-vitamin kan vi bilda i
huden genom att vara ute i starkt UV-ljus fran solljus. Ga ut en stund varje dag!
Det behovs inte ldng stund av solbelyst hud under sommaren, men hést och vin-
ter racker inte solljuset. Vitaminet lagras i kroppen for att ticka vinterns behov,
men forskning har visat att det inte racker. Vi far ocksa vitamin D via maten fran
fet fisk, dgg och kott. Vissa mjolksorter och matfett ar berikade med D-vitamin.
Under vintern behovs ofta tillskott i var del av viarlden och darfor ges 5 droppar
vitamin D dagligen till barn. For att vuxna ska behalla D-vitaminnivan i blodet
over vintern behover vi ta tillskott. Nivan kan kontrolleras med blodprov.

Vid studier pa barn frdn Umea och Malmo badde med mork och med ljus hy fann
man att D-vitaminintaget var for 14gt hos bada grupperna barn i dldern 5-7 ar, Det
irien alder da D-vitaminstillskott inte lingre rekommenderas. Brist kan latt upp-
std aven hos personer som doljer sig med heltdckande kladsel. Hos riskgrupper,
bor man se 6ver intaget av D-vitamin. Tillskott behovs ofta, speciellt vinterhalva-
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ret. Brist pd D-vitamin ger forsvagat skelett, (osteoporos) med risk for frakturer,
och péverkar infektionsforsvaret. Manga, inte minst personer med flerfunktions-
nedséttning, som ar inomhus mycket och inte belastar skelettet som giende ris-
kerar frakturer. For att nd upp till rekommenderat dagligt intag foreslar Livsmed-
elsverket D-vitamintillskott for vissa grupper. Det kan tillforas i form av tabletter
eller droppar, ACO vitamin D® och kan vara kombinerat med kalcium Calcipos

D®. Lank 8.

LAS MER:
Viktigt med vitamin D. Karsland Akeson P et al. Vitamin D Depends Less on La-
titude Than on Skin Color and Dietary Intake During Early Winter in Northern

Europe. JPGN 2016;62:643-649. Lank 9.

Energibehov

Energibehovet varierar starkt mellan olika personer, olika typer av funktionsned-
sattning och beroende pa aktivitet. Manniskor ar olika och det dr mycket svart att
berdkna energibehovet. Dietisterna utgér frén beriknad d&mnesomsittning i vila
och korrigerar for aktivitet hos personen i fraga. I brist pa rekommendationer for
barn med neurologiska

funktionsnedsattningar anvinder man de vanliga rekommendationerna.

En berdkning, som dock ar kliniskt svaranvand, utgar fran att dagsbehovet av en-
ergi ar 10—12 kecal/cm kroppslangd, men det kan variera mellan 5 och 16 kcal/
cm. Vid tillstdind med mycket 1ag muskeltonus, hypotoni, eller tillstind med mus-
kelfortvining, muskelhypotrofi, 4r behovet lagre eller mycket lagre dn normalt.
Exempel ar personer med mycket 1g muskeltonus, hypotona CP-syndrom, Pra-
der-Willis syndrom eller muskelsjukdomar i initialskedet. Vid tonusviaxlingssyn-
drom, mycket ofrivilliga rorelser eller svara spastiska tillstand kan behovet 6ka
valdigt mycket.

Vid hoga andningshinder eller 6kat andningsarbete av annan orsak foreligger
ocksé kraftigt okat energibehov. Det ar viktigt att bevaka nivier av mikrona-
ringsdmnen och proteinintag nir energiinnehéllet maste hallas 1agt. Nordiska
niringsrekommendationer, NNR 2012, ir ett nordiskt samarbete och ang-
er riktlinjer som utgar ifran friska individers behov. Rekommendationerna héller
pa att revideras utifrdn nya kunskaper och i dessa ska dven héllbarhet avseende
miljon vigas in. Ny utgivning sker 2022. Energiberikning, kosttillskott, narings-
drycker eller sondniringar kan vid behov komplettera naringsintaget. Det finns
dven flytande multivitamin.

Mer finns att 1dsa pa Livsmedelsverkets sida, lank 10.
NNR 2012 i en broschyr, ldnk 11.
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Vatskebehov

Vitskebehovet ar ungefiar detsamma hos en person med funktionsnedsittning
som hos andra. Risk for underskott av vdtska finns vid svéljningssvarigheter,
dregling, mycket spill, matvagran, kriakningar, diarré, feber, koncentrerad sond-
mat, urinviagsinfektion och hos langsamatare. God vétskebalans minskar spasti-
citet, kramper och forstoppning. Vid berdkning av vitskemangder ska hiansyn tas
till bland annat forluster vid feber och varmt vader. Gastrostomi kan ibland beho-
vas om personen ater fast foda via munnen, men inte klarar av vitskebehovet. I
varmt klimat eller vid feber 6kar behovet av vitska. Da bor man notera om perso-
nen kissar ungefar som vanligt. Det dr ett enkelt sitt att tillfalligt vara observant.
Om vitskebehov i varmt klimat kan du liasa om vitskebalans. Artikeln har tidigare

publicerats i medlemstidningen JAG-aren. Link 12.

Rad vid varmebolja dr en text fran Folkhdlsomyndigheten med underlag frén
WHO: Skriv giarna ut den infér sommaren och ge till assistenter och medféljande

pa resor. Det ar valdigt latt att underskatta vatskeintaget. Lank 13.

Kroppsvikt Vatskebehov

2,5-4 kg 150 ml/kg

4-7 kg 135 ml/kg

7-10 kg 120 ml/kg

10-15 kg 100 ml/kg

15-20 kg 80 ml/kg

20-30 kg Ca 1600 ml/dygn

30-40 kg Ca 1800 ml/dygn

Over 40 kg Minimum 2000 ml/dygn

LAS MER
Livsmedelsverket.se/naringgsrekommendationer. Link 14.

Lis mer om nordiska naringsrekommendationer for barn 2—17 ar. Lank 15.

Matens vag

Svaljningen

Sviljningen kan delas in i olika faser frén ldpparna via munhélan, svalget och ner
via matstrupen till magsicken. Sviljandet innebar ett komplicerat samspel som
logopeder ar specialister pa. Maten forbereds i munnen, oral fas, och formas till en
enhet, bolus, som av tunga och kinder fors bak mot svalget dér sviljning utloses.
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Maten transporteras via matstrupen till magsack- -

. . o
en. Matstrupen ir ett muskelrér som hos vuxna ey /
ir ca 25 cm langt och byggt for att fora ner maten I 0y (
till magsacken. Det passerar ner genom mellang- ""‘H“_\I ('.. \ \

ardet, diafragma, innan det nar magsicken via
ovre magmunnen. Matstrupen och luftstrupen
ligger intill varandra.

Luftvigarna ska vara tdckta av struplocket och
skyddade for foda under matens passage. Om |
detta inte fungerar blir resultatet aspiration, fels- |
viljning. Maten passerar da istillet stimbanden
och ner i luftstrupen, trakea, och lungorna. Aspi- .au. y &
ration forekommer hos ca 70 procent av barnen == [ Q ’
|
o

med svarare funktionsnedsittning. Hosta vid A “”“
maltid ar ett tecken pa aspiration. Man finneri . —s. ¥
studier mycket hogre grad av aspiration pa flytan- ... f f Il. B \ )
de &n pa fast foda hos sma barn. N Gl = P 5 L
| g L.
! O ]
Att dta och dricka ar mycket komplexa funktio- 7 I

ner. Vi anvinder samma enhet, mun och svalg, till f [ —
flera olika funktioner. 31 par muskler ska koor- i
dineras av sex hjarnnerver, kranialnerver. Mun-
nens och svalgets motorik och sensorik utvecklas ;
stegvis genom forskoledren. Hos barn med hjiarn-  Figur: Matsmdltningssystemet.
skada kvarstar det omogna monstret ofta lange,

hos vissa hela livet. En hog andel, i vissa studier uppemot 80 procent av alla barn
med neurologisk skada, har oralmotoriska svarigheter, det vill sdga svart att ta in,
bearbeta och svilja mat. Det ger en hog risk for felsviljningar, aspirationer, som
kan leda till lunginflammationer eller motvilja till att dta. Att dta foregar alltid
formégan att tala dven om det inte tycks helt klarlagt hur kopplingen mellan tal
och dtande ser ut d&ven om det dr samma muskler som ar involverade.

Sensorik

Nar vi ser och kénner lukten av mat borjar munnen forbereda sig pa att ta emot
mat. Spottkortlarna borjar producera saliv och tarmen férbereder sig och borjar
producera tarmsaft. Detta under forutsittning att vi kan se maten, kidnna lukt
och smak och har en tidigare upplevelse av foda och maltider. Manniskan kanner
smak av sott, surt, salt, beskt och umami. For att uppleva maltiden anvéander vi
ocksa syn, lukt, kdnsel och horsel i en finstimd kombination. Lukten ar mycket
viktig for upplevelsen av smak. Smakupplevelsen ar en kombination av de olika
sinnesfornimmelserna inklusive temperaturen pd maten och konsistensen. Vira
sinnen spelar stor roll f6r upplevelsen av maltiden, liksom féregdende erfarenhet-
er och forviantning. Darfor ar helheten runt méltiderna viktig, sarskilt f6r den som
har nedsatt funktion i nagot avseende.
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Dysfagi

Termen dysfagi kommer av det grekiska ordet dys som ungefar
betyder storning och fagein som betyder &ta, alltsa svarighet att
ata. Alla kan drabbas av tillfalliga svéljningssvarigheter vid for-
kylning, halsont, blésor i munnen eller tandproblem. Dessa &r
overgdende. Vid normalt dldrande producerar vi mindre saliv
och kianner smak lite mindre, men det spelar oftast ingen roll
innan vi blir allmént svagare av nigon sjukdom eller neurolo-
gisk sjukdom som stroke eller fortskridande neurologisk sjuk-
dom. Sviljningssvarigheter som inte tas pa allvar kan fa allvar-
liga konsekvenser. Det ar viktigt att uppméarksamma tecken pa
dysfagi och dven veta att det gir att kompensera pa olika sitt.
Men forst bor en utredning goras av. Mer om detta senare i kapitlet.

Tank pa att hos vuxna med funktionsnedsittning kan dysfagi uppkomma eller for-
varras. Darfor ar det viktigt att kinna till symtom som tyder pa felsviljning. Vissa
lakemedel kan orsaka problem med sviljningen och tabletter som ordinerats kan-
ske inte kan sviljas. I varsta fall fastnar de och kan orsaka skador i matstrupen
med sar och adrrbildning.

I boken Dysfagi — utredning och behandling vid svdljningssvdrigheter avlogoped
Per Svensson pa Studentlitteratur, ges en mycket bra och utforlig beskrivning av
orsak, symtom, utredning och inte minst insatser som kan minimera risken for till
exempel lungkomplikationer. Dir finns dven beskrivning av de olika yrkesgrupper
som behover ingé i utredning av dysfagi och vad de olika utredningarna syftar
till och hur de utfors. I slutet finns flera registreringsblanketter och sviljningsrad
som kan anvindas inte minst av de som &ar vuxna.

Tarmpassage

Tiden det tar for maten att passera genom hela mag-tarmkanalen frin munnen
till 4andtarmen ar mycket olika och beror pd ménga olika faktorer bland annat
fiberinnehall. Vad vi ofta inte tdnker p&, eftersom det i normala fall skots helt
automatiskt, ar att magtarmkanalen ar ett 1dngt rér av muskler och att hela mag-
tarmpaketets funktion styrs av hjarnan. Vi brukar siga: ”If brain doesn’t work,
gut doesn’t work” — om inte hjarnan fungerar s fungerar inte tarmen. Det med-
for att barn med en hjarnskada redan tidigt uppvisar problem med att témma
tarmen och blir forstoppade. Det ar viktigt att anhoriga och assistenter far infor-
mation om detta for att kunna vara observanta pa tarmens funktion redan innan

forstoppning uppkommit och kraver lavemang. Lis om forstoppning i kapitel 8.
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Definition av pediatriska atproblem;
PFD, Pediatric Feeding Problem

Nir man talar om dtproblem hos barn méste man sitta det i relation till barnets
mognad. Barn med utvecklingsavvikelser kan ha atfardigheter i nivd med deras
utveckling, men inte i nivd med deras biologiska élder. I artikeln pa sid. 10—11 i

Smd@ och Stora Nyheter maj 2016 kan du lasa mer om dtutveckling hos barn. Lank
16.

I en artikel i Journal of Pediatric Gastroenterology and Nutrition, JPGN, januari
2019 foreslés definition: “PFD is defined as impaired oral intake that is not Age
appropriate, and is associated with medical, nutritional, feeding skill, and/or
psychosocial dysfunction”.

Definitionen innebar oférméga att via munnen kunna &ta tillrackligt med mat
och vitska for att tillfredsstilla kroppens behov av naringsdmnen och vitska. Det
handlar inte om 6vergdende problem vid akut sjukdom utan ska ha funnits dagli-
gen i minst 2 veckor. Man skiljer pa akuta PFD som funnits mindre 4n 3 manader
och kroniska 6ver 3 manader. Nar det giller barn med flerfunktionsnedséttning ar
de kroniska, men kan forandras over tid.

Utifran ICF, Internationell klassifikation av funktionshinder och hilsa, kan man
till exempel beskriva att nedsatt formaga att dta kan leda till begransning for bar-
net att delta i aktiviteter i forskola och skola dar maltid inkluderas, och att anpass-
ningar méste ske.

LAS MER

Pediatric Feeding Disorder—Consensus Definition and Conceptual Framework
Praveen S. Goday et al; JPGN Volume 68, Number 1, January 2019. Lénk 17.
ICF — klassifikation 14s med pé Socialstyrelsens sida. Lank 18.

Exempel pa oralmotoriska test
+  SOMA (Schedule for oral motor assessment (9—24 mén &lder)

« NOT-S Nordiskt orofacialt test, screeningversion (3—100 &r)

Atproblem

Atproblem forekommer som ett tidigt tecken p4 hjirnskada. Hos barn med svéra
skador ar det mer regel 4n undantag att de redan som nyfédda uppvisar oralmoto-
riska svarigheter. Vid en hjarnskada kan det naturliga monstret att s6ka och inta
foda vara stort. Barnet kommer till exempel inte iging att amma och suger svagt
vid tillmatning eller sitter i halsen. Sensoriken i munnen kommer inte heller att
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utvecklas bra om den inte anvénds. I stéllet for att f4 en stimulerande kénsla i
munnen kan barnet fa 6verkanslighet och kviljningar. Dessa barn kan, precis som
alla andra barn, 6ka sin kompetens att 4ta genom trianing och olika anpassningar.
Barn som inte fir mat i munnen som nyfodda kan lira sig att dta senare, men
det blir svarare och tar tid. En logoped maéste tidigt traffa barn och familj och ge
handledning i dtsituationen.

Att #ta och dricka Ar svart for manga med hjirnskador. Aven om inte alla fir stora
problem blir personer med flerfunktionsnedsittning ofta beroende av att en an-
nan person assisterar i maltidssituationen. Kvarstdende reflexer hos barn, med till
exempel CP, kan paverka dtandet genom en lattutlost kviljreflex. Barn som har
sond lange via svalget kan uppleva mycket obehag och bli radd for beréring runt
munregionen. Att inte vara forberedd pa skeden som kommer mot munnen, att
uppleva obehag i munnen, kviljning och krikning eller obehagliga tarmproblem,
kan gora upplevelsen av fodointag langt ifrén angendm, vilket gor det svart att
trana upp atformégan. Vid utredning av svarigheterna méste man ta reda pa var
de storsta hindren finns.

Symtom pa dysfagi hos barn

Sugsvaghet, aspiration, felsvdljning, som tecken pa koordinationsstorning eller
spasticitet i svalget, matvagran och 6verkinslighet i och runt munnen och mdl-
tidsldngd pa 6ver 30 minuter ar varningssignaler som bor foranleda ytterligare
bedomning.

Aspiration

Aspiration, felsviljning, kan vara akut och svér eller mild men pégé ofta och lénge,
ibland vid varje maltid. Tyst aspiration utan hosta och kviljning &ar den farligaste.
Studier visar tt hilften av alla rontgenologiskt pavisade aspirationer sker tyst, det
vill sdga utan hosta eller andra symtom. All aspiration kan resultera i andnings-
problem. Trotthet i slutet av méaltiden kan 6ka risken for aspiration och aspiration
kan i sig medfora trotthet. Om det ar surt maginnehdll som stots upp fran mag-
sdcken och aspireras ar det dessutom fratande vitska som dras ner i luftréren.

Symtom pa aspiration

Varningstecken for aspiration ar upprepade lunginflammationer, hosta och kvilj-
ning under eller efter maltid och att rosten later gurglig. Den som inte kan hantera
sin egen saliv, som pa grund av bristfillig munmotorik tuggar valdigt lange, som
samlar mat uppe i gomtaket eller i kinden, eller som har svart att initiera sviljning
eller svéljer flera ganger for att tomma munnen, riskerar att aspirera. Foérandrad
andningsrytm eller andningsuppehéll under maltid, liksom blinkningar, tarogd-
het, gor miner eller att personen vrider huvudet och vigrar att dta och dricka, ar

andra varningssignaler som bor leda till vidare utredning. Las om andning i kapitel
6.
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Utredning och atgarder vid dtsvarigheter

En maltid méste ses som en helhet. Nar man ska atgarda svarigheter maste manga
faktorer bedomas. En multiprofessionell inventering av forméga, svarigheter och
exempel pé atgiarder maste goras. Har ar nigra exempel pa vad som ska ingd i en
helhetsbedémning vid dtsvérigheter.

Utveckling, kommunikation och beteende

I vilken utvecklingsfas befinner sig personen och hur ar formagan att kommuni-
cera? Kan man anvéinda bilder eller foremal? Kan personen pa nagot sitt vilja
mellan matratter eller drycker genom att titta eller peka? Kan han eller hon ut-
trycka hunger eller torst? Blir han eller hon litt distraherad av personer, ljud eller
héandelser i miljon?

Var tydlig och kommunicera pa ett lampligt sitt. Guida genom méltiden. Kom-
mentera och hall kontakten. Respektera ett nej. Lek inte “cirkus” for att distrahera
och overraska med en sked som kommer 6verrumplande. Det skapar inte trygg-
het.

Motorik

For bade barn och vuxna spelar den motoriska funktionen stor roll under malti-
den, inte bara den oralmotoriska. Om personen inte har kontroll p& sin kropp eller
kan halla upp huvudet utan det hela tiden faller ner mot brostet eller stracks bakéat
blir det svart att ta emot och hantera mat och dryck i munnen. Vid 6kad muskel-
spanning eller spasticitet, ofrivilliga rorelser eller att balen sjunker ihop pa grund
av lag tonus maste man forsoka att kompensera for ett bristande sittande. Smé
justeringar kan ge stor forandring av munnens motorik och forméga att svilja.
Det finns ménga omréden som man bor analysera da en person har svart att 4ta.

Sittstallning

Sittstdllningen dr mycket viktig bade for den som é&ter och for den som hjalper
till. Det 4dr ndstan omgjligt att svéilja med 6ppen mun och huvudet bakétbgjt. Ris-
ken for aspiration dr stor eftersom struplocket i detta ldge inte ticker luftstru-
pen. Undvik darfor liggande dtstéllning. En stabil sittstdllning, latt framatlutad
och med st6d for armarna mot ett bord, underléttar dtandet. Anvéand en speciellt
utprovad matstol som ger stod for fotterna och en bra sittposition. Speciella or-
toser som hindrar strackning av benen kan behovas vid spasticitet. Barn med lag
muskeltonus behover sittstod. Anpassa dven sittstillningen f6r den som assisterar
for att underldtta ett gott samspel.

Faktorer som paverkar dtande
« Bristande motorik i tungan
« Sugsvaghet
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« Dalig lappslutning

» Okoordinerad sviljning

+ Felsviljning eller langsamt utldst svéljning

 Bitreflex vid matning

« Overretbar krikreflex

« Formaga att tugga

« Behover kiken stabiliseras?

« Ar personen sjilv aktiv och vill fora hiinderna till munnen?

« Kan man anvinda muggar eller skedar som underlittar dtandet?

Mun H Center visar manga hjdlpmedel pa sin hemsida, lénk 19.

Matens egenskaper

Matens konsistens, temperatur och smak har for manga en avgorande betydelse.
Kryddningen ar viktig. Manga foredrar en starkare kryddning eller surare/syrliga-
re smak. Sensorik savil som motorik kan vara stérd i munregionen. Det kan gora
att maten inte upplevs behaglig i munnen eller inte ger tillracklig information f6r
att utlosa en sviljning. Tempot man ger maten med, miangden pa skeden och om
maten ar latt att klimma sonder och hantera i munnen paverkar atandet. Und-
vik 6verraskningar och 1at forandringar ske i ytterst sm& men konsekventa steg.
Forandra till exempel inte bide konsistens och smak p& samma géng. Mat av en
enhetlig konsistens ar lattare att dta dn hérda bitar i sas till exempel.

Matens konsistens

Ett vanligt sitt att hantera at- och svaljningssvarigheter ar att anpassa konsisten-
sen pa maten for att minska risken for felsviljning. Tillracklig méngd vatska ar
viktig for att minska forstoppning och spasticitet, 16sa segt slem och ge 6kad ork,
men det ar svart att hantera vid svaljning. Fortjockningsmedel ger drycker tjocka-
re konsistens och kan avsevirt underlitta att en effektiv sviljreflex hinner utlosas
och minska risken for aspiration. Den lilla férdréjningen i tid innan drycken nér
svalget gor att struplocket hinner sluta till. Anvand fardiga tjocka drycker — saft-
soppa, saftkram, yoghurt — eller vispa ner fortjockningsmedel eller potatisstirkel-
se i drycken.

OBS! Det ar viktigt med god munhygien for barn, unga och vuxna med &dtsvarig-
heter d& det finns stor risk forr karies pa grund av dalig rensning av matrester och
av mediciner som kan ge muntorrhet. Ménga med flerfunktionsnedsattning kan
aldrig 6va upp formagan att dta och dricka utan maste fi komplettering i form av

sondniring via gastrostomi. Las om munhélsa i kapitel 9.

Det finns ett behov av att klassificera kosten s& att det blir enkelt och tydligt for
alla att forstd vad som avses. Konsistenstrappan ar en beskrivning av olika kon-
sistenser hos fodan. Det finns en internationell standard, IDDSI; International
Dysfagia Diet Standard Initiative, ett globalt initiativ av logopeder, dietister och
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andra professioner, samma som i ett multidiciplinart nutritionsteam. Malet med
gruppens arbete dr att alla berérda inom vard och omsorg ska anvinda samma
terminologi. Skalan delas in i 0—7 dir 7 motsvarar normalkost och 0 tunnflytande
dryck. Timbalkost 6. Tjockflytande kost 4. Tunnflytande o—1.

Konsistenstrappan
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Internationell standard for dysfagi och internationella féreningen. Lank 20.

Emotionell situation

Att vara lugn och inte stressad nir man ska &ta, gor maltiden behagligare och
minskar dven risken att svilja fel. Om ett barn har upplevt manga negativa situ-
ationer i samband med maéltid — felsviljning, kviljning, krakning, sura uppstot-
ningar eller till och med tvingsmatning — kan maéltiden bli en mycket negativt
laddad situation som kan leda till total matvégran och ett stort samspel mellan
barn och foralder. En sddan situation dr mycket svar att vinda, det tar l&ng tid och
kraver mycket handledning. Tving ska undvikas. Man maste ha barnet med sig
for att trdna. Lat barnet fa mojlighet att vilja. Det ger lite kontroll. Méaltider som
tar 45 minuter ar for langa. Satt griansen vid 30 minuter.

Hur har forildrarna det emotionellt? Ar de stressade eller rent av deprimerade?
Alla studier visar att nir barn inte iter dr det mycket oroande och stressande for
fordldrarna. En snabb insats frin dt- och naringsteam krévs vid stora atsvarighe-
ter innan det blivit en alltfér anstrangd situation. Efter en tid bor dven féraldrarna
ges tillfalle att traffa andra foraldrar som har barn med liknande problem. Olika
samtalsgrupper och utbildning for fordldrar bor ordnas. Erfarenheten visar att
sddana grupper behdvs och uppskattas.
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Tidigare erfarenheter

Hela barnets tidigare halsa och athistoria beh6ver noggrant gas igenom, liksom
vad man tidigare har provat att gora for att komma igang att dta via munnen. Ta
reda pa hur barnet har reagerat pa olika fédodmnen, sondnaringar och sé vidare.
Har barnet varit eller ar det forstoppat? Vilka konsistenser har barnet klarat? Om
det finns negativa erfarenheter sedan tidigare bor behandlande terapeut ta reda
pa vari de bestatt. Vad kan vi ldra av det? Har barnet visat 6verkanslighetsreak-
tioner? Har det haft sond via ndsan och hur har det upplevts? Har barnet haft
dropp? Finns det en historia av att barnet vridit bort huvudet vid ndrmande till
munnen, en 6verkinslighet allmint i munregionen? Har barnet stoppat fingrar
eller foreméal i munnen?

Medicinsk historia

Vad har barnet gatt igenom av sjukdomar, operationer, undersékningar och med-
icinering? Utredning ska goras for att utesluta att det ligger en behandlingsbar
akomma bakom bristande tillvixt, mag-tarmproblem eller smérta. Det ar vik-
tigt att under utredningen kontrollera olika orsaker till 4tproblemen som aller-
gi, hormonell orsak (skoldkortelhormon, tillvixthormon), gastroesofagal reflux,
infektion, svampvéxt pd munslemhinnorna, s kallad torsk, stora tonsiller eller
adenoid, laktosintolerans, glutenallergi eller annan 6verkanslighet, epilepsi, ap-
tithammande ldkemedel, dalig tandstatus och eventuell pubertetsutveckling. Om
man misstanker att ndgon behandlingsbar orsak ligger till grund for problemen
s& gors vidare undersokningar genom till exempel blodprov eller olika undersok-
ningar.

Epilepsi kan inverka i méltidssituationen. Ibland syns inte de smé anfallen for
den som ger maten, inte forran man filmat en maéltid och tittar pa filmen efterét.
D4 kan man ibland se en kort stund av franvaro, en blinkning, en blick i taket.
Tillrackligt for att vara lite frénvarande i en svéljning sa att klunken &ker ner i

luftréren. Se kapitel 13.

Forstoppning och GER, gastroesofageal reflux. Se kapitel 8.

Slem i luftvigarna dr bade ett hinder vid d4tande och en varningssignal att fels-
viljning eller gastroesofagal reflux kanske forekommer. Segt slem kan vara en or-
sak till att barnet borjar hosta, vilket sedan utloser krakning. Slemmobilisering en
stund fore maltid kan minska risken att hosta utloser krikning vid maltiden. Se

kapitel 6.
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Synformaga

Har barnet eller den vuxne nedsatt syn eller en hjarnsynskada, CVI, Cerebral
Visual Impairment? Kan bilder anvindas vid kommunikationen? Om det finns
tecken till synnedséttning beh6ver man se 6ver ljusforhallanden och till exem-
pel kontrasterna mellan mat och tallrik. Belysningen kan behdéva anpassas. En
vit tallrik med fiskbullar, vitsis och potatis i motljus fran fonstret ger ingen bra
information om vad som bjuds vid méltiden. En trevligt bl tallrik eller annat som
skapar tydliga kontraster kan vara béttre. Att inte rora ihop allt i en rora gor ocksa
att det man ser och sedan smakar pé gar att identifiera. Duka och servera fint och
girna i farger, men tank p4 att inte skapa en rorig dtmiljo. Det ar viktigt att ta hjalp
av synpedagog om synen ar kraftigt nedsatt eller andra synsvéarigheter finns. Se

kapitel 12 om syn.

Horsel

Ar miljén “ljudsanerad”, det vill siga utan storande, irriterande eller distrahe-
rande ljud? Manga personer med hjarnskada distraheras latt och att dta ar en
koncentrationskravande sysselsattning. Skapa en lugn atmosfar runt méltiden sa
att all koncentration kan ges till 4tandet vare sig det giller en liten smakstimulans
eller en hel maltid. Fokus ska vara pa maltiden.

Kulturella och religiosa viarden vid maltiden

Vi har ett mangkulturellt samhalle dar vi maste vara lyhorda for den enskilda fa-
miljens syn pd mat och dtande. Det handlar inte bara om vad man &ter, hur man
kryddar, vad man inte kan dta och vad man i s fall dter i stillet. Personal inom
vard och omsorg har mycket att vinna pa att lyssna in familjen och utifran deras
matvanor berikna om niringsintaget blir bra.

I ménga kulturer virlden Gver dter man med fingrarna. Det innebar att ménga
barn som kommer till Sverige ar vana att dta eller bli matade med handen. Att bar-
net sjalv ater med hinderna kan ocksi ge barnet god forberedelse pa konsistens
som kan underlitta bearbetning i munhélan och gynna sviljningen. Om en god
hygien halls och om barnet far i sig adekvat miangd niring, inte sétter i halsen och
vaxer som det ska finns det inga medicinska hinder att barnet matas sa.

Det tempo som man matar med kan vara mer avgorande for resultatet dn sit-
tet. Plastsked ar battre dn metall for tindernas emalj om barnet biter ihop. Det
finns ocksa skedar i silikon. En mjuk plastmugg med urfasning fér nasan kan vara
lattare att dricka ur for att man kan se och reglera hastigheten battre. Det finns
manga olika dthjdlpmedel och man fér testa vad som fungerar bast.

Sociala faktorer och ekonomi kan spela in f6r hur familjer dter, men ir séllan
avgorande for naringstillgdngen i vart land. Foraldrar och andra anhoriga ar of-
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tast mycket medvetna om barns behov av mat och mycket oroliga om det inte
fungerar. Det kan vara nodvandigt att ha en tit kontakt mellan anhériga och nut-
ritionsteamet for att dtsituationen inte ska férsvara mojligheten att knyta an till
barnet. Det ligger det professionella teamet att inte dras med i oron utan méta de
anhoriga dar de befinner sig och ge ett bra och konkret stod.

Etik

Det kravs manga etiska 6verviganden i samband med svara dtproblem. Vanliga
fragor ar till exempel: Hur lange kan man acceptera nasogastrisk sond? Accepte-
ras tvdngsmatning? Accepteras svilt och i sé fall hur lange? Nar bor barnen ope-
reras och fa gastrostomi?

For att gora alla dessa 6vervaganden ar det viktigt att nutritionsteamet har niara
kontakt och for fortlopande samtal bdde med fordldrarna och med andra i habili-
teringsteamet. Bada foraldrarna bor delta i samtalen samtidigt och dessa ska foras
i lugn och ro. Situationen ar komplex och det kravs respekt och lyhordhet. Det
kan vara svart att acceptera att man inte kan ge sitt barn mat. Aven for vuxna med
flerfunktionsnedsattning kan anhoriga vara viktiga i samtalen, och det kan ocks&
finnas andra personer som behéver delta.

At- och naringsteam/nutritionsteam

I ett multidisciplinart nutritionsteam ingéar flera yrkeskategorier. Logoped kom-
mer ofta in tidigt, liksom dietist, sjukskéterska och ldkare. Olika bedémningar
gors for att utreda funktionsnedsittningens orsak. Vid behov konsulteras till
exempel barnkirurg, 6ron-nésa-halsldkare, rontgen med flera. Habiliteringstea-
mets kurator ar ofta den som stottar fordldrarna i samtal, eventuellt redan pa
nyféddhetsavdelningen om funktionsnedsittningen redan da ar uppenbar. Fysi-
oterapeut och arbetsterapeut finns i habiliteringsteamet. En naturlig samverkan
mellan nutritionsteamet och habiliteringsteamet bor ske.

Att ta en ordentlig anamnes dar forildrar eller annan anhorig ger en bakgrund ar
viktigt. Tabellen ger exempel pa omrédden som bor belysas vid utredningen.

intellektuell funktion

AKK, bilder, tecken

ORALMOTORIK GROVMOTORIK FINMOTORIK PERCEPTION
tugg- och sviljférmaga Sittstallning, ortoser handfunktion kansel, lukt, smak,
observation, film huvudkontroll syn, CVI, horsel
dregling

KOGNITION KOMMUNIKATION SOCIALT BAKGRUND

hemsituation, skola,

assistent, syskon,
daglig verksamhet

neonatal period
progressivitet

MATSITUATION
som helhet,

BETEENDE
i maltidssituation

MEDICINSKT
andning, reflux,

MAGE/TARM
forstoppning, gaser,

for barn/vuxen och
for den som hjalper till

matstol, athjalpmedel
knapp, sprutor

kultur, vanor beteendevetare epilepsi, allergi, diarré, reflux,

ljus- och ljudforhallande i teamet metabol sjukdom fodo@mnesintolerans
munhalsa

ERGONOMI HJALPMEDEL NARING LAKEMEDEL

livsmedelsval/kost
maltidsordning
kostregistrering

biverkningar t.ex.
okad slemmighet
eller muntorrhet
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Mal for insatser
Mal for insatser &r att bidra till:
« en tryggare energi- och naringstillforsel for optimal tillvaxt hos barn och
okad hélsa och vilbefinnande.
« fungerande maltider dar individen far eget inflytande och delaktighet i
matsituationen.
« att ge stod till individen, narstdende och nitverket och bidra till att de far
kunskap och insikt i betydelsen av adekvat naringsintag.

Grundliaggande nutritionsprinciper

Att férutse problem som kan uppsta och forebygga dessa sé langt det gar ar viktigt.
Sena insatser blir ofta mer komplicerade och tidskriavande. Vikten av att tinka
forebyggande kan inte nog understrykas. Vid utredning bor teamet fundera 6ver
foljande:

1. Ar matning via munnen siker? Det fir inte vara farligt att #ta. Filma giirna
en maltid! Vilka olika undersokningar, till exempel sviljningsrontgen, eller FUS
bor goras? FUS ir en fiberendoskopisk undersokning av svéljningsforméagan. Vid
upprepade pneumonier, lunginflammationer och bronkiter ska man utreda.

2. Ar niringstillférseln adekvat? Ingen ska behova svilta. Att gora kostre-
gistrering och f6lja tillvixten ar viktigt. Om maltiden tar mer 4n 45 minuter trots
adekvata atgiarder bor man Gverviga gastrostomi.

3. Nasogastrisk sond, sond via ndsan ner till magsacken, ska anvindas kortast
mojliga tid. Anvéand en s tunn sond som mojligt. Kontrollera sondens ldage fore
matning och tank pad munhygienen.

4. Enteral nutrition, mat till tarmen, kan ges om tarmen fungerar. Enteral
nutrition kan ges via nasogastrisk sond, gastrostomi eller jejunostomi (sond via
bukviggen till tarmen) Om inte enteral nutrition fungerar, ge total parenteral nut-
rition, TPN, da naringen ges direkt till blodet.

Filmning ir en bra metod att observera en maltid. Det kan ske i hemmet, i sko-
la, forskola eller daglig verksamhet. Den kan goras av personer som &r kdnda for
barnet/den vuxne och utgor pa sa sitt inget storre ingrepp i personens atmiljo.
Tillsammans med anhoriga tittar teamet pa filmen. Ofta ser fordldrarna och andra
anhoriga sjalva saker som gér att dndra pé i situationen. Ett exempel kan vara att
personen far ett kort epilepsianfall och &r en aning frdnvarnade precis d& den som
matar flyttar blicken till tallriken. Nir nista sked kommer dr inte hjarnan ater
med full kontroll 6ver sviljningsproceduren och risken finns att maten hamnar i
luftstrupen. Forsok att filma diskret, med zoom, och inte stora méltiden.
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Tips hur du kan filma:
+ vid matbordet framifrén och fran sidan som personen brukar sitta vid
matdags
« ndr personen matas framifran och fran sidan
- ihelfigur
- ihalvfigur
- filma &ven fétterna
» zooma in pa ansiktet framifran och frén sidan
« nar personen dricker framifran och frén sidan
+ de maltidshjalpmedel som anvinds
 hur den person som matar barnet sitter nar han/hon matar

Videofluoroskopi ir en sviljningsrontgen dir hela forloppet filmas. Den visar
hur personen hanterar foda i munnen och sviljningsférloppet ner till magsacken.
Man ser de anatomiska strukturerna och om nagon del av bolus/klunken aker
fel och ner i luftvigarna. Undersokningen gors med tillsats av smaklos rontgen-
kontrast i mat av olika konsistens och den sker i samarbete med logoped. Nar
det giller barn viljer man ofta den mat som barnet brukar dta och férildern kan
ocksa vara den som matar for att skapa trygghet. Man kan kombinera denna un-
dersokning med andra bedémningar for att se eventuell aspiration och undersoka
passagen ner i tarmen.

FUS, fiberendoskopisk undersokning av sviljningsformagan

Undersokningen gors av oron-nésa-halsldkare eller erfaren logoped med hjilp av
fiberoptik. Denna undersckning ger ingen rontgenstralning, men kraver en viss
medverkan. Det kan vara svart om personen har mycket extrarorelser eller bris-
tande huvud- och balstabilitet, men metoden har utvecklats och anviands pa allt
fler stillen 4ven hos barn. Omradet ner till stimbanden kan ses. FUS ger informa-
tion om eventuell felsviljning och graden darav. Man kan aven utvirdera effekten
av konsistensforandringar. Undersokningen kan goras om flera gnger utan risk.

Utredning vid atproblem:
« Tillvaxt /stabil vikt hos vuxna
« Vitske- och naringsintag
« Maltidsordning, méltidslangd
+ Energi- och vitskebehov
« Amnesomsittning
+ Fodoamnesallergi
Medicinska utredningar:
« Mag/tarm — reflux, férstoppning
« SOomn
« Smairta
« Epilepsi
+ Hormonellt

97



KAPITEL 7.

« Aptithimmande likemedel
Funktion:
« Bristande motilitet i mag/tarmkanalen
« Munhilsa
« Sviljfunktion
+ Reflux — sura uppstotningar
« Handfunktion
« Sittfunktion
Psykococialt
« Samspel
« Kommunikation
« Utvecklingsniva
 Livskvalitet
+ Hushallsekonomi
Atmiljon
« Ljudnivan
 Ljus utifran och belysning
+ Rumstemperatur
« Firger, konstraster
+ Dukning
» Trevlig matstund
Hjidlpmedel:
« Berikning
« Naringsdrycker
« Fortjockningsmedel
+ Enteral nutrition/sond/gastrostomi
+ At- och drickhjilpmedel
Anpassningar:
« Bra stol som ger stod
« Sittstéllning
« Maten och dryckens konsistens
+ Bilder
Samordning:
« Samordna at- och néringsfragor i habiliteringsplaneringen
« Ovriga undersdkningar vid dtproblem

Atgirder vid undervikt, naringsbrist och felsviljning

Barn med mindre intag dn jamnariga kan riskera brist pa vissa naringsamnen
dven om de far adekvat miangd energi och protein. Det ar darfor viktigt att man
har kontakt med ett nutritionsteam dar man utvirderar tillvixt och valbefinnande
regelbundet. Tva till fyra génger arligen ar praktiskt genomférbart, for yngre barn
och vid behov oftare. Vid ett sddant mottagningstillfalle ges tillfille att objektivt f&
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ett métt pa langd- och viktutveckling, att samtala om maéltiderna och att bedoma
vilka atgirder som behovs. Aven vuxna med flerfunktionsnedséttning bor regel-
bundet ha kontakt och vid hilsokontroller bor vikten kontrolleras sé att den haller
sig stabil pa en lagom niva. Vikttapp maste tidigt uppméarksammas — om det inte
ar en planera viktnedgang.

Las mer pé Livsmedelsverkets hemsida eller i speciallitteratur som en dietist eller
logoped kan tipsa om. Det finns recepthéften och rdd hur man kan tillreda mat
aven med sirskilt lattaten konsistens. Tveka inte att radfréga en dietist eller lo-
goped.

Produkter for berikning och andra kosttillagg

Probiotika

Det ar sedan lange kint att antibiotika kan stora tarmens funktion pa ett besva-
rande, och ibland allvarligt séatt. En balans mellan nyttiga och skadliga bakterier
kravs for en god tarmfunktion. Barn som ater ensidigt, till exempel enbart sond-
niring, eller som fatt mycket antibiotika kan f& storningar i tarmfloran. Probiotika
anviands som ett samlingsnamn for produkter med nyttiga bakterier. Laktobacil-
ler (mjolksyrabakterier) har funnits naturligt i méanniskans mat i alla tider och kan
vara till god hjélp for att skapa balans i tarmen. Funktionella tarmproblem med
buksmarta ar vanliga hos barn i allmédnhet och man forskar mycket pa mikrobiota,
det vill sdga vara tarmbakteriers betydelse for hélsan.

Probiotica finns i manga vanliga mjolksyrafermenterade livsmedel som yoghurt,
ost, oliver, surkal med flera produkter som ménga personer med atsvarigheter
inte kan tugga och svilja. Vilj d& dryckerna, helst ndgon som &r koncentrerad
och ger dagsbehovet av laktobaciller utan att stjila volym fran maten, till exem-
pel ProViva superfrukt. I drycken finns levande mjolksyrabakterier av en stam
som finns naturligt pa bland annat frukt, Lactobacillus plantarum 299v och som
det finns mycket forskat pd. Samma finns i Probi baby dospéasar och ProbiMage
kapslar, som brukar ga att dela och 16sa i vitska. Bifidusbakterien finns i andra
preparat till exempel Aktiviva, en yoghurt. Det finns ocksé att kopa droppar med
laktobaciller, till exempel Semper Magdroppar som innehéller Lactobacillus reu-
teri Protectis. Fem droppar per dag ger 100 miljoner bakterier for magen.

Man har sett att laktobaciller hjilper till att lika och férhindra granulom, ”svall-
kott”, som kan uppsta i gastrostomin. Vill du ldsa mer om probiotica och pre-
biotika? Det finns en internationell ickekommersiell grupp som foljer forskning
pé omrédet. The International Scientific Association for Probiotics and Prebiotics

(ISAPP). Link 21 och filmer link 22.
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En av manga forskningsrapporter om behandling med laktobaciller efter clostri-
diuminfektion som uppkommit i tarmen efter antibiotikabehandling kan du ldsa
har:

Lactobacillus plantarum 299v colonisation of Clostridium difficile in critically
ill patients treated with antibiotics B Klarin, M Wullt, I Palmquist, A Larsson, B

Jeppson. Lank 23.

Kosttillagg

Att berika den vanliga maten med energirika livsmedel 4r en god borjan om per-
sonen kan ta mat via munnen. Faktarutan ger en vigledning. Det finns &ven ener-
giberikande pulver som kan blandas i mat och dryck for att h6ja energiinnehallet.
Vissa bygger pé kolhydrater, till exempel i Resource Energy® eller Fantomalt®.
Andra ar gjorda av fetter, till exempel Calogen®, Fresubin 5 kcal shot, eller en
blandning av fett och kolhydrat som Duocal®. En dietist kan ge rdd om mangder
och kombinationer.

Nar energibehovet dr okat finns en mangd olika kosttilligg och niringsdrycker i
olika konsistenser att vilja mellan. Det finns sondniringar med olika samman-
sattning for att ticka olika behov; med och utan multifiber, for personer som be-
hover mycket energi eller lite energi men mer vitska per milliliter. Det &r viktigt
att ha kontakt med en erfaren dietist s att nirings- och energibehov ticks. Av
manga naringsdrycker och sondniringar kan glass och andra ritter tillagas, re-
ceptbocker finns. Fraga dietist!

Energirika produkter fér berikning 2 msk chokladsas

med slat konsistens. 1 Y2 msk kolasas

Varje portion ger ca 100 kcal. 112 msk honung

1 msk olja 2 msk socker

1/» avokado 1 Y2 msk Nutella

1 msk flytande margarin 1 msk jordn6tssmor utan bitar
1 msk margarin/smor 3 msk jordgubbssylt

2 msk vispgriadde 2 ¥2 msk dppelmos

2 msk créme fraiche 1 dl vaniljsés pd pulver
1 msk majonnés 2 msk graddsés
1dl graddglass 1/2 dl bearnaisesas

34 dl ketchup
1 %2 msk Rhode Island dressing
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Nasogastrisk sond och gastrostomi

Nasogastrisk sond

Nar oralmotoriken inte majliggor ett sikert dtande via munnen
kan en sond séttas via ndsan ner i magsicken, en sa kallad naso-
gastrisk sond. Det kan vara nodvéandigt i akuta ldgen. Att ge mat
till magséacken och tarmen, enteral nutrition, ar att foredra om
tarmen fungerar, i annat fall satter man dropp och ger vitska och
naring till blodet, sa kallad parenteral nutrition.

Matning i sonden fungerar bra som enda niring eller som kom-
plement om personen kan ita lite via munnen. Man ska kombi-
nera med stimulans av munregionen for att motverka ytterligare
motoriska och sensoriska problem. Detta ger logopeden informa-
tion om.

Det ar svart att lidra sig att 4ta med munnen och svélja om man har en sond forbi
svalget. Detta dr omvittnat av fordldrar och dven beskrivet av forskare. Sonden
i sig medfor dven andra oldgenheter som sarighet p&d huden och kinslighet for
lagesforandringar efter maltid. Anvind Duodermplatta under fastet pa kinden.
Protester fran barnet mot att f4 en sond via nisa och svalg gor proceduren svar.
Traumatiska byten av sonden kan gora att barnet avskdrmar sig fran hela situa-
tionen och dven vagra att ta emot mat i munnen. Sonden kan dven 6ka risken for

gastroesofagal reflux (se kapitel 8).

Gastrostomi

Om sondmatningen beridknas bli ldngvarig — mer an fyra till sex veckor — bor
gastrostomi anldggas. Gastrostomi dr en trygg effektiv och diskret metod for att
ge niring, vitska och ldkemedel. Operationen innebar att en kanal skapas genom
bukviggen till magsicken. Se bild. Gastrostomi kan ldggas i 6ppen kirurgi och
knappen kan séttas direkt i gastrostomin. Man kan ocksé gora det endoskopiskt
med sa kallad titthalskirurgi. PEG betyder Percutan (via huden) Endoskopisk
(titthalsmetod) Laparotomi (gora hal i buken). Kirurgen viljer metod. Ibland gors
dven en avlastning av nedre magmunnen, pylorus, sa att magsicken tommer sig
béttre, eller en operation mot reflux sa att 6vre magmunnen sluter tétare och hin-
drar sura uppstotningar, antirefluxkirurgi eller funduplication.

I gastrostomin sitts en gastrostomiport, allmént kallad knapp. Knappen finns i
olika varianter, och man viljer en typ som foréaldrar, andra anhoriga eller assis-
tenter kan lara sig att ta ut, rengora och byta. Knappen halls pa plats genom att
den inre delen har en blasa, kuff, som fylls med vitska, se bild. Via knappen ger
man ordinerad sondnaring, vitska, ibland mixad mat och liakemedel. Vissa ldake-
medel &r i form av gryn som riskerar att tippa till knappen. Det finns bra alter-
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nativ i form av flytande 16sningar eller pulver som l6ses i vatten. Det fungerar for
det mesta alldeles utmairkt. Det ar viktigt att anhoriga lar sig vad man ska gora till
exempel om knappen &ker ut. Den ska sa snabbt som mgjligt stoppas tillbaka for
att inte gastrostomin ska dra ihop sig. Likemedelsverket har ett kunskapsstod om

att administrera lakemedel i sond. Link 24.

Matslangen som
o sitts i kmappen

Bi \ :
. Magsicken Kuff

——,

Att mata i sond

Man foérsoker oftast med bolusmatning, det vill sdga ge mat i samband med nor-
mala mattider dagtid, for att s mycket som mojligt efterlikna den vanliga méltids-
rytmen och ge pauser mellan méalen. Innan hemgéng efter operation ska anhériga
ha fatt nodvandig teoretisk och praktisk kunskap om att mata via gastrostomi-
port/knapp. Ha alltid god handhygien nir du forbereder maten och sondar. Virm
maten till 37 grader — kinn efter. Vissa foredrar maten rumstempererad.

Forbered barnet eller den vuxne pa maten genom att lata personen lukta och
smaka lite fore sondningen. Ge smakstimulans, bara en droppe i munnen, om
personen kan &dta via munnen utan fara for andningsvigarna. Beror atminstone
lapparna med mat. Detta moment gloms ofta bort men ar viktigt for hela tarmens
funktion, oralmotorik och sensorik. Lite smak i munnen gor att frisattning av vik-
tiga hormoner och enzymer i mag-tarmkanalen startar. Det ger ocksé en upple-
velse av maltiden, men far inte bli obehagligt. Avsluta varje méaltid med vatten.
Tala till barnet eller den vuxne under méltiden d&ven om maten ges via gastrosto-
min. Lat maltiden bli rofylld och dgna personen uppmirksamhet.

Anpassa matningshastigheten. Cirka 200 ml pa 10 minuter ar lagom takt for

manga barn, annars kan kvaljning 14tt utlosas. Matning med hjilp av pump eller
container dar sondnéringen ldngsamt droppar in under en ldngre stund underlat-
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tar ibland. Det anviands ocksa som komplement efter sdnggidendet om inte mang-
derna under dagen blivit tillrackliga. Magsédckens volym ér liten hos en nyfodd,
men vixer till med aren s att mer mat kan tas emot utan att ma illa.

Tips:
Ibland kan gaser och rapningar bli hjélpta av att man sitter i matningsslangen
och luftar lite.

Likemedel i sond och via gastrostomi

De flesta ldkemedel ar gjorda for att tas via munnen, men alla kan inte svélja. Or-
dinationen kan behova dndras och likemedel bytas ut. Manga lakemedel kan ges i
gastrostomin eller i sond si kallad enteral administrering. Likemedelsverket har
uppdaterat behandlingsrekommendationerna och sammanstillt ett kunskaps-

stod. Lank 25. De har dven en foreldsning som ar gjord som grundutbildning och

den som finns hir, ldnk 26.

Hjialpmedel vid enteral nutrition

Allt material for enteral nutrition har lila firg. Det finns matsprutor pa 20 och 60
ml och medicinsprutor i storlekarna 1 till 20 ml. Alla lila sprutor kan anvindas
flera ganger. For att kunna anvinda de lila medicinsprutorna behovs en matslang
med medicinport. Den finns i ldngderna 30 och 60 cm. En matslang som ar 30
cm lang ligger med i varje knapp/port-set. Produktnamn och artikelnummer vid
bestillning ldmnas av sjukskoterska.

Skotselrad vid gastrostomi

De lila medicinsprutorna diskas efter varje gang de anvants med diskmedel och
vatten. Skolj sprutan och 1at den lufttorka isartagen. Forvara sprutorna i kylska-
pet nir de inte anvands. Byt sprutan nar den blivit repig eller trég, dock minst
en gang per manad. Matslangen och matsprutan spolas igenom med kallt vatten,
diska darefter med diskmedel och vatten. Gl6m inte medicinporten pa matslang-
en. Skolj sedan dter med vatten. Spruta luft genom matslangen. Sprutan lufttor-
kas isartagen. Forvara slangen och matsprutan hopsatt i kylsképet nir de inte
anviands. Byt slang och matspruta vid behov eller minst en géng per manad. Din
sjukskoterska kan besvara fragor kring utrustningen. Rengor huden en gang varje
dag och kontrollera kuffen var 14:e dag. Knappen behover bytas regelbundet eller
om den gér sonder. Det finns flera filmer om knapp pa svenska och

flera andra sprék, lank 27. Vs Chae e

Nationellt vardprogram vid gastrostomi A _ r
Lénk 28. b W e
S
.‘.‘
Nationella omvardnadsriktlinjer vid gastrostomi/knapp, lank 29. Al i
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Feeding and nutrition in Children with Neurodevelopmental Disabilities Peter B
Sullivan, Mac Keith Press, 2009.
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Niringslara for sjukskoterskor: teori och praktik, Inger Skolin, Studentlitteratur
2018. Den forsta delen, Grundldggande naringsldra, ar teoretisk och redogor for
olika niringsdmnen och manniskans varierande behov av dessa i olika &ldrar.
Del tva, Klinisk nutrition, fokuserar pa den sjuka manniskan och den praktiska
omvardnaden avseende nutrition. Illustrativa bilder.

Avvhandling

Ordinary mealtimes under Extraordinary circumstances. Rutines and rituals of
nutrition, feedin and eating in children with astrostomy and their families, Ellen
Backman, Hogskolan i Halmstad 2021. Lank:
https://www.anhoriga.se/stod-och-kunskap/webbinarium/webbinarier-2021/
vanliga-maltider-med-ovanliga-forutsattningar/i

Maltiden viktig for barn med gastrostomi, Ellen Backman. Artikel.
https://samspel.hh.se/artiklar/2021-05-28-maltiden-viktig-for-barn-med-
gastrostomi.html

Hur gar det sen? Utvardering av avvanjning fran gastronomiknapp for barn med
neurologiska svarigheter, Inger-Marie Isacson, dietist Habiliteringen i Uppsala
https://docplayer.se/10294499-Av-avvanjning-fran-gastrostomik-
napp-for-barn-med-neurologiska-svarigheter.html

Faktagranskad:
Cecilia Tjader barnneurolog, Inger-Marie Isacson, leg. Dietist och Agneta
Blomster, habiliteringssjukskoterska, Medicinska enheten, Niara Vird och Hilsa,
Region Uppsala.
Ellen Backman, Fil. Dr. & specialistlogoped. Hogskolan i Halmstad.
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Tabell. Praktiska rad vid gastrostomi.

Problem

Orsak

Atgiird

Stopp i knappen

Rester av mat eller av medicin

Spola forsiktigt eller ta ut
knappen for rengring i ljum-
met vatten. Byt knapp om det
inte gar

Rodnad och irritation
runt knappen

Lackage av magsaft eller hudinfek-
tion med svamp eller bakterier. Fel
storlek pa knappen sa att den inte
sluter tatt

Allmén sarvard. Byt till ratt
storlek pa knappen om den ir
for stor eller for liten. Orabase
pasta, antacida, Cavilon som
skydd for huden. Steroidsalva
gruppt, receptfri hydro-
kortisonsalva som minskar
inflammationen. Sar- och
svampodling, behandling en-
ligt odlingsresultat. Syrahdm-
mande lakemedel, se GER,

Granulom (granulom
dr kroppens sdtt att re-
parera efter kirurgin)

Knappen sitter ev. for tatt mot hu-
den, skaver eller lacker.

Behandling med kortison-
kram enligt schema. Se Natio-
nella vardprogrammet.

Knappen dker ut

Trasig kuff eller for lite vatten i kuf-
fen (ska vara 5 ml).

Ny knapp stts snarast i eller
anvind den trasiga och tejpa
fast den tills ni sokt hjélp eller
fatt ny knapp. Knappen ska
tillbaka inom fyra timmar, si
att kanalen inte ldker igen.

Ldckage

Fel knappstorlek, kuff eller backven-
til sonder.

Prova att byta knappstorlek
till mindre eller storre. Byt till
ny knapp. Kuffa om ev. fyll pa
med mer vatten.

Blddning

Knappen skaver mot huden eller
magslemhinnan.

Om blodningen 4r i magséck-
en — vidare utredning av mag-
sack och knappens lage.

Krdkningar och/eller
diarré

For snabb matningshastighet, mag-
sjuka, for mycket fett i maten, for-
stoppning eller annan orsak.

Kontrollera matningshas-
tighet, magsjuka, ersétt
vitskeforlusterna, ev. vidare
utredning.
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KAPITEL 8.

Mage och tarm

Magtarmkanalen ar ett sammanhiangande system fran munnen till Andtarmen.
Maten vi dter ska bearbetas, sonderdelas i olika naringsimnen och tas upp i en
form som véara celler kan anvinda. Slaggprodukterna férs sedan ut med avforing-
en. I mag-tarmkanalen fors fodan fram av muskelaktivitet i det flera meter 14nga
tarmroret. I olika kortlar produceras enzym som spjilkar fédan och mag-tarm-
kanalen producerar ocksd hormoner for att reglera processerna i tarmen. I detta
kapitel tas tvd mekanismer upp som ofta “stéller till bekymmer” for personer med
flerfunktionsnedsittning: gastroesofagal reflux, och forstoppning. En nedsatt
funktion i mag—tarmkanalen ar ofta en f6ljd av den svara hjarnskadan.

I mag-tarmkanalens vagg finns det enteriska nervsystemet, ENS. Skador pd ENS
leder till svira problem som kallas enterisk dysmotilitet. Det kan orsakas av olika
sjukdomar som skadar nerver, men beror oftast pa neurologiska sjukdomar. ENS
stér i forbindelse med Centrala nervsystemet, CNS, och tillsammans ser det till att
tarmens motilitet (motorik) fungerar, mag-tarmsafter och hormoner produceras
och blodflodet regleras. Mycket intressant forskning pagér och har kommit med
manga nya ron om hur viktig tarmen ar for vart vilmaende och betydelse for olika
problem.

Gastroesofagal reflux och gastroesofagal refluxsjukdom

Gastroesofagal reflux, GER, betyder aterflode av magsicksinnehall till matstru-
pen, esofagus. GER upptriader hos alla méanniskor nagon géng, men ger vanligen
inte ndgra namnvéarda problem. Hos vissa personer kan dock GER orsaka s pass
kraftiga besvir att livskvaliteten paverkas och i sillsynta fall ge upphov till sar i
matstrupen. I dessa fall pratar man om gastroesofagal refluxsjukdom, pd engelska
gastroesophageal reflux disease, GERD. GERD ér vanligt hos manga barn med
neurologiska skador, vanligast hos dem med flerfunktionsnedsattning, och sva-
rare CP.

Hos mindre barn yttrar sig GER som kriakningar. Krikningar hos spadbarn for-
klaras mest av att de belastar sin magtarmkanal. De forvéantas tredubbla sin vikt
under forsta levnadséret. De flesta friska spaddbarn och smabarn vixer ifran sina
krakningsbesvir innan de fyllt tva &r. Hos neurologiskt skadade barn kan besvar
med kriakningar och sura uppstotningar istillet tillta med &ren.

Det ar viktigt att komma ihag att krakning hos barn ocksa kan vara ett symtom

pa infektioner eller till exempel komjolksallergi. Ibland kan underbehandlad for-
stoppning leda till 6kade kriakningar och ovilja att dta. Trycket i 6vre magmunnen
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kan sidnkas av vissa ladkemedel som paverkar muskeltonus vilket kan leda till 6kad
krakningsbenigenhet.

GERD ir vanligare hos patienter med sjukdomar/skador i hjirnan. Enteriska
nervsystemet ar paverkat. Vid sjukdomar/skador i centrala nervsystemen paver-
kas ofta tarmens nervsystem vilket leder till forsimrad motilitet i mag-tarmkana-
len; som nedsatt sviljningsmotorik i matstrupen, forsamrad tomning av magsack-
en till tolvfingertarmen och storning i tarmens frammatning av tarminnehallet.
Den forsdmrade sviljningsmotoriken i matstrupen leder till simre rensning av
magsaften efter en uppstotning.

Hos friska personer neutraliserar en nersviljning av saliv den skadliga effekten
pé slemhinnan av den sura uppstétningen. Barn och vuxna med flerfunktions-
nedsittning kan dven ha svart att svilja undan maginnehall som kommer upp i
munhéla och uppstétningen kan da orsaka retning av luftréren och lungorna. Det
ar viktigt att vara observant for personer med flerfunktionsnedsattning kan ha
krakningar och vara irritabla av ménga andra anledningar.

Oppen shnkter —

reflus till

rriatstrupe Matstrupe

\ Uwre magmunnen
| sluten

Mellangirde

Magsick mad
Tohfingertarm innehall

Figur: Gastroesofagal reflux.

Symtom pa GERD

Sura uppstotningar kan orsaka obehag och smarta i form av sa kallad hals- eller
brostbranna. Vid 1angvariga, svara besviar med sura uppstotningar och krakning-
ar kan i sallsynta fall sir upptriada i matstrupens slemhinna. Detta kan leda till

smarta vid sviljning och svarigheter att svilja. Mer om dysfagi kapitel 7. Frekventa
krakningar kan leda till skador pa tandemaljen. Lds mer om munhalsa kapitel 9).
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GERD kan misstankas vid:

sura uppstotningar, som anhoriga och assistenter ofta reagerar pa. Ibland
krakningar, men kan ocksa bero pa annat till exempel felsviljning eller
kanslig svalgreflex.

smarta som kan signaleras olika hos den som inte kan kommunicera till
exempel signaleras som ovilja att dta hos uppemot 40% av barn med neuro-
logiska skador och GERD

sviljningssvarigheter, dysfagi och oral 6verkanslighet
dalig viktuppgang, irritabilitet och grat
krakningar som inte svarar pa behandling och som ofta féranleder utredning

hosta pa grund av aspiration med 6kad andningsfrekvens. Laggradig feber/
svettningar vilket inte anges som vanligt hos barn i allmdnhet, men beskrivs
hos den som har flerfunktionsnedséttning

pneumoni, obstruktivitet/astma, 6kad sekretmangd och dven apnétillbud

lappsmackning, hes rost, sviljer luft, 6kad dregling. Lippsmackning kan ha
att gora med mobiliseringen av saliv hos de med flerfunktionsnedsattning.

anemi, blodbrist, pd grund av blodforlust vid blédning fran slemhinnorna.
Hos vuxna som haft det linge bor man titta efter hur det ser ut i matstupen
syrafratskador pa tinderna

Symtomen kan vara lite annorlunda och mer svartydda nir ett barn har fler-
funktionsnedsittning dn hos ett barn med intakt nervsystem. Signalerna
skiljer sig lite mot en persons forméaga att kommunicera sina besvir sa som
det beskrivs i vardprogram for barn (Iink nedan).

Undersokningar vid misstanke om GERD

Nationella vardprogrammet ger mer detaljer om de undersokningar som kan go-
ras och presenteras langre fram i kapitlet. Ta kontakt med varden om misstanken
finns. Dar tas beslut om ldmplig utredning och behandling.

Behandling av GERD

Malet ar att lindra symtomen och ldka inflammationen i matstrupen, esofagiten.
Allminna atgérder ar viktiga och nér de inte ar tillrdckliga ges likemedel som
minskar produktionen av magsyra sa att inte slemhinnan i matstrupen tar skada.
Om besviren ar uttalade kan kirurgisk atgard krivas.
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Allménna atgarder vid GER:
+ Brasittstillning vid méltid. Sitt uppratt 30 minuter efter méltid. Se Gver
eventuell korsett.

+ Sm4, tita méltider. Ej nattmél. Fastare konsistens pé fodan. Fortjockad
dryck.

» Ho6jd huvudédnda pa sdngen nattetid, men det kravs 30 graders lutning, inte
enbart en kudde. En kudde kan 6ka buktrycket genom hoppressning av buken
och i stillet 6ka refluxen.

« Viktreduktion hos 6verviktiga. Se 6ver kosten.

« Hos smé barn kan det vara komjolksallergi som i de flesta fall vaxer bort fore
tva ars alder. (OBS! Komjolksallergi ar inte samma som laktosintolerans.)

« ROk inte i omgivningen. Kvaveoxid kan sdnka trycket i nedre esofagussfink-
tern.

Lakemedelsbehandling av GER

Syrasekretionshimmande likemedel (SSH)

« Protonpumpshiammare, PPI, minskar magsyraproduktionen och ger upphov
till 1akning av slemhinnan vid esofagit och symptomlindring vid GERD-
besvir utan esofagit. PPI framkallar starkare syrasekretionshamning dn
H2RA och leder darfor till snabbare och mer fullstdndig esofagitldkning,.
Exempel pa PPI ar omeprazol, esomeprazole, lanzoprazol och pantoprazol.

« Histamin 2 receptorblockerare, H2RA. Det enda H2RA-preparat som som
séljs i Sverige (2020) ar famotidin

Alla 1akemedel som anvénds vid reflux kan inte ges via gastrostomi eftersom gry-
nen fastnar och blockerar sonden. Det finns pulver, esomeprazol, och munson-
derfallande tabletter, lansoprazol, som latt kan l6sas och kan ges &ven i en sond.
Skolj noga efter med 10—20 ml vatten. Likemedelsverket uppdaterade i januari
2020 sitt kunskapsstéd om enteral administrering av lakemedel. Det handlar om
att lakemedel tillf6rs via slang genom nasan/munnen eller via gastrostomi/knapp

genom bukviggen direkt till mag-tarmkanalen. Link 1.

Utredning for eventuell glutenintolerans tillhor basutredningen. Den finns dven
presenterad i Nationella vardprogrammet om GER. Se nedan.

Likemedel som paverkar tarmrorligheten (till exempel domperidon, erytromy-
cin, baklofen, metoklopramid) har endast ndgot visats kunna minska krakningar
och uppstotningar hos barn och ungdomar. Risken for biverkningar har bedémts
overstiga nyttan med preparaten vid behandling mot GER varfor de inte langre
rekommenderas i Sverige. (Baklofen anvands daremot vid spasticitet med gott

resultat. Se kapitel 11.
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Kirurgisk atgard vid GER

Ibland racker inte livsstilsforandringar eller lakemedelsbehandlingar. Darfor kan
det bli aktuellt med antirefluxkirurgi. Operationen innebar att man snavar till
overgangen mellan magsack och matstrupe genom att svepa en del av magsicken
runt matstrupen Det kallas funduplikation.

Utredning och bedémning infér eventuell operativ atgird méaste goras av en pa
omradet erfaren kirurg, vilket oftast innebar remiss till regionsjukhus. Bedom-
ningen ar komplicerad, bade pa grund av att motoriken i matstrupen ofta ar stord
och slutresultatet darfor ibland inte blir bra, och pa grund av att dessa barn, ung-
domar och vuxna med flerfunktionsnedsattning ar skora.

Resultaten ar for ovrigt goda och mer dn 9o procent har komplikationsfri 1ak-
ning. Ibland gér antirefluxoperationen upp efter nagot ar, speciellt pd barn med
stark spasticitet och symtomen aterkommer, vilket man bor vara medveten om.
Erfarenheten dr att barn med neurologisk funktionsnedséttning och begransande
krakningar ofta far forbattrad livskvalitet under flera ar efter ingreppet. Vid stark
misstanke om allvarlig lungsjukdom pa grund av GERD bor fundoplikation 6ver-
vagas.

I Vardprogrammet skriver man tydligt att krakningar och uppstétningar hos barn
och ungdomar oftast bor betraktas som ett symptom pa mer utbredd mag-tarm-
sjukdom, organisk eller funktionell. De kan dven vara symtom pa sjukdom i andra
organsystem mer dn som besvir orsakade av en isolerad svikt i 6Gvre magmunnen.

Vuxna med GERD

Vuxna med flerfunktionsnedsattning kan naturligtvis ocksa ha mycket besvarlig
reflux. Delvis dr det samma symptom som hos barn och ungdomar.

« svarigheter att svilja, dysfagi

+ hostailiggande, till exempel pa natten

+ slem iluftréren

« symtom som paminner om astma

« ontihalsgropen

+ heshet som inte gar 6ver, gurglig rost

« skador pa tinderna och munnens slemhinna.

Vid blodig kriakning, kaffesumpskriakning, eller svart avforing, kan sar i matstru-
pen misstdnkas och varden bor dé kontaktas direkt.
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Vissa personer kan fa halsbréanna av viss mat och dryck. Forsok att lagga marke till
vad och undvik da att 4ta eller dricka det. Det kan till exempel vara fet och krydd-
stark mat, kaffe, juice och alkohol. Att dta sent pé kvillen kan ge mer besvar. Vissa
lakemedel mot virk och feber som acetylsalicylsyra, och NSAID, exempelvis ibu-
profen och diklofenak, kan ge halsbranna. Lis mer om vilka smértstillande lake-

medel mot tillfallig vark och feber du kan dta och vilka som du bor undvika. Lénk 2.

Det beskrivs mer om GERD pa sid 107-128 i Feeding and Nutrition in Children
with Neurodevelopmental Disability.

Undersokningar och utredning vid GERD hos vuxna — se barnavsnittet ovan. Lank
3.

Vardprogram for gastroesofageal refluxsjukdom hos barn och ungdomar. Maj

2020. Lank 4.

Esofageal pH-matning

Vid esofageal pH-métning mats pH i nedre delen av esofagus, matstrupen, under
ett till tvd dygn. pHmaétning kan utféras med en sond som placeras via ena nas-
borren eller en kapsel som fistes vid matstrupsslemhinnan med hjilp av ett en-
doskop. pH-méitningen ger information om den tidsrymd under dygnet (%) under
vilken magsyra (pH<4) pévisas i nedre esofagus (reflux-index).

Studier pa vuxna har pévisat ett samband mellan 6kad forekomst av magsyra i
matstrupen och upplevda besvir av gastroesofageal reflux. Fér barn har normal-
viarden insamlats men studier som relaterar pH-métningsfynd till symptom sak-
nas hos barn och ungdomar. Indikationen for pH-matning har med tiden snévats
av da metoden inte kunna avgriansa nagon grupp spad-smébarn som skulle vara
behjilpa av GERD-behandling. I den kliniska vardagen har pH-métningen ocksa
kommit att ersattas av syrasekretionshammartestet for att definiera den grupp
skolbarn och ungdomar som kan vara hjilpta av GERD-behandling.

Esofageal impedansmatning

Impedansmitning medger mojlighet att miata dven icke sur gastroesofageal reflux.
Vid impedansmaitning ar den nasoesofageala sonden dven, utéver pH-métare, ut-
rustad med sensorer som mater forandringar i impedans (vaxelstromsmotstand)
i matstrupen som f6ljd av forflyttning av vatska och gas.

Kombinerad impedans och pH-matning bor 6vervigas fore och efter fundoplika-
tions-operation for objektiv virdering av behandlingsutfallet.
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Ovre passagerdntgen

Vid ovre passagerontgen dricks (eller sprutas via sond i matstrupen) rontgenkon-
trast vars passage sedan f6ljs forbi duodenum, tolvfingertarmen. Metoden bor
overvagas vid misstanke om medfodda eller forvarvade anatomiska avvikelser i
ovre magtarmkanalen som forklaring till kriakningar hos spadbarn, till exempel
pylorustenos. Medfédda forandringar kan vara till exempel ringformad pankreas
eller malrotation. Metoden kan dven anviandas for att diagnostisera hiatusbrick
och esofagusstriktur hos dldre barn. Hiatusbrack ar nir en del av magsécken gli-
der uppat genom en 6ppning i diafragman, mellangirdet. Esofagusstriktur ar en
fortrangning av matstrupen.

Endoskopi med esofagusbiopsier

Med ett endoskop som fors ner i matstruppen under narkos kan forandringar i
matstrupen undersokas till exempel. esofagit, striktur, metaplasi och permanent
hiatusbrack pavisas. Vid makroskopisk esofagit bor biopsier tas for att utesluta
andra orsaker till matstrupsinflammationen tex eosinofil esofagit och Mb Crohn.
Kopplingen mellan histologisk* refluxesofagit och GERD ir svag da mikroskopisk
esofagit ar vanligt 4ven bland besvérsfria barn och ungdomar och d& en normal
biopsi inte utesluter symptomatisk GERD. * Histologi dr undersokning av viv-
nadsprover i mikroskop.

Syrasekretionshammartest

Utebliven forbittring av behandling med syrasekretionshimmande likemedel
(SSH) i fyra veckor gor att magsyraorsakade symptom med stor sannolikhet kan
uteslutas. Forbattring under SSH-test kan dock inte tas som bekréftelse pa att
besviren orsakades av magsyra dd symptomlindringen kan forklaras av placebo-
effekt eller atergéng till normaltillstandet. Vid avslutande av testet bor dven pro-
tonpumpshdmmarnas formaga att framkalla kompensatoriskt 6kad syrasekretion
under efterfoljande veckor vigas in.

Ventrikelskintigrafi

Vid ventrikelskintigrafi sviljes en vitska innehallande en radioaktiv isotop. Vits-
kans spridning i magtarmkanalen och luftvagarna f6ljs sedan med gammakamera.
Ventrikelskintigrafi kan pavisa aspiration av magsiacksinnehall till nedre luft-
vagarna men vardet av metoden begransas av dess laga sensitivitet.

Ventrikelskintigrafi kan utforas for att virdera tomningen av magsacken vid miss-

tanke om gastrointestinal neuromyopati som forklaring till ihdllande krakningar
men metoden begréansas av dess laga specificitet.
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Forstoppning

Tunntarmen tar vid efter det att maten har bearbetats i magsdcken och blandats
med magsaften. I tunntarmen blandas innehéllet med dmnen fran lever, buk-
spottkortel och tarmens kortlar. Maten bearbetas, sonderdelas och transporteras
via tjocktarmen till indtarm dir den samlas och toms ut. Naringsdmnen och vat-
ten tas upp genom tarmpassagen. Avfallsprodukter, inklusive bakterier och celler
fran slemhinnan, férs ut med avféringen.

Tomningsreflexen, gatro-coliska reflexen, ar effektivast efter en maéltid och det
kan utnyttjas vid toatrdning. Funktionell forstoppning ar vanligt hos bade barn
och vuxna. Det kan ha med maten, livsstilen med mer stillasittande, och andra
faktorer att gora. Barn som ar forstoppade kan ha "fartrander” i byxan, kissa pa
sig for att den fyllda tarmen trycker pa urinblasan och de tappar matlusten. Det ar
viktigt att lara kdnna tecknen till f6rstoppning.

Forstoppning vid neurologisk funktionsnedsattning

Kapitlet kommer att handla om tecken till forstoppning, orsaker till f6rstoppning
och vad man kan gora for att forebygga och hindra att personen far livsldnga pro-
blem med tarmen. Det kanske viktigaste ar till att borja med att kidnna till att det
ir s vanligt. Hos personer med neurologisk funktionsnedsattning ar forstopp-
ning oftast det vanligaste tarmproblemet, kanske hos sd manga som 3 av 4. Ned-
satt fysisk aktivitet, bristande intag, speciellt av vitska och fibrer, samt intag av
vissa likemedel bidrar till problemet. Aven hir spelar stérning av det enteriska
nervstemet in.

Dysmotilitet i mag-tarmkanalen ar vanligt och medfér en langsammare passage
genom tarmarna. Avforingen blir torr och man blir "hard i magen” och far be-
svar att tomma tarmen. Man kan ocksa lacka avforing eller fa andra tecken pa
forstoppning. Ofta uppstér en ond cirkel av dtproblem, vitskebrist, forstoppning,
illamaende och kriakningar, som forvirrar dtproblemen och dessutom gor att man
forlorar vitska.
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Figur: Den onda cirkeln vid dtproblem.
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Signaler fran magsédck och tunntarm vid fédointag gar via nervbanor till hjarnan
och till sa kallade reflexbagar som ska reglera andtarmens muskulatur. Personer
som har skador pé ryggmargen, tumorer eller ryggméargsbrack (myelomeningo-
cele, MMC) kan ha bristande nervforsorjning till tarmarna. Férstoppnings- eller
tarmtomningsproblem kan orsakas av skador pa olika nivéer i nervsystemet.

Forstoppning ska misstankas vid:
« héard avforing som kommer mer séllan &n var tredje dag och dr svar att fa ut,
gor ont eller ar slemblandad

« obehag av att tarmen inte har tomts och behov av hjélp att tomma tarmen

 indirekta tecken som matvagran, aptitforlust, 6kade krakningar, paverkat
allméntillstdnd, trotthet, magont, feber eller 6kad mangd kramper och
spasticitet — problem som forsvinner nir tarmen tomts

+ Dblésproblem, tomningssvarigheter, tita tringningar och aterfléde av urin till
urinledarna, reflux. Om det star mycket avforing i andtarmen kan det béde bli
svart att hélla urinen och medfora hinder for urinen.

« Avforingslackage/enkopres: “forstoppning tills motsatsen dr bevisad”

Diarré utesluter inte forstoppning

Diarrén, ibland dven med slem, kan vara ett symtom pa férstoppning och kallas d&
sterkorral diarré. En hard avféringsklump, fekalom, kan finnas i tarmen. Tarm-
vaggen blir irriterad och diarrén uppkommer runt om klumpen. En del lacker av-
foring, enkopres, néar tarmen ar fullpackad.

Enkopres definieras som dterkommande formad avforing i byxorna efter fyra ars
alder och betraktas som forstoppning tills motsatsen har bevisats. Aven personer
med ldg muskeltonus, sankt kidnsel runt &ndtarmen och de som inte ror sig sé
mycket riskerar forstoppning. Den kan dven vara en biverkning av lakemedel, till
exempel morfin eller antiepileptika.

Det ar viktigt med tidiga insatser for att motverka uppkomsten av problem med
forstoppning och det kan kravas stora insatser for att ldra in toavanor som fung-
erar. En redan etablerad forstoppning kan vara besvirlig att f bukt med och
orsakar onodigt obehag. Forstoppning kan ge sddana buksmirtor att allvarlig
bukékomma kan misstdnkas. Om &atgiarder mot forstoppningen sitts in sent kan
tjocktarmen vidgas och det kravs da 1ang tids forstoppningsbehandling innan tar-
men aterfar sin normala vidd, spénst och kanslighet.

Undersokning vid forstoppning

Ofta behovs inga avancerade utredningar vid forstoppning. Berittelsen om pro-
blemen réacker 1angt eftersom forstoppning dr sa vanligt vid neurologisk funk-

117



KaPITEL 8.

tionsnedsittning. For att gradera forstoppning kan Bristolskalan anvindas, en
skala i bilder. Anhoriga till barn och vuxna med flerfunktionsnedsattning vet hur
avforingen ser ut, hur ofta tarmtémning sker och med vilken anstrang-
ning eller hjilp. Bristolskalan anvinds av ldkare och sjukskoterskor for
att bilda sig en uppfattning om avféringens konsistens och kan f6lja vil-
ken effekt insatta dtgirder ger. Man kan ocksa fora dagbok med hjilp av
ett enkelt schema for att utvidrdera insatta atgarder. For vuxna brukar

typ 3—4 gélla medan barn bor ha typ 4—5. Lank 5 och 6.

Det ar viktigt att utesluta att annan medicinsk orsak ligger bakom. Sjukdomar i
tarmen kan drabba personer med flerfunktionsnedsittning pa samma satt som
alla andra och behova utredas. Det kan vara missbildningar i andtarmen, brist p&
skoldkortelhormon, glutenintolerans och fododmnesallergier. Barn under skolal-
dern dr valdigt sillan laktosintoleranta.

Anamnesen kompletteras med att undersoka personen Direfter beslutar man vad
som behover goras ytterligare. I oklara fall kan utredningen beh6va kompletteras
med en rontgen eller ultraljudsundersokning.

Att forebygga och behandla forstoppning

Milet ar att normalisera tarmfunktionen och f& en smartfri och regelbunden av-
foring.

Det ar battre och ldttare att forebygga dn att behandla forstoppning, i synnerhet
vid funktionsnedsittning. Det finns dock vissa skillnader beroende pa om perso-
nen har bevarad eller skadad neurologisk funktion till tarmen. Mest tydligt ar det
hos barn med ryggmargsbrack (MMC). Hos dessa barn récker ofta inte kostrad,
fibrer eller volymhojande lakemedel, viatska och motion utan tarmen maéste tom-
mas effektivare. Har kan en tarmterapeut handleda och hjilpa till med lavemangs-
behandling och lira ut metoden.

Det ar alltid viktigt att tdnka pa att ge vétska i tillracklig mangd, fibrer i kosten,
fysisk aktivitet, tridna in regelbundna toalettvanor och underlitta en bra sittstall-
ning. Oftast behovs speciella toalettstolar som ger en mer avslappnad sittstall-
ning. Likemedel méaste ofta anvéndas for att reglera tarmfunktionen.

Probiotika

Det ar sedan linge kint att antibiotika kan stéra tarmens funktion pa ett besva-
rande, och ibland allvarligt sitt. En balans mellan nyttiga och skadliga bakterier
kravs for en god tarmfunktion. Barn som éter ensidigt, till exempel enbart sond-
naring, eller som fatt mycket antibiotika kan fa storningar i tarmfloran. Probiotika
anvands som ett samlingsnamn for produkter med nyttiga bakterier, laktobacil-
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ler, mjolksyrabakterier, som funnits naturligt i manniskans mat i alla tider och

kan vara till god hjalp for att skapa balans i tarmen. Lis mer i kapitel 7.

Att forebygga forstoppning

Allménna atgarder

Regelbundna toalettvanor. Det ir littast att utlésa tarmtomningsreflexen
efter méltid. (Gastro-coliska reflexen)

Bra sittstillning med individuellt utprovade toaletthjalpmedel som ger sé
avslappnad och trygg stillning som mgjligt. Varm sits ar behagligt. Alltid pall
under fotterna da man sitter pé toalett och ska bajsa, bdde vuxna och barn.
Helst ska stjarten sjunka ner lite.

Vitska i tillracklig mangd. Dryck kan fortjockas till lamplig drickvénlig kon-
sistens eller valj fardiga produkter om personen &ter via munnen. Man kan
ocksé ge mer vitska via gastrostomin.

Maten bor vara rik pa frukt, gronsaker och fiberrika spannmalsprodukter.
Potatisfiber, Pofiber, kan tillsittas i kosten om personen kan dta via munnen
och dricker tillrackligt. Sondnaring med multifibrer for bidde barn och vuxna
finns. Bulkmedel, volymo6kande fiberpreparat frén véaxtriket, kan vara svart att
anvanda vid oralmotoriska problem och flerfunktionsnedsittning. Vitska och
fibrer i kosten ar ofta inte tillrackligt vid neurologisk orsak till forstoppning
utan likemedel kravs.

Rorelse/fysisk aktivitet pa olika sitt.

Lakemedel

Makrogol ir receptfritt. Det har visat sig ha mycket god effekt och medfor
oftast inga besvar med gasbildning. Det ar ett osmotiskt preparat som bin-
der vatten till molekylen och 6kar volymen pé avforingen. Makrogol paverkar
tjocktarmens muskelrorelser, tarmens motilitet, och medfér en 6kad tarm-
transport av den mjukgjorda avforingen och underlittar avforingen. Makro-
gol siljs i pulverform och preparatet finns under ménga olika namn. Det finns
dven i forpackning Junior och ar samma preparat i en mindre dos. Smaken
doljs nagot i juice eller saft. Ge det i vatten och nagot gott att dricka eller &ta
efterat. Kall eller rumstempererad dryck ska anvandas. Alla gar bra att ge i
sond eller gastrostomi

Laktitol eller laktulos kan ocksa ges och siljs under flera namn. Ofta kravs
stora doser vilket kan ge 6kad gasbildning. Dela da dygnsdosen pé flera tillfal-
len for att minimera obehagen fran magen och fé béttre effekt. Byt till makro-
gol om besvaren kvarstar

119



KaPITEL 8.

Sorbitol ingar i lavemangslosningarna Klyx® och Resulax® som ges i 4nd-
tarmen. Man kan dven anvidnda vattenlavemang, ljummet vatten och olja
eventuellt med tillsats av Klyx® for tarmtomning. Det ges vid behov med
tarmsond for att komma tillrackligt hogt i tarmen. Manga méste anvinda det
regelbundet. Om en rejél forstoppning finns och man maste ge lavemang flera
dagar pa sjukhus kan lugnande medel ges, sedering med kombinationen mi-
dazolam, Dormicum ®), och lustgas.

Undvik ldngre tids behandling med tarmretande medel som natriumpicosulfat,
bisakodyl, sennaglykosid. De kan anvindas under kortare tid som tillagg till pa-
tienter som inte blir tillrackligt hjalpta av de osmotiskt verkande férstoppnings-
lakemedlen, (makrogol, laktulos, laktitol, sorbitol) och ges pé likares ordination.

Kallt vatten, en till tva deciliter pa fastande mage till vuxen kan ges for att stimu-
lera tarmtémningen, men det kan utlosa obehag.

Tarmmotilitetspaverkande medel som prukaloprid ar inte godkinda for
barn eller ungdomar och skall darfor tillsvidare betraktas som ett speciallakeme-
del att ordinera i mycket utvalda fall av barnmagtarmlikare (barngastroentero-
log).

Appendikostomi innebir att en stomi kirurgiskt anldggs mot blindtarmen, ap-
pendix, genom vilken lavemang kan ges for att tomma tarmen pa ett mer fysiolo-
giskt sitt.

Anpassad taktil massage har positiv effekt pad mage/tarm och kan provas vid
sidan om ovriga atgdrder. Massage rapporteras dessutom ge 6kad blastomning.
Massage paverkar lugn- och rosystemet i kroppen. Nar massage ges uppstar en
nira relation och man far god kontakt. Det forutsatter respekt i bemotandet. Erfa-
renheten ar god hos dem som lirt sig att anvinda det.

LAS MER:

Charmen med tarmen — allt om ett av kroppens mest
underskattade organ av Guilia Enders. Lénk 7.
Vardhandboken om forstoppning. Link 8 och 9.
Bristolskalan éver avforingsformer. Link 10.
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Munhalsa

God munhilsa grundliggs i tidig barndom. Den ar viktig 4ven om man inte kan
tugga och ata via munnen. Darfor ska man borja borsta tinderna pa samma satt
som hos barn som dter via munnen. Starta med mjuk tandborste niar mjolktander-
na borjar komma. Tanderna betyder mycket for utseende och socialt samspel. Att
vara ren i munnen och lukta frascht har stor betydelse. Om man skéter om ténder-
na kan man oftast behéilla dem livet ut. Enligt WHO:s definition dr god munhilsa
nodvandig for den allménna hilsan och vilbefinnande. En god munhélsa borde
vara en rattighet for alla.

“Prevent is better than cure” det vill siga; att forebygga karies och andra mun-
problem ir bittre dn att behdva dtgirda det som uppstar. Forebyggande atgar-
der innefattar kosten, fluortandkram och regelbunden tandborstning, besok till
tandhygienist och tandldkare for regelbundna kontroller och hjélp med tandsten,
uppseglande karies, problem med tandkottet och hos barn tandgenombrott av
permanenta tander.

Munnen har flera viktiga funktioner bade for att bearbeta maten och for kommu-
nikation och social interaktion. Saliven, som produceras i spottkortlarna, ar viktig
bade for sviljningen och for fodans spjalkning via enzymer som den innehaller.
Saliven har en rensande och neutraliserande forméga, &r antibakteriell, smorjer
slemhinnorna i munnen och underlittar tal. Ar slemhinnan torr och skor smakar
inte maten lika bra och risken for infektioner 6kar.

Munproblem

Munproblem ir vanliga hos personer med flerfunktionsnedsattning och kan bero
pa att lakemedel péaverkar sévil salivbildning som motorik, aptit och vakenhet.
Likemedel kan ocksa ge bismak eller torrhet i munnen. En irriterad och inflam-
merad munslemhinna kan svida och gora matintaget obehagligt. Personer med
bristande munmotorik har ofta svért att stinga munnen och fér torra slemhin-
nor. God munhygien ar viktig. Problem med mun och tidnder férekommer dven
hos ménga personer med séllsynta diagnoser varav vissa ger flerfunktionsned-
sdttning. Mun-H-centrum har ett nationellt uppdrag att sprida kunskap kring
munhélsa och orofacial funktion vid sillsynta sjukdomar. P4 webbplatsen finns

mycket information. Lank 1.
Studier visar att personer med oralmotoriska svarigheter har simre tandhalsa.

Normal rensning, “clearing”, av ytorna sker inte vid bristande munmotorik. Det
medfor att matrester blir liggande kvar pa tandytorna och orsakar emaljskada,
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karies, eller inflammerat tandkott. Nedsatt aktivitet i mun och tunga ger mun-
torrhet. Stord oralmotorik ger dven annorlunda salivkomposition och mycket
tandsten. Under tandsten kan det finnas emaljskador och karies, varfér man bor
uppsoka tandhygienist och tandlakare regelbundet.

Dysfagi

Att inte kunna 4ta sa bra via munnen medfor ofta langre och mer frekventa mal-
tider. Det gor att pauserna mellan méltiderna minskar och tiden for syraangrepp
okar. Karies kan resultera i svirtolkade smarttillstdind. Sura uppstétningar, re-
flux, kan ge erosioner i emaljen. Vissa barn och vuxna spanner kikmusklerna
och gnisslar tinder, vilket orsakar nétningsskador. Bettfelstallningar och felvax-
ta tinder forekommer och ibland d4r gommen mycket hog och mat kan samlas i
gomvalvet hos dem, som trots svarigheter, kan dta lite via munnen. Risk finns att
maten okontrollerat dker ner i luftroren och orsakar hosta och irritation, i varsta
fall pneumoni, lunginflammation. Titta garna i gommen efter méltid och se till att
dar inte finns mat kvar!

I munhélan finns alltid bakterier, bdde nyttiga och skadliga. En langre tids anti-
biotikabehandling kan sla ut bakterierna och risk finns att svamp véxer till. Ned-
satt oralmotorik 6kar ocksa risken for svamp, i synnerhet om personen dessutom
regelbundet inhalerar kortisonpreparat for andningsviagarna. Alkaliskt mineral-
vatten, till exempel Ramlosa eller vichyvatten, gor munnens milj6 ogastvanlig for
svampar och &r bra att anvinda regelbundet, speciellt efter inhalationer. Om man
inte kan skolja munnen sjialv kan man anvianda vichyvatten pé en tandborste eller
med en tork. Anvinder man tork méste man se till att sudden sitter sidkert fast pa
skaftet sa att den inte slapper och riskerar att hamna i luftviagarna.

Torsk, candidasvampvéxt i munnen, ar ett ofarligt tillstind som lattare drabbar
undernirda med sdnkt immunf6rsvar eller personer som far kortisonbehandling.
Torsk orsakar sveda och svarigheter att dta och bor behandlas. Man behandlar
med svampmedlet nystatin, Mycostatin® mixtur. Losningen sprids 6ver de drab-
bade ytorna. Man kan aven ge flukonazol. Tandldkarna fluorlackerar oftare tan-
derna pa dem som har délig oralmotorik for att skydda tinderna battre mot karies.
Det finns stark evidens for att fluor i tandkram och 16sningar forebygger karies.

Munblasor

Munblésor och sar pa munslemhinnan gor ont. De behandlas beroende av orsak.
Pensling med lidokain, lokalbed6vning, hjalper tillfalligt for att lindra. Smarta av
blasorna kan hindra fédointag, s var frikostig med smartstillande medel. Tand-
genombrott hos barn ger vanligen inte problem. Kontakta specialisttandlikare
tidigt om barnet far problem med tédnderna.
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Munvard

Att skéta munvard at en annan person ar en kinslig omvardnadsuppgift. Det
ar viktigt med en bra relation och bra hjilpmedel. Det finns olika tandborstar,
fingerborstar, muntorkar, muntops och munvérdslosningar for att underlitta
munhygienen och 6ka kédnslan av vilbefinnande. Det finns tandkramer med fluor
och enzymer och smaklésa tandkramer. Man bor vilja tandkrdmer utan natri-
umlaurylsulfat nir slemhinnorna ar kinsliga. Det finns bra munvardsprodukter
som Okar salivsekretionen, fuktgeler som fuktar torr mun och ger en behaglig
kinsla. Det finns smoérjande munsprayer, men vanlig rapsolja, som ar smaklds,
gar ocksa utmarkt. Eltandborste gor rent och ger samtidigt en vibrationsbehand-
ling f6r sensorik och motorik.

Det ar en god hjilp att besoka tandhygienist regelbundet for professionell tand-
hygien. Det finns tandldkare som ar speciellt inriktade pa tandvéard hos personer
med funktionsnedsattning. Det kan finnas ett 6kat behov av tandvard i samband
med vissa sjukdomar och sillsynta tillstand.

2

Oral overkanslighet

Ett barn som sondmatas under nyféddhetsperioden riskerar att bli 6verkénsligt
i munnen pa grund av att munnen inte stimuleras. Det kan ocksa finnas Gverret-
bara reflexer vid spasticitet. Att tidigt och konsekvent leka med munnen och ge
behaglig munvéard forebygger problem som annars riskerar att finnas kvar lange
och forvirra atsvarigheterna.
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Intensiv munmotorisk stimulans ar viktig for att utveckla at- och talformaga. En
person som inte tuggar far svagare tuggmuskler som inte orkar halla upp kiken
och munnen hélls dd 6ppen. Ménga barn och vuxna med flerfunktionsnedsatt-
ning kan inte sluta lipparna, har nedsatt kénsel och kianner inte att saliven rinner.
De har bristande salivkontroll — ett ord som anvinds ofta istillet for dregling.
Aktivitet i lapparna ar dven viktigt for att resten av mag—tarmkanalen ska starta
muskelrorelser, fora mat ner i tarmen och motverka reflux, sura uppstotningar.

Hjalpmedel, exempelvis munskiarm for att trana ldppslutning eller gomplatta for
oralmotorisk traning, provas ut i samarbete mellan specialtandlidkare och logoped.
En munskarm dr en plastbit som sétts innanfor lapparna som ett traningsredskap.
Gomplatta 6kar den oralmotoriska aktiviteten och medvetenheten om munnen
vid tidig anvindning. Gomplattan ar ett hjalpmedel som &r specialtillverkat efter
formen pa gommen. Den anvinds under ledning av logoped for att enligt en spe-
ciell metod tridna munnens motorik och kidnselférméga. Det kraver dock valdigt
mycket av anhoriga och man kan prova andra atgirder forst. Massage och vibra-
tioner mot mun och ldppar anviands ocksa for att aktivera munnen innan maltid.

Barn med oral 6verkianslighet vill inte borsta tdnderna eller 1ata nagot berora de-
ras mun. De vérjer sig mot skeden och kviljs 14tt nar nagot kommer in i munnen.
Sondanvindning eller annan obehagsupplevelse kan ligga bakom, men orsaken
kan dven vara en allman overkanslighet. Det ar viktigt att forsoka hitta den bak-
omliggande orsaken.

Det gar ofta att minska kinsligheten genom att barnet lir sig att tolerera bero-
ring pa niagon annan del av kroppen. Munnen ar ansiktets kinsligaste del. Borja
berdringen dar barnet inte ar lika kansligt, till exempel ben eller rygg, och lek
fram en tolerans nirmare och niarmare ansiktet under sang, och med leksaker
som barnet gillar. Att acceptera tandborstning eller sked kan ta mycket lang tid.
Lat det ta tid! Gor lekfulla smé forandringar. Ha tdlamod! Ta hjilp av logoped,
specialtandldkare, tandhygienist med flera sa att det inte blir frestande att ge upp.
Notera framstegen. Mélet ar att minska kénsligheten si att barnet s sméningom
kan tolerera att f mat i munnen och kanske lara sig att tugga. Att tugga ir inte
en medfédd reflex utan en rorelse som utvecklas av att barnet biter pa nagot. Det
finns speciella metoder och hjalpmedel som logopeder ger rad om.

Bristande salivkontroll/dregling

Bristande salivkontroll dr vanligt férekommande hos personer med neurologiska
funktionsnedséttningar, till exempel CP, speciellt i kombination med intellektuell
funktionsnedsittning. 30 procent av barn med CP dreglar, inte frimst pa grund av
overproduktion av saliv snarare som resultat av bristande munmotorik och of6r-
méga att kdnna saliven. Ménga héller munnen stiandigt 6ppen och har bristande
lappslutning, kiansel och koordination att rensa och svilja undan saliven. Nedsatt
stabilitet i balen med huvudet framéatlutat 6kar risken for salivlickage. En béttre
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sittstillning ger bittre kontroll p4 munmotoriken. Okad salivering kan ocks3 vara
kroppens sitt att rensa matstrupen fran uppstott maginnehall, reflux, eller bero
pé medicinering som ger trétthet och minskad muskelspanning.

Munandning ar ocksd en kraftigt bidragande orsak till bristande salivkontroll.
Nistdppa av snuva eller andra skal ar viktig att dtgarda. Anvand fysiologisk kok-
saltlosning till mindre barn och vanliga avsvillande nésdroppar till dldre barn
och vuxna. Stor adenoid (kortel bakom n#san) eller stora tonsiller kan minskas
eller tas bort kirurgiskt. Operation av spottkortlar kan goras. Kontakta 6ron-na-
sa-halsklinik. Eltandborste och annan oralmotorisk traning, till exempel stimule-
ring av ldpparna fore maltid, kan logopeden ge tips om for att 6ka lappslutningen
och minska munandningen. Las mer om bristande kontroll av saliven och fa bra
tips pa hur man kan forsoka paverka genom olika behandlingsinsatser i olika steg

pé Mun-H-Center. Link 2.

LAS MER

Kunskapsoversikten Hilsa for barn och ungdomar med fler-
funktionsnedsittning 2018. Munhilsa sidan 26—36. Lank 3.

Mun-H-Centrum har ett nationellt uppdrag angidende munhilsa
vid sillsynta sjukdomar. Du finner fakta, praktiska rad och filmer
pa den innehallsrika webbsidan www.mun-h-center.se. Hjalpmedel

for munvard, stimulering av munnen, dthjalpmedel m m. Lank 4.

Med muntorken rengors munslemhinnorna skonsamt. Muntorken kan doppas
i vatten, kolsyrad dryck, klorhexidinlosning och smoérjande eller slemlosande
medel. Den kan ocksd anviandas for att ge vitska till nagon som inte klarar av att
dricka sjélv for att fukta lite. (Fran MunHCentrum.)

1

7
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Lankar Kapitel 9.

1. https://www.mun-h-center.se/

2.https://www.mun-h-center.se/information-och-utbildning/bocker-och-skrifter/saliv-

lackage-hos-barn-och-vuxna/

3.http://www.anhoriga.se/Global/St%c3%b6d%200ch%20kunskap/Publicerat/Kun-

skaps%c3%béversikter/Dokument/Ha%cc%88lsa_Funktionsnedsa%cc%88ttning_Webb.

pdf

4. https://www.mun-h-center.se/hjalpmedel
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Njurar och urinvagar

Njurarnas funktion

Njurarnas framsta uppgift ar att rena blodet. Njurarna filtrerar blodet och bildar
urin som fors ner till urinbldsan med hjélp av urinledarnas peristaltik, muskel-
aktivitet. I njurarna regleras vatten- och saltbalansen i kroppen. Med urinen f6rs
restprodukter frin &mnesomsattningen, urinimne, samt liakemedel och andra f6r
kroppen fraimmande d&mnen ut. Njurarna deltar ocksa i blodtrycksregleringen och
flera andra viktiga funktioner, som stimulera att roda blodkroppar bildas.

Njurarna ar mycket aktiva och under ett dygn passerar cirka 1 500 liter blod ge-
nom njurarna hos en vuxen person. Av detta produceras 1—1,5 liter urin beroende
pa vitske- och matintag, hilsotillstdnd och intag av medicin. Njurarna reglerar
urinmingden sa att urinen blir mer koncentrerad om kroppen har vatskebrist,
och mer utspadd och 6kar i volym om man har druckit mycket, eller om man tar
urindrivande ldkemedel. Pa s sétt sikras vitskebalansen i kroppen.

Urinblasans funktion

Urinblasan fungerar som reservoar for urinen som producerats i njurarna. Urin-
blasan och urinroret fungerar normalt som en samspelt enhet. Under barnets
uppvixt utvecklas blasans funktion att samla upp urin till lamplig volym utan lac-
kage, och att vid lampligt tillfille fullstindigt tomma ut all urin. Den slutarmuskel
som kan styras med viljan ar en del av backenbotten. Nar blasan tinjs ut och fylls
kanner man sig kissnédig, men om allt fungerar héller man sig tills det ar lampligt
och kan viljeméssigt styra tomningen. Barn kan inte det, men lir sig efter hand om
allt fungerar som det ska.

Under fyllnadsfasen vidgas blasan och urinréret ar stingt. Under tomningsfasen
drar blasans muskler ihop sig och sfinktern, slutarmuskeln runt urinréret, slapp-
nar av och Oppnar sig for att sldppa ut urinen genom urinréret. For en adekvat
blasfunktion kravs ett samspel mellan det autonoma, icke viljestyrda, och det so-
matiska, viljestyrda, nervsystemet. Det sker genom ett mycket invecklat reflexsys-
tem och samspel, mellan medveten kontroll fran hjarnan och omedveten styrning
av glatt muskulatur i bldsa och urinror.

Blastomningen styrs fran tre nivier i centrala nervsystemet; hjirnans framlob
med viljeméissig kontroll, miktionscentrum i hjairnstammen (pontina kontrollen)
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och i ryggmargens nedre del (sakrala kontrollen). Detta samspel kan stéras av
olika faktorer. Skador kan uppkomma pa de olika nivaerna frén hjarnbarkens vil-
jemaissiga kontroll via miktionscentrum, ryggmirgens nervbanor och ut till urin-
blasans muskler.

Sfinkter
(slutarmuskel)

Figur: Njurar och urinvdgar-.

Blastomningsrubbning

Det ar viktigt att utreda misstankta blastomningsavvikelser for att inte njurarna
ska ta skada. Njurfunktionen kontrolleras med blodprov. Hos personer med liten
muskelmassa, till exempel personer med ryggmargsbrack som behover anvianda
rullstol, kan kreatininvirdet vara normalt trots allvarligt férsdmrad njurfunktion.
Man bor darfor istillet kontrollera andra prover (Cystatin-C eller iohexol-clearan-
cce). Ultraljud av njurar gors ocksa for att upptdacka skador orsakade av infektio-
ner eller vesico-uretral reflux, backfléde av urin fran blasan till njurarna.

Manga muskelavslappnande, likemedel kan ge blastomningsrubbningar, till ex-
empel baklofen, som ges mot spasticitet. (kapitel 11) Aven férstoppning (kapitel

8) kan ge tomningssvarigheter eller urinldckage, varfor man alltid bor utesluta
eller behandla forstoppning som ett led i utredning och behandling. Svarigheter
att tomma tarmen kan ocksa bero pé att nervforsorjningen till backenorganen
ar skadad. Urinbldsans funktion utreds av uroterapeut med hjilp av till exempel
cystometri.
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Symtom pa bliastomningsrubbning:

» sméskvitter, lacker urin

+ har upprepade urinvigsinfektioner

+ har smartepisoder pa grund av starkt utspand blasa
+ har smairta pa grund av njur- eller blassten

o Kkissar extremt sallan

Neurologisk blasrubbning

Neurologisk blasrubbning orsakas av en stord innervation, nervforsorjning, till
blasa och/eller sfinkter. Nistan alla med ryggmairgsbrack (myelomeningocele,
MMC) har en neurologisk eller s kallad neurogen blasrubbning. Aven vid andra
skador och sjukdomar i ryggméargen och hos ménga med cerebral pares, CP, f6-
rekommer problemet, liksom vid vissa missbildningar i backenorganen. Personer
med CP kan ha en 6veraktiv blasa. Vid stress och tidspress ¢kar spasticiteten i
muskulaturen och det kan bli svarare att tomma blasan. Det kan yttra sig som
skrattinkontinens eller extremt glesa blastomningar.

En neurologisk blasrubbning leder till tre huvudproblem: hoga tryck i blésan, for-
svarad tomning och urinlackage.

Hogt tryck i blasan

Skador pé nervbanorna i ryggmargen leder till 6veraktivitet bade i bldsans musk-
ler och i sfinktern till urinréret. Bladsans muskulatur blir darfor inte avslappnad i
fyllnadsfasen och ger inte efter vid pafyllnad av urin. Detta leder till 6kat tryck i
urinbldsan och medfor att muskulaturen i blasviaggen fortjockas. Det medfor ock-
sa risk for njurskada pa grund av vesikouretral reflux, aterflode av urin frén bla-
san upp mot njurarna. Urinledarna mynnar snett in i urinbldsan. Muskulaturen
i blasviaggen skapar en ventilmekanism som gor att urin normalt inte ska kunna
aka upp mot njurarna igen. Vid hogt tryck i urinblasan kan urinen pressas tillbaka
till njurarna igen och fora med sig bakterier med njurinfektioner som f6ljd. Vid
obehandlad blés-/tarmstorning ar det storre risk att fa upprepade infektioner i
njurarna och simre njurfunktion.

Forsvarad blastomning

Nir samspelet mellan sfinktern/backenbotten och urinbladsans muskulatur inte
fungerar, drar bada ihop sig samtidigt nar blidsan ska tommas. Detta kallas for
detrusor-sfinkterdyssynergi och leder till ofullstindig bldstomning, att urin finns
kvar i bldsan efter tomning. I denna s kallade residualurin, "resturin”, kan bakte-
rier vixa till, vilket kan leda till urinvigsinfektioner. Den bristande samordningen
av musklerna i blasa och slutarmuskel runt urinroret kan ocksé orsaka smarta nar
bada musklerna drar ihop sig samtidigt.
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Inkontinens — lackage av urin

Inkontinens &r ett stort bekymmer for personen som drabbas. Inkontinensskydd
som byts ofta och god hygien ar viktigt. Att inte kunna halla urinen ar vanligt vid
intellektuell funktionsnedsittning. En arbetsgrupp inom svensk habilitering har
sammanstillt ett utmérkt dokument om inkontinens. Det behandlar inte speci-
fikt flerfunktionsnedséttning, men det finns konkret information att lasa om toa-
lettrutiner och fynd som bor leda till fortsatt utredning. Det kan till exempel vara
upprepade urinvagsinfektioner, lackage vid anstriangning eller hosta, avvikande
urinstréle som droppande eller stiandigt ldckage, anatomiska avvikelser, misstan-
ke om skador pa ryggmairgen, svar forstoppning eller nir inte givna rad och be-

handlingsforsok gett resultat. Las mer i dokumentet. Lénk 1.

Infektioner i urinvagar och njurar

De vanligaste orsakerna till njurskador hos personer med funktionsrubbning i
blasan ar hogt tryck i blasan och urinvagsinfektioner. I urinblésan finns normalt
inte bakterier. Urinvigsinfektioner beror pa att bakterier, ofta tarmbakterier som
finns runt dndtarmsmynningen, tringt in i bldsan via urinréret. Aven andra bak-
terier kan komma in i bldsan. Nar man torkar efter toalettbesok ar det bra att
torka framifrdn och bak. Kvinnor far oftare blaskatarr, cystit, &n man eftersom
urinroret ar kortare och bakterier dirmed lattare kan ta sig in. Manga kan ha bak-
terier i urinen utan att kdnna av det, asymptomatisk bakteriuri. Det dr ofarligt i de
flesta fall och behandlas inte med antibiotika.

Urinvagsinfektioner kan vara svara att upptiacka hos den som inte kan siga till om
tita trangningar, sveda vid vattenkastning, magont eller allméant illaméende, sdr-
skilt om personen anviander inkontinensskydd. Det ar viktigt att reagera om uri-
nen ir grumlig eller blodig. Att den luktar illa behover inte alltid betyda infektion.
Om man misstanker urinviagsinfektion ska man ta ett urinprov som analyseras pa
véardcentral eller barnmottagning. Tank pa att kvinnor kan f& svampinfektioner
och andra problem fran slidan. I medeldldern kan dven sjunkande Ostrogenniva
ge skora slemhinnor hos kvinnor och da kan infektioner liattare fa faste.

Om infektionen begrinsar sig till blasan, kallas det cystit eller blaskatarr. Om bak-
terierna fortsatter fran bldsan hogre upp mot njurarna far man en Gvre urinvags-
infektion, njurbackeninflammation. Den &r allvarligare eftersom bakterierna kan
spridas till njurarna och dven ut i blodet. Symtomen dr svirare med hog feber,
frossa och smirta. Sma barn och &ldre blir sjukast. Njurarna kan ta allvarlig skada
om det inte behandlas.

Sok ldkare vid symtom som feber, smirta i ryggen, sveda vid urintomning eller
blod i urinen.
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Utredning och behandling av urinvéagsinfektioner och blastom-

ningsproblem

Urinvégsinfektioner utan feber behandlas i regel inte med antibiotika. Vid uppre-
pade urinvigsinfektioner, och i synnerhet med feber, smirta och allmanpéverkan
kan infektioner upp mot njurarna misstankas. Kontakta virden fér bedomning
och stéllningstagande till behandling. Utredning kan till exempel visa att det finns
hinder for urinen att floda ner fran njurarna till bldsan. Man kan finna njurstenar
eller fickbildningar dar urin stér kvar efter blastomning med mera. Ibland toms
inte blasan fullstdndigt. I denna kvarstidende urin kan bakterier véxa till. Detta gor
att risken f6r upprepade infektioner okar.

I forsta hand &tgirdas orsaken till infektionerna. Njursten tas bort och bléstom-
ningsrutiner ses 6ver. Hoga tryck i urinbldsan medfor risk for reflux, aterflode
av urin och bakterier till njurarna, och behandlas med likemedel mot Gveraktiv
blasa, i kombination med RIK (se nedan). Tolterodin ar ett likemedel mot 6ver-
aktiv bldsa, som anvinds till vuxna. Det ar ocksa viktigt att uppratthélla ett bra
vatskeflode genom njurarna, hos en vuxen person ca 2 liter urin per dygn. Se dven
Nationella riktlinjer f6r barn med MMC.

Vid upprepade infektioner kan forebyggande behandling med antibiotika, ofta
nitrofurantoin eller trimetoprim, ges. Utredning sker i samrad med barn- eller
vuxenurolog och orsaken till problemet avgor behandlingen. Neurologiska orsa-
ker kan ligga bakom.

Ren intermittent kateterisering, RIK

Om urinbldsan inte tommer sig eller det stér kvar en storre mangd residualurin
kan det vara nédvindigt att tomma urinen med hjilp av en tunn kateter. Ren in-
termittent katetrisering betyder att man under rena férhallanden for in en kateter
iurinblasan via urinroret da det dr dags att tomma blésan, oftast var tredje till var
fjirde timme under den vakna delen av dygnet. Urinen toms och katetern dras
sedan sakta ut igen.

Metoden ar vilbeprovad sedan flera decennier. Katetrar for RIK finns i olika stor-
lekar och modeller. Lagfriktionskateter ar preparerad for att bltldggas i 30 sek-
under och blir dd mycket hal. Andra katetrar ligger i vitska och ar fardiga att
anvandas omgdende. Det ar vattnet och inte katetern som kommer i kontakt med
urinrorets slemhinna och darfor uppstér inte skador péd slemhinnan. Man kan
ocksé anvidnda katetrar med gel. Oftast gor man RIK sjilv, men vid flerfunktions-
nedsittning maste fordldrar, assistenter och annan personal ldra sig att gora RIK.

Vid anvdndandet av RIK minskar infektionsrisken genom att det inte finns kvar

négon urin som grogrund for bakterier. Risken for lickage minskar ocks4, lik-
som framtida problem av upprepade infektioner och eventuell njurskada. En liten
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mangd bakterier foljer med in i blasan, men eftersom RIK gors ofta och regelbun-
det spolas de ut vid nista tomning och far inte tillfalle att ligga kvar och vaxa till.
Dérfor ar det ocksé viktigt att det inte far bli langa uppehall mellan tomningarna.
RIK anvénds nir blasdysfunktionen kommer att vara bestdende, som vid neuro-
gen blasrubbning. Risken for infektioner 4r mindre d4n med en kvarliggande ka-
teter, KAD.

Att anvdnda RIK

En god underlivshygien ar viktigt. Tank pa att huddesinfektionsmedel och tvél
torkar ut slemhinnorna. De naturliga bakterierna i underlivet ska inte skadas. An-
vand vid behov mild tval som skoljs bort. Situationen &r intim och fortroendefullt
samarbete ar viktigt. Den som ska utfora RIK kommer att f4 lara sig det av ansva-
rig sjukskdterska sa att det utfors s sdkert och bra som mdjligt.

Anvind inte latexhandskar, speciellt inte hos dem som opererats mycket i buk
eller nervsystem i barndomen, till exempel personer med ryggmargsbrack. De kan
vara allergiska mot latex.

Uroterapeuten

En uroterapeut ar en sjukskoterska som ar specialutbildad i bldsans och tarmens
funktion och problem. Uroterapeuten lar ut RIK och kinner ocksé till olika blo-
jor for barn och inkontinensskydd for méan och kvinnor. Uroterapeuten deltar i
utredning och behandling och kan svara pa fragor som uppstar. Han eller hon
ger utbildning till forédldrar, assistenter och andra som ska ge omvardnaden. Uro-
terapeut/specialutbildad sjukskéterska finns inom barn- och vuxensjukvard och
habilitering. Nir det giller olika hjidlpmedel for bland annat toalettbesok samar-
betar uroterapeuten med arbetsterapeuter. Vid bristande funktion i bldsan och i
synnerhet efter njurbiackeninflammation ar det viktigt med regelbundna kontrol-
ler. Hjalp av uroterapeut ar da vardefullt.

Kirurgiska atgarder

Ibland kan kirurgiska atgirder bli aktuella om man efter utredning finner att
négot behover korrigeras kirurgiskt. Det kan till exempel gilla mekaniska avflo-
deshinder i urinledarna fran njurbédckenet till urinbldsan eller missbildningar i
urinviagarna. Om trycket i urinblasan ar oroande hogt och det inte gar att minska
genom ldkemedel och RIK kan man beh6va operera och f& en bldsa med ldagre
tryck.

LAS MER

Vardhandboken, kateterisering av urinblasa, film och information om

urinvigar. Link 2.
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Att kateterisera urinbliasan. Link 3.
Nikola ir ett nationellt niatverk for bdde anhériga och professionella med syfte

att driva utvecklingen och 6ka kunskapen om blés- och tarmdysfunktion. Lénk 4.

Inkontinens vid utvecklingsstorning, evidensrapport frdn Féreningen Sve-
riges habiliteringschefer, Kégeson, A. (2009). Lank 5.

Nationella riktlinjer for medicinsk uppfoljning vid ryggmirgsbrack,
MMC, och andra neuralrorsdefekter. Link 6.
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Ulrica Jonsson, habiliteringsliakare, Vistra Gotalands regionen
Linda Hamberg, barnsjukskoéterska, Sunderby sjukhus, Region Norrbotten
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1. http://habiliteringisverige.se/site/uploads/2017/05/Inkontinens-vid-utvecklings-

st%C3%B6rning-2009.pdf

2. https://www.vardhandboken.se/katetrar-sonder-och-dran/kateterisering-av-urinbla-
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4. http://nikola.nu/

5. http://habiliteringisverige.se/site/uploads/2017/05/Inkontinens-vid-utvecklings-

st%C3%B6rning-2009.pdf
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Rorlighet, forflyttning och avslappning

Att ha mojlighet att rora pé sin kropp och bgja och stricka sina leder — aktivt eller
passivt — ar ett behov som ar viktigt att tillgodose. Att kunna forflytta sig och ta
egna initiativ till detta ar berikande och stimulerande. Rorelse har ocksa mer fy-
siologiskt positiva effekter pa kroppens funktioner och vilbefinnande.

Vid flerfunktionsnedséttning ar roérelsehindret svart och de viljemassiga rorelser-
na blir begriansade. Hjarnskadan kan orsaka spasticitet (6kad muskelspanning
genom onormal reflexaktivitet) och dyskinesi med dystoni (varierande muskel-
spanning, ofrivilliga rorelser). Spasticitet beror pa skador pa nervceller frén hjar-
nans motoriska omrade, s kallat 6vre, eller forsta motorneuronskada, nervbanor
mellan hjarnans motoriska bark och ryggmargen.

Spasticitet och dystoni gor rorelserna svarstyrda och ldngsamma. Balansen ar
ofta nedsatt och vid kraftigare spasticitet och dystoni blir det svart att hitta sitt-
stillningar och vilostéllningar som fungerar. Den 6kade muskelspanningen som
orsakar obalans runt lederna leder till felstallningar och smartor maste tidigt be-
domas, forebyggas och atgiardas. Bedomningen méste ske av ett multidiciplinart
team. De nya behandlingsmetoder som idag finns har minskat problemen avse-
vart.
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Vid bedémning av funktionsniva behover man ta hiansyn till barnets biologiska
dlder. Man kan ocksé ta hjilp av fysioterapeut och arbetsterapeut for att se de
framsteg som gors genom standardiserade modeller. For den som vill férdjupa
sig i motoriska bedémningar med GMFCS finns det utforliga texter till exempel.

Lank 1.

Tecken pa spasticitet vid 6vre motorneuronskada ar bland annat paverkan pa
muskeltonus, muskelsvaghet, minskad precision i rorelserna, 6kade senreflexer,
spasticitet (h6g muskelspanning) och klonus. Motstand mot passiva rorelser kan
ha bade neurala och biomekaniska orsaker och gravitationen spelar stor roll lik-
som sensorisk paverkan fran kroppens sinnen. “Input paverkar output.” Problem
med muskelspanningar kan paverka motorisk funktion och rorelseférmaga i hela
kroppen, dven muskler som aktiveras nir man &ter, dricker, sviljer och pratar.

Vid neurologisk undersckning kdnner man en 6kad muskelspanning vid snabba
rorelser i till exempel armbégsled eller fotled. Muskulédrt motstand mot passiv ro-
relse dr beroende av rorelsens hastighet. Personen har stegrade/livliga senreflexer
och positiv Babinski. Spanningsgraden i kroppen paverkas av bade forstoppning,
underniring och smirta.

Okontrollerade och ofrivilliga rorelser 6kar kaloriférbrukningen samtidigt som
forh6jd muskelspanning kan forsvira matsituationen. Det kan vara svart att hitta
en bra sittstillning och det finns risk for underniring. En anpassad sittstéllning
kan medfora att personen sitter battre, far battre huvudkontroll, dter lattare, far
oppnare hinder och tydligare kommunikation. Det underlittar ocksa skotsel av
den personliga hygienen och ger béttre sémn. Aven sma forindringar kan betyda
mycket for livskvaliteten.

Forebygg komplikationer av spasticitet

Forebyggande atgirder ska sittas in tidigt for att motverka framtida problem.
Att upptiacka och forebygga felstillningar och felaktiga rorelsemonster ar viktigt.
Stelhet och virk vid rorelse okar ofta med aldern. Hoftledsluxation kan leda till
langdragen vark, sdmre sittbalans och risk for skoliosutveckling och maste darfor
i majligaste man undvikas. Det dr viktigt med regelbunden bedé6mning av erfaren
fysioterapeut, arbetsterapeut, neurolog och ortoped som kinner igen tecken pa
problem och kan sitta in ratt dtgirder. Regelbunden uppf6ljning med métningar
av rorelseomféng i lederna bor goras. Det dr nédvandigt att f6lja hoftledens utse-
ende med hoftrontgen. Genom att minska spasticiteten med medicinska och/eller
ortoped- eller neurokirurgiska atgarder kan hoftledsluxation forebyggas.

Riktlinjer for regelbunden, strukturerad uppfoéljning som mojliggor tidig upptackt
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av ortopediska komplikationer, finns i ett nationellt uppfoljningsprogram fér CP
och liknande tillstind, CPUP, och riktlinjer finns i ett vardprogram fér CP. Lank 2.
Det finns ocksé 6vergripande vardprogram for CP. Lank 3.

Allmanna spasticitetsforebyggande atgarder

Tidig och aktiv behandling mot spasticitet/f6rh6jd muskelspanning dr nédvan-
dig. En muskel behover regelbundet t6jas ut i hela sitt rorelseomfang for att inte
bli forkortad och mista sin elasticitet. Passiva tojningar, stretching, behovs regel-
bundet for att ta ut ledrorligheten. Tojningsévningar kan medféra obehag fran
musklerna. Prova med avledande aktiviteter forst, uppmjukande 6vningar som
liggande dans eller bad hellre dn att ge smartstillande medicin. Att till exempel
ligga pd mage minskar risken for bland annat stelhet och kontrakturer i hofterna.

Ju langre en kontrakturutveckling gar, desto svarare blir den att atgarda. For-
summande av forebyggande atgarder orsakar smirta och oro samt risk for direk-
ta komplikationer, som till exempel andningsinsufficiens vid grav skolios. Alla i
barnets, ungdomens eller den vuxnes niarhet ska erbjudas utbildning for att fa
kunskap om bland annat kontrakturprofylax. Det ar viktigt att tinka pa helhetssi-
tuationen och de psykologiska faktorer som till stor del kan paverka spasticiteten.
Hastiga lagesforandringar kan, pa grund av gravitationsosikerhet, utlosa kraftiga
muskelspanningar och ogynnsamma rorelser, och bor undvikas.

Sensorik

Barn kan vara kénsliga for ljud, ljus, lukt och smak. Sinnesintrycken tolkas inte
adekvat i hjarnan och resultatet blir att upplevelsen blir férvirrande, meningslos
eller obehaglig. Manga med flerfunktionsnedsattning har svarigheter att tolka sin-
nesintryck i relation till sin egen kropp och kan uppvisa 6verkénslighet till exem-
pel vid beréring av huden, ofta vid littare och oforutsedd beroring. Férbered lugnt
pé vad som ska hinda.

Faktorer som paverkar spasticitet/6kad muskelspinning:
« Forstoppning
¢ Smairta
« Urinvigsinfektioner — RIK kan behovas
« Andra infektioner i lungor, trycksar
 Nutritionstillstdnd
« Njursten eller mens
+ Stress och andra psykiska faktorer
» Progress av sjukdomen
« Viderlek — virme bittre dn kyla
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Statraning, rorelse och utevistelse

Hjalp barnet eller den vuxne att striacka pa sig, byta stillning ofta och att statrana.
Stdendet har positiva effekter pa barnets kognitiva utveckling och kommunika-
tion med omvarlden, underléttar tarmpassagen och motverkar skoliosutveckling,
hoftledsluxation och skelettskorhet. Tidigt, regelbundet stiende, girna i avgjutet
staskal, ar en viktig atgiard for barnets mojlighet att stracka pa sig och belasta
skelettet. Exakta uppgifter for hur lang tid barnet maste sta for att minska risken
for hoftledsluxation och skoliosutveckling finns inte, men man anser att minst en
till tva timmar dagligen ar lampligt, helst under samtidig lek eller annan positiv
sysselsattning. Rorelser till sing och musik ar stimulerande, liksom utevistelse.

Utevistelse ar dven betydelsefull for hudens mojlighet att bilda D-vitamin, som
tillsammans med belastning och rorelse ar viktigt for skelettet. Det behovs inte
lang stund av solbelyst hud for att tdcka dagsbehovet, lingre om personen har
mérk hud eftersom den delvis skyddar mot UV-ljuset. Aven kalcium behévs for att
tillsammans med D-vitamin och belastning motverka urkalkningen av skelettet.

Se aven kapitel 7.

Bentitheten, BMD, kan mitas med en sa kallad DEXA-métning. Spontanfrak-
turer eller frakturer efter till synes latt trauma och laga viarden pa BMD, kan ge
anledning att aktivt behandla med ldkemedel for att stiarka skelettet. Alla bor fa
information om att risken for frakturer ar 6kad hos personer med flerfunktions-
nedséttning. Fysioterapeuten kan ge instruktion om lyftteknik till alla i natverket.

Stimulans av syn, horsel och andra sinnen samt upplevelsen av andra milj6er kan
ocksé vara positivt. Ridning som behandling eller aktivitet ar stimulerande, tranar
balans, ger tdnjning av hoftmusklerna och minskar spasticitet, men det passar
inte alla. Det ar viktigt att fysioterapeut/ldkare godkanner ridningen och att den
leds av kunnig personal med tanke pé eventuella medicinska utmaningar som till
exempel délig huvudbalans. Korsettvist med nack/pannstéd och andra individu-
ella 16sningar.

Natverksbaserad Malinriktad Intensiv Traning

Nitverksbaserad Malinriktad Intensiv Traning, NIT, ar ett arbetssatt som till-
ldmpas vid flera habiliteringar och som har anvints sedan borjan av 2000-talet
i Uppsala. Det medfor 6kad traningsvolym genom kunskapsoverforing till perso-
ner i barnets narmiljé. Metoden innebar strukturerad utbildning i kursform och
kontinuerlig handledning i det direkta behandlingsarbetet och hjélper barnet till
daglig traning i aktiviteter som naturligt finns i barnets vardag.

Vid grupptréffarna traffas barnen tillsammans med forédldrar eller assistenter.
Malet ar att pa ett positivt sitt ge barnet daglig traning i aktiviteter som naturligt
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finns i vardagen. Att genomf6ra olika 6vningar i en positiv och meningsfull situa-
tion och tillsammans med andra, gor att de blir av och att andra funktioner sam-
tidigt utvecklas. Grupperna leds av olika terapeuter och fokuseras pd motorisk
kontroll, inlirning och utveckling.

Samtidigt som fordldrar och assistenter far ldra kdnna varandra och traffa andra
i samma situation formedlas kunskap, vigledning och forstaelse for varfor olika
ovningar ar viktiga. De flesta av barnen i grupperna har inte flerfunktionsned-
sdttning, men tanken att 6verfora kunskap och traffas i grupp ar tillampbar dven
for barn med svarare funktionsnedsittning. Aktiviteterna far anpassas efter bar-
nen. Gruppens aktivitet vid traffarna kan tjana som modeller f6r hur féraldrar och

andra kan leka och aktivera sina barn. Se avsnittet lek i kapitel 3. All behandling
maste ske i ett multidiciplinart samarbete.

Ortosbehandling

Ortoser ar hjdlpmedel som utformas specifikt for varje individ, till exempel kor-
setter, kni-, fot- och handledsortoser, eller skoinldgg. De anviands for att motver-
ka felstillning i leder eller lindra smarta. Ortosbehandling bor inledas pa ett tidigt
stadium innan felstallningar uppkommit. Ortoserna ordineras och utprovas efter
bedomning och i samverkan mellan fysioterapeut, arbetsterapeut, ortopedlikare
och ortopedingenjor i multidiciplindr samverkan. Ortosbehandling kan medverka
till att ge barnet bittre komfort och skjuta upp behovet av operationer, men kan
inte korrigera manifesta felstillningar.

Positionshjalpmedel utformas for bide barn, ungdomar och vuxna som har svarig-
heter att sjalvstdndigt bibehélla balans och en stabil postural position (kropps-
héllning) i sittande, stdende, gdende samt liggande lage, och dirmed l6per stor
risk att utveckla komplikationer pé bland annat héfter och ryggrad. Med postural
kontroll menar man oftast att personen kan behélla eller aterstilla balansen i oli-
ka kroppsstillningar eller i olika aktiviteter. For personer med CP eller liknande
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ar dettta svart och de flesta med flerfunktionsnedsittning behover bland annat
specialsitsar, dven formgjutna till olika rullstolar, for att forbattra sittandet. De
kan behéva sidostod och dven stod for balen. En individuellt utformad sits kan ge
forbattrad positionering, smartlindring och avslappning, och darigenom mdjlig-
het till 6kad aktivitet och delaktighet.

Sitt- och stéskal ar formgjutna och ger en strackning i kniled och hoéftled. Ryggen
stracks ut och dessutom belastas skelettet. Andra effekter ar att mage och tarm
fungerar battre, och dessutom kan till exempel ett barn komma upp vid ett bord
stdende ilekhojd eller sitta stadigt i soffan tillsammans med resten av familjen. En
korsett kan fylla en liknande funktion och ge majlighet att delta i olika aktiviteter.

Ortoser for fotter finns av manga olika typer, bide dynamiska och stela, bade 14ga
och hoga. Alla dr individuellt anpassade efter vad personen behover. Vissa ortoser
och fotskenor kan kombineras med skor.

Felstillningar i hinderna ska forebyggas aven hos den som inte har en vilfung-
erande handmotorik. Det dr viktigt att ma bra i sina hander och inte bli stel. Att
hénderna ar 6ppna kan ocksd underlatta av- och pakladning samt forhindra skav-
och fuktproblem. Att kunna anvianda sina hander, dven om formégan ar begran-
sad kan ge mojligheter att kommunicera och styra ett hjalpmedel eller kdnna p&
foremal med en 6ppen hand.

MACS ar ett system for att bedoma barnens formaga att hantera foremal i varda-
gen. Det finns fem nivaer som tar hinsyn till aktivitetspespektivet och inte hur
handen ser ut. Niva 1—2 kan hantera foremal sjdlvstandigt medan niva 3 kraver
anpassning. Nivé 4 har stora besvir och behover anpassning dven for enkla sa-
ker medan niva 5 har ett begriansat urval av latthanterliga foremal och behover
kontinuerligt stod. Anhoriga eller annan person nira barnet kan ge information.
Genom att bedéma och anvinda hinderna kan mojligheten att utfora ytterligare
enkla, men meningsfulla aktiviteter oka.

Motsvarande instrument for bedomning av grovmotorisk funktion dr GMFCS.
(Gross Motor Function Classification System). GMFCS bedomer graden av funk-
tionsbegransning i fem olika nivier. Huvudrubrikerna i nivaerna ar foljande:

NIVA I Gér utan begrinsningar

NIVA II Gar med begrinsningar

NIVA III Gr med ett handhallet forflyttningshjilpmedel

NIVA IV Begrinsad sjilvstiandig forflyttning; kan anvinda eldriven rullstol
NIVA V Osjilvstindig forflyttning i manuell eller eldriven rullstol
(Socialstyrelsen)

Mer om GMFCS kan du ldsa i link 5.

142


https://cpup.se/sjukgymnastik-barn/

KAPITEL 11.

Tumortoser i mjukt material tillverkas av arbetsterapeuter for att halla ut tum-
men, som av spasticiteten dras in mot handflatan och gor det svart att gripa i for-
mal. Ortoser bor sittas in tidigt och anvindas dagtid eller nattetid, helst fem till
sex timmar i striack for att ge tillracklig t6jning vid spasticitet. Vid lattare tillstand
kan en tumortos vara tillrackligt. For barnet kan det vara mindre stérande om en
hand i taget behandlas, till exempel med ortos nattetid.

Handortoser anvinds dven dd man sprutat botulinumtoxin f6r att minska spas-
ticitet. Man har d& en tid pa sig att tGja musklerna medan det verkar. Detta kan
forhindra eller skjuta upp behovet av handkirurgi. Samarbeta med handkirurg
och arbetsterapeut.

Skolios

Skolios, krokig rygg, uppkommer ofta vid svar bilateral spastisk cerebral pares
och liknande tillstdnd. Det gor det svart att balansera kroppen och sitta med god
balans. Det ar risk for trycksar och svart att fa hjalpmedel som passar. Sittande tar
mycket energi och det paverkar dtandet och kommunikationsférméagan. Dessut-
om trycks magen ihop och inskranker fodointaget ytterligare, vilket kan leda till
undernéring. Volymen i brostkorgen minskar vid storre ryggkrok och andningen
paverkas, vilket innebar storre risker vid luftvigsinfektioner.

Behandling av ryggdeformiteter sker ofta stegvis. Till att borja med kan ett litet
barn fa en mjuk korsett for att ge ett visst stod. Senare tillkommer hard korsett
som ger en battre sittfunktion och den anviands dagtid om den ger en béttre funk-
tion. Nattetid far barnet sova utan korsett. Tidigt insatt behandling med hard kor-
sett vid méttlig skolios tolereras ofta bra.

Indikation for korsettbehandling foreligger vid en skoliosvinkel (matt pa rontgen-
bilder) enligt Cobb pa 20—25°. En stabiliserande korsett kan ge bra balstod, men
motverkar inte skoliosutveckling. Om barnet har gastrostomi gér man plats for
knappen och det brukar g bra. Korsett ar en funktionell behandling. Den stor inte
brostkorgens funktion bara den byts och justeras nar barnet vixer. Formgjutna
sitsar kan prévas i striavan att ge ett barn med manifesta felstiallningar ett komfor-
tabelt sittande eller liggande. Ortoped bedémer ryggen och hur utvecklingen sker.

Nir barnet vuxit till och ryggkroken 6kat dr det dags att bedéma om och nér rygg-
kirurgisk korrigering ska goras. Nar kroken blir for stor och stel dr det svart att
uppnd korrigeringen. Det finns flera studier dven pa vuxna. En studie visar pa
att vuxna som ar ororliga i liggande position har storre risk for bade skolios och
“windswept hips”, hofter med kraftig felstéllning. Att spendera mer dn 8 timmar
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per dygn i samma liggande position, 6kade risken for att skolios, medan om de
bara 1ag i rygglige, resulterade det i hogre risk for hofterna. Det ar alltsa viktigt

med positioneringen dven i liggande och att vixla lage. Artikeln finns i Jank 6.

Likemedel mot 6kad muskelspanning/spasticitet

Botulinumtoxin

Botulinumtoxinbehandling ar en vanlig behandling mot spasticitet. Botox® och
Dysport® ar de medel som oftast anvinds idag. Mycket smé doser botulinumtox-
in injiceras i de spanda och ibland férkortade musklerna. Det medfor en kemisk
blockad av nervimpulser och en 6vergdende forsvagning av de behandlade musk-
lerna. Botulinumtoxin ar ett komplement till 6vriga dtgiarder och insatser.

Botulinumtoxin anvinds mest i arm- hand- och benmuskler och har bast effekt
om det ges tidigt, till yngre barn. Vid injektionerna anvinder man en nél som
stimulerar muskeln med en svag strom for att forsdkra sig om att man behandlar
ratt muskel. Behandlingen kan ske under narkos, men ménga klarar det bra med
smartstillande och lugnande medicin eller lustgas. Man ska inte ge botulinumtox-
in oftare an var tredje ménad.

Milet med behandling med botulinumtoxin ér till exempel att:
+ Oka eller bibehalla funktionsf6rmagan

« undvika kontrakturer och muskelforkortning

« kunna 6ppna handen

+ Dbehélla ledernas rorelseomfang

« minska smértor

« underlitta att anvinda ortoser och sté i staskal

« underlitta hygienen

Behandling med botulinumtoxininjektioner ger ofta ett gott resultat. Ibland gips-
ar man efterat, dels for att ge en 1dngvarig t6jning av muskeln, dels for att bryta ett
onormalt gingmonster hos den som ar gdende. Mélet ar att forbattra sta-, ga- och
ADL-funktionen alternativt skjuta upp eller bedoma effekten av vad en ortopedisk
operation skulle kunna ge.
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Med ADL menas aktiviteter i dagligt liv, till exempel att dta, kommunicera och
skota hygienen. Effekten av behandlingen uppnas efter nigra dagar/veckor och
sitter kvar i tv4, tre manader, ibland lingre. Under tiden ar det viktigt med aktivi-
tet, traning och ortosbehandling. Fysioterapeuten eller arbetsterapeuten instrue-
rar om detta och f6ljer upp effekten av behandlingen. Injektion av botulinumtoxin
kan dven anvindas infor eller i samband med ortopediska operationer. Botuli-
numtoxin kan kombineras med andra ldkemedel och atgérder, vilket ofta behdvs
om spasticiteten finns i manga muskelgrupper.

Baklofen

Baklofen &r ett 1akemedel som stimulerar GABA-receptorer i ryggmargen med en
hadmning av spinala reflexer och darmed minskad spasticitet som foljd. Neuro-
muskular 6verforing paverkas inte. Det kan ges som tabletter eller som 16sning
direkt till ryggmargskanalen via en inopererad pump. Vid svar spasticitet har
peroral behandling begransningar da de hoga doserna som kravs ger biverkningar
fraimst med trétthet och kognitiv paverkan. D4 ar behandling med pump (ITB se
nedan) ofta ett battre alternativ.

Neurokirurgiska atgarder mot spasticitet

Intratekal baklofenbehandling, ITB

ITB, ar det effektivaste sattet att tillféra baklofen. Metoden introducerades 1984
och i slutet av 1990-talet opererades de forsta barnen i Sverige. Baklofen har god
effekt, framforallt vid "ren spasticitet”. Personer med tonusvixling och dyskinesi
kan ma béttre av diazepam i 14g dos till natten, om de stors av spanningar. Effek-
ten med tabletter dr begriansad och vid hog dos ger det bieffekter utan att man
uppnatt tillracklig effekt pa spasticiteten. Genom att ge medlet direkt mot rygg-
mairgen uppnar man 50 ganger hogre koncentration i ryggmargsvitskan trots att
man givit 1/100 s stor dos som vid tablettbehandling.

Bild pa barnmage med gastrostomi och drr 6ver baklofenpumpen.

Vid uttalad spasticitet ofta med dystonier, ofrivilliga vridande muskelsamman-
dragningar, kan intratekal baklofenbehandling gora god nytta. Vid flerfunktions-
nedsittning ar spasticiteten ofta generalisead och effekten av 6vrig behandling
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ofta otillracklig. Det finns ingen &ldersgrians, men barnet behover viga 12—13 kg.
Dosan behéver rymmas i bukviaggen mellan naveln och hoftbenskammen. Att ha
en gastrostomi ar ingen kontraindikation.

Den vanligaste diagnosen ar Cerebral Pares med motorisk funktionsnivi GMFCS
4-5, en nivd som barn med flerfunktionsnedsittning har, men dven vissa metabo-
la tillstand med spasticitet, ryggmargsskada stroke, dystonier och andra tillstdnd
med svér spasticitet. Baklofenpump kan dven sittas pad den som har hogre moto-
risk funktionsniva. Metoden bor aktualiseras tidigt vid svar spasticitet. Under den
multidiciplindra utredningen kan det ndgon géng framkomma férhallanden som
gor att pump inte blir aktuellt, men kontraindikationer ar inte vanliga.

Fragor om att leva med baklofenpump
+ Kan man resa med flyg?
- JA men ta med patient-ID med information om pumpen. Den
uppticks i metalldetektorn.
- Kontrollera att larmdatum for pafyllning av pumpen ar efter
hemkomsten. Viktigt att det finns tillrackligt med baklofen i dosan.
« Kan man passera stoldlarm i butiker utan att larmet gar
- JA Butikslarm reagerar som regel inte
o Kan man rida, bada mm ?
- JA nir saret ar lakt kan du bada som vanligt: Aktiviteter som
vanligen gors.
« Péaverkas pumpen av mikrovagsugn eller telefon?
- Hushallsapparater gar bra, men forvara inte telefonen ovanpa
pumpen.
- Starka magneter och hégspanningsomraden i vissa industri-miljoer
kan vara olampliga.
« Ar det OK med bastubad?
- Extrem viarme under lang tid kan innebéra risk, sa var forsiktig
« Magnetkameraundersokning.
- Gér bra, men pumpen ska kontrolleras efterét.

ITB kan ha en dramatiskt god effekt vid svér spasticitet/dystoni. Metoden mins-

kar spasticitet, forebygger kontrakturer och kan minska behovet av korrigerande
operationer, samtidigt som den er en storre komfort, bittre humor, mindre smar-
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ta och ofta en bittre viktokning och béttre positionering. Infér operation ar det
viktigt att sitta upp realistiska mél i samtal med foraldrarna.

Det handlar om att se hela barnet eller hela den vuxne
och dennes vardagsfungerande.

Fysioterapeut, arbetsterapeut och likare foljer upp hur spasticiteten forandras.
Spasticiteten bedéms enligt Modified Ashworth-Bohannon Scale bade fore opera-
tion och vid uppféljning.

Modifierade Ashworth-Bohannon skalan

0= Ingen tonusokning.

1= Latt 6kning i muskeltonus som manifesteras som en upp-
hakning som sliapper eller minimalt motstand i slutet av
rorelseomfinget.

2= Latt6kningimuskeltonus som manifesteras genomenupphakning
foljt av minimalt motstand genom resten av rorelseomfinget.

3= Moderat 6kning i muskeltonus genom storre delen av rorelse-
omfanget, men passiva rorelser av berorda kroppsdelar utfors
latt.

4= Avsevird 6kning i muskeltonus, passiva rorelser ar svéra.

5= Kroppsdelen ir rigid i flexion eller extension.

Har finns den 6versatt till svenska, lank 7.

Om det ar aktuellt med skolios eller hoftkirurgi behover man behandla spastici-
teten forst, for att fa ett battre postoperativt forlopp och béttre resultat som bibe-
halls.

En neurokirurg opererar in en pumpdosa under bukhuden i en ficka i underhuds-
fettet eller under bukmuskelns yttre skikt. En kateter forbinder pumpdosan och
ryggmairgskanalen. Pumpen injicerar kontinuerligt muskelavslappande baklofen.
Metoden medfor hogre koncentrationer lingre ner i ryggmargen och paverkar i
detta lage mest benen, varfor botoxbehandlingen kan koncentreras pa axlar, ar-
mar och hiander. (Ibland fors katetern hogre upp och paverkar da dven muskula-
turen hogre upp i balen.)

Dosering och biverkningar av baklofen

Baklofendosen trappas ldngsamt upp till optimal dosering sé att effekt uppnas
utan att f& symtom p& biverkningar eller 6verdosering. Pumpen kan program-
meras sa att den doserar mer under de vakna och aktiva timmarna och mindre
nattetid. Pafyllning av dosan gors pa lanskliniker dir neurolog finns. Larm finns i
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dosan och det &r viktigt att fylla pa i tid.

Biverkningar av baklofen ar ofta dosberoende och gar tillbaks med dosreducering.
Symtom ar trotthet, kognitiv paverkan, 1agt blodtryck, illamaende, sankt baltonus
och huvudbalans, och i séllsynta fall kramper. Baklofen som ges direkt i rygg-
margskanalen har betydligt mindre biverkningar &n om det ges via munnen eller
via gastrostomin. Komplikationer i form av infektion i pumpfickan eller knick/
brott pé katetern kan intréffa, men ar sillsynta. Barn verkar obesvirade av dosan
och har inte ont. Pa sikt kan paverkan pa blasa och tarm uppkomma.
Overdosering av baklofen kan ge allvarlig paverkan p4 hjirnan, med diffus 14ng-
sam EEG-aktivitet samt eventuellt generaliserade epileptiska kramper, samt lagt
blodtryck och andningspaverkan.

Akut pumpstopp Pl6tsligt kommer inget likemedel till ryggméargen. Det kan
ge kraftiga reboundeffekter med 6kad muskelspianning, paverkat blodtryck,
feber, forvirringstillstand och kramper. Tillstdndet &r allvarligt och méste atgar-
das direkt. Ak AKUT till nirmaste sjukhus. Det 4r mycket viktigt att fordldrar och

personal informeras ordentligt om detta skulle intréffa. Vid misstankt pumpstopp
kontrolleras pumpens innehéll och fylls vid behov. Rontgen gors i tva plan for att
hitta eventuell skada pa katetern. Man kan ge tablett baklofen eller annan benso-
diazepam intravendst, till exempel diazepam eller midazolam till dess att baklo-
fentillforseln ar aterstilld.

LAS MER OM ITB
Vardprogram for Intratekal baklofenbehandling finns vid neurokirurgkli-
nikerna till exempel:

VG-region, ldnk 8.

Stockholm, |&nk 9.

Motet med barnet. Fysioterapi for barn med svar funktionsnedséttning ur ett fa-
miljeperspektiv. Asa Bartonek & Anette Stolpe. Studentlitteratur

2017 . Matet med bamnet
Avhandling P
Birgitta Nordstrom, Lule& Tekniska universitet, 2014. Experien- - \3
ces of Standing in Standing Devices Voices from Adults, Children fh i
and their Parents. . e

http://Itu.diva-portal.org/smash/get/diva2:991300/FULLTEXT02.pdf
Division of Health and Rehabilitation Department of Health Sci-
ences, Luled University of Technology Sweden
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Selektiv dorsal ritzotomi, SDR

Selektiv dorsal rizotomi kan i speciella fall med svar, generell spasticitet Gverva-
gas. Metoden innebir att neurokirurg efter noggranna tester skir av speciella in-
atledande nerver strax utanfor ryggmargen. Dessa lokaliseras noggrant med mit-
instrument for att man inte ska skada nerver som gar till blasa och tarm. Atgirden
innebar att man bryter reflexbagen och d& minskar impulsflodet fran utgiende
motoriska nervceller och dirmed spasticiteten.

Malet ar att minska spasticiteten generellt for att uppna béttre sittande, en béttre
omvardnadssituation och béttre livskvalitet. Spasticitetsbedomning av barnneu-
rolog, fysioterapeut, neurokirurg och barnortoped gemensamt kravs infor stall-
ningstagande till rizotomioperation. Det dr betydligt vanligare med ITB hos barn

jamfort med SDR. Link 10.

Ortopedkirurgiska operationer

Ortopediska problem vid flerfunktionsnedsiattning
o Kontrakturer, ledstelhet
« Hoftledsluxation — subluxation (da leden &r pé vig ur)
+ Luxation i axel- eller armbéagsled
 Skolios — ofta med rotation
 Felstillningar, asymmetrier i skelettet, utvecklas successivt
« Osteoporos med smarta vid belastning, frakturer och sprickor i skelettet,
fissurer
Ortopediska problem kan motverkas genom:
+ Kontrakturprofylax, téjningar, stretching
+ Aktiva rorelser, garna till saing och musik
» Ridning, utevistelse och rorelse efter forméga
 Tidig statraning i staskal
« Liagesandringar ofta
+ Brasitt- och liggstillning
« Minskning av spasticitet
« Adekvat vitske- och niringsintag
» Stodkorsett, sittskal och mjuk korsett
» Lattviktsortoser, tumortoser
« Anatomiska kuddar, madrasser och dynor
« Botulinumtoxininjektioner pre- och/eller postoperativt
+ Mjukdelsoperationer, senor och muskler
» Skelettingrepp
» Skoliosoperation
 Intratekal baklofenbehandling
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+ Skelettstarkande behandling

Botulinumtoxin, baklofen, tidigt insatta forebyggande atgarder och ortosbehand-
ling, har god effekt for att motverka kontrakturer. Anda behovs ibland ortopedki-
rurgiska atgirder for att till exempel forhindra héftledsluxation, men det intraffar
mer sillan nu genom att uppfoljningen sker mer strukturerat och atgarder sitts in
tidigt i forebyggande syfte. Nar personen blir dldre kan kontrakturerna bli mani-
festa och gir da inte att padverka med skenor, ldkemedel eller intratekal baklofen-
behandling.

Bedomning infor skelettoperationer bor goras gemensamt av fysioterapeut, ar-
betsterapeut, habiliteringsldkare och ortopedldkare. Det sker ofta vid ortoped-
mottagning, spasticitetsmottagning vid hemsjukhuset dar naturligtvis foraldrar
eller andra anhoriga och ibland dven en ortopedtekniker deltar. Allt for att gora
en sa god helhetsbedomning av situationen som mojligt.

Hoftkontrakturer ska i mojligaste man forebyggas for att bevara forméagan att
std och for att hoftledsluxation och smirta ska undvikas. Migrationsprocenten,
det vill siga andelen av ledhuvudet som ligger utanfor backenbenskanten, foljs
regelbundet med rontgen. Ju svarare spasticitet desto oftare, hur ofta avgors av
ortopeden. Ortopediska hoftledsoperationer kan goras bade i mjukdelarna, musk-
ler och senor, och i sjdlva skelettet om annat inte hjdlpt. Vilken metod som ar
lampligast bedoms av ortopedspecialist.

Knikontrakturer ar ocksa ett svirt hinder for effektivt stiende. Musklerna
runt hoft- och kniled ar starka och har olika uppgifter. Vissa drar larbenet inét,
adducerar, andra utitroterar, bojer eller stracker i lederna. Musklerna pa lérets
baksida, hamstrings, stramar ofta och behover strackas ut. Butulinumtoxin spru-
tas ofta bade i adduktormuskler och hamstrings. Om operation kravs bér man inte
vanta for 1ange. Med operation finns risk for skador pa férkortade kérl och nerver
som inte kan strackas ut tillrackligt.

Spetsfot ar alltid till nackdel for stdendet. Injektion av botulinumtoxin i vaderna
bor ges tidigt, liksom utprovning av fotortoser. Om det inte hjialper kan man for-
ldnga hilsenan alternativt gora forlingning pa vadmuskulaturen. Botulinumtoxin
kan dven ges fore operationer for att minska spanningarna och for att bedoma
effekten av en operation.

Skolios opereras av erfarna ryggortopeder. En neuromuskuliar skolios forsamras
s& gott som alltid successivt, och ger sdmre sittbalans, paverkar andningen och
nutritionen samt kan ge smértor och hudproblem med trycksar. Tidig operation
okar chansen till bra resultat. Operationsindikation vid spasticitet finns vid en
skoliosvinkel enligt Cobb >40°, vid progressiva sjukdomar tidigare. Modern skoli-
oskirurgi vid neuromuskulira skolioser kan ge bra resultat 4ven hos personer med
svar funktionsnedséttning och vid progressiva sjukdomar. Det leder till forbatt-

ring av sitt- och stafunktion, forbattrad andning och mojliggor en battre allmén
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omvardnad.

Preoperativ bedomning infor ryggkirurgi

Innan ryggoperationen gors en noggrann bedémning av ryggspecialister. Opera-
tionen ar en definitiv dtgird d& man opererar in metallstag for att rdta upp kroken,
en sé kallad fusion. Gors den for tidigt kan det gora att barnets slutliga langd pa-
verkas. Gors den for sent kanske man redan har forandringar i lungor och skelett
s& att man inte uppnar vad man skulle 6nska. Det finns stag som glider med bar-
nets tillvixt om det géller ett mindre barn.

Eftersom skoliosen péverkar andningsfunktionen &r det viktigt att gora en be-
domning av lungfunktion innan operationen. Det ar en férdel om personen redan
ar van vid PEP-mask d& den kommer att behovas under tiden efterat for att 6ka
andningsfunktionen och fa upp sekret fran luftvigarna. I annat fall fir man starta
traningen.

Ofta har en person med flerfunktionsnedsittning redan en gastrostomi. Det ar
viktigt att veta att den inte utesluter att fita via munnen. Aven om man #ter via
munnen si kan man ge mat och likemedel via knappen i efterforloppet av opera-
tionen en tid.

Det ar ocksa viktigt att optimera eventuell antiepileptisk 1ikemedelsbehandling.
I efterforloppet ar det viktigt att folja de instruktioner om mobilisering och om-
vardnad som ges. Fusionen tar 6 manader att ldka helt eftersom det &r ingrepp i
skelettet. Resultaten vid operation av neuromuskulira skolioser ar god.

Sammanfattning kirurgi vid neuromuskulir skolios
« Ger mojlighet att forbéttra patientens funktion

- Mindre vinkel pa kroken, men 6kar med aren
- Battre lungfunktion
- Baittre postural kontroll, sittbalans
- Battre fordelning av vikten i sittande och minskad risk for trycksar
- Mindre tid for att vila dagtid och tid 6ver for annat
- Bittre kommunikation
- Battre livskvalitet

« Multidiciplinir preoperativ bedomning
- Nutrition

Lungfunktion

Epilepsi

Spasticitet — finns baklofenpump?

Shuntar — neurokirug konsult

« Planera vil for oftast har patienten manga operationer under livet
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Handoperationer genomfoérda av en erfaren handkirurg kan ge gott resultat
om inte botulinumtoxin och ortosbehandling racker till. Handoperationer kan till
exempel innebira att flytta senor eller att férlanga olika handleds- och fingerboja-
re, for att underlitta skotseln och minska tryck- och fuktproblem i hinderna. Det
ar viktigt att vara eniga om maélséttningen och behandlingsplaneringen och att
anhoriga ar informerade om operation, gipstid och efterfoljande ortosbehandling
och traning. Alla barn med flerfunktionsnedsittning med risk for kontrakturut-
veckling i hinderna bor bedémas av en erfaren handkirurg och ha kontakt med
arbetsterapeut.

Pre- och postoperativ traning

Pre- och framforallt postoperativ traning med tillgang till tit och regelbunden fy-
sioterapi ar viktigt, annars kan ett i sig gott operationsresultat dventyras.
Véardmojligheter pa vardavdelning behovs for smartlindring och mobilisering. Ef-
ter hemkomsten bor fysioterapeut eller arbetsterapeut ge handledning i hemmet
och i forskola/skola. Den postoperativa traningen kan med fordel ges i den nor-
mala miljon efter det omedelbart postoperativa skedet, och nar det fran smartsyn-
punkt gar bra att vara hemma.

Akupunkturbehandling har ibland effekt pa smirta och kan minska spasticitet via
minskad smarta. Det kan provas och ges av specialutbildad terapeut. Som alltid ar

det viktigt att ge akt pa barnet och den vuxnes reaktioner. Om smarta i kapitel 17.

Sammanfattning av atgarder vid 6kad muskelspanning/
spasticitet

Spasticitet kan paverkas genom
Allmiint:
+ Bemdtande
« Adekvat vitske- och niringsintag
» Trygghet och god kommunikation
« Lugn och ro, anpassad klddsel, musik
« Regelbundna lagesforandringar
+ Optimal sitt- och liggstéllning, anatomiska kuddar
+ Anpassad taktil massage
e Varma bad
« Ridning
« Bekviam madrass och sing

152



KAPITEL 11.

Specifikt:
» Fysioterapi
« Ortoser
» Stodkorsett, sittskal och mjuk korsett
« Akupunktur for smartlindring

Likemedel:
» Botulinumtoxin
« Baklofen
« Diazepam

Kirurgi:
+ Ortopedisk
+ Handkirurgisk
« Neurokirurgisk

LAS MER

Las mer om fysisk aktivitet: Halsa for barn och unga med flerfunktionsnedsatt-
ning sid 80—88. Link 11.

Las om spasticitet. Lank 12.

Samlat grepp ger goda resultat. Link 13.

Preferred posture in lying and its association with scoliosis and
windswept hips in adults with cerebral palsy. Atli Agtistsson, Thorarinn
Sveinsson, Pauline Pope & Elisabet Rodby-Bousquet. Pages 3198—3202, 2018.

Short summary in English

Spasticity can be affected by
In generally
» Treatment
« Adequate fluid and nutrition
» Create security and good communication
« Peace and quiet, comfortable clothing, music
« Regular position changes
« Optimal sitting and lying position, anatomic pillows
+ Custom tactile massage
+ Room temperature ...
« Riding
« Comfortable mattress and bed
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Specifically
« Physiotherapy
» Orthoses
« Supporting corset, seat shell and soft brace
« Acupunktur for pain relief

Drug
» Botulinum toxin
» Baclofen
» Diazepam

Surgery
+ Ortopedic
« Hand surgery
» Neurosurgical

PP presentation av Malfokuserad inlarning. Lank 14.

Litteratur till rorelse Malfokuserad inldrning
Lowing K. Goal-directed therapy for children with cerebral palsy [Thesis for
doctoral degree (Ph.D.)] Solna: Karolinska Institutet; 2010.
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KAPITEL 12.

Syn och horsel

Synen

Synen ar det sinne vi anvander hela den vakna tiden. Nar det ar ljust ser vi firger
och i skymningsljus mer av rorelser. Vi har formaga att se olika kontraster i olika
grader av ljus. Hur mycket ljus som sldpps in i 6gat regleras av pupillens storlek.
Genom att linsen kan dndra form kan vi stilla in skirpan och se bide pa néara och
14ngt hall. Ogonens riktning styrs av smé& muskler. De tvd 6gonen ska samarbeta
for basta synforméga, djupseende och avstandsbedomning, Att vi kan se utat sid-
orna i vidvinkel. I centrum ser vi skapt och langst ut i perifera synfaltet registrerar

vi rérelser. Ogats anatomi och mer om funktion kan du lsa i lank 1.

Synen forandras med aldern och i 40-drsdldern kan man behova lasglasogon da
linsen inte kan stilla in skdrpan pé ldsavstind — om man inte ar narsynt, da kan-
ske man véljer att ldgga glasogonen &t sidan. I hogre dlder kan man ocksa fa gra
starr, grumlig lins, eller gron starr, hogt tryck som skadar nervtradarna i 6gats
nathinna. Det finns dven andra forandringar som till exempel hor samman med
olika syndrom

Druv‘hinnan

‘ Ciliarkropp ‘

Regnbagshinnan Aderhinnan

Gula flacken

Framre

Synnerven

i

Nathinnan

i ™ t LAderhinnan
Ogonmuskel— Senhinnan

Figur fran117;.

Brytningsfel

Brytningsfel dr vanligt. Ofta ar synproblemen en kombination av brytningsfel och
avvikelser i 6gonmotoriken. Brytningsfelen gor att bilden av ansikten och foremal
bli suddig. Ibland uppstar skelning for att 6gonen ar olika. Mycket gér att korrige-
ra med glasogon eller linser.
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Hyperop: Oversynt eller lingsynt. Bilden hamnar framfor nithinnan. Det kor-
rigeras med konvexa glas (+). Man ser simre pa nira hall. Barn behover tidigt
glasogon for att kunna utveckla synskdrpan. De smé barnens varld ar néara och de
behover se tydligt pa nara hall.

Myop: Narsynt. Bilden hamnar bakom néthinnan och féremaél pa langt hall blir
suddiga. Foremal pa nara hall blir tydliga. Barn utvecklar synen, men behéver
glasogon for att se pa 1dngt hall. Ibland utvecklas narsyntheten upp i skolaldern.
Korrigeras med konkava glas (-).

Astigmatisk: Ljuset bryts i olika plan. Korrigeras i glaségonglaset.

Alderssynthet: Lisglasogon.

Skelning

Skelning uppstér nar 6gonen inte kan riktas 4t samma hall. Bilden blir dubbel. Om
det beror pé ett brytningsfel kan man ibland rétta till det med glaségon. Ibland
syntranar man genom att ticka det battre 6gat och ibland beh6vs operation. Hos
sma barn marks det ofta mer nir barnet ar trott, och nyfédda kan skela for att
deras syn inte dr fardigutvecklad. Detta ska foljas upp sa att synen i basta mojliga
man bevaras. Ett 6ga som inte anvands optimalt utvecklas inte och "gloms bort”
av hjarnan om bilden som kommer in till syncentrat inte ar skarp.

Skelning ar vanligt hos barn och drabbar knappt 5 av 100 barn. Det ar vanligare
hos barn som f6tts prematura eller har ndgon form av 6gondkomma, neurologisk
skada som hjirnblédning, syrebristskada eller genetisk ikomma. Ogonens rérelse
styrs av flera hjarnnerver. Vid hjarnskador ar synen oftare drabbad &n horseln och
det beror bland annat pa de langa synbanorna som gar frdn 6gat genom hjérnan
och till syncentrum baktill. Lds mer under CVI.

Synbedomning med tidig utredning av 6gonldkare som ar vana vid barn ar myck-
et viktig eftersom synen utvecklas intensivt den forsta levnadstiden. Redan vid
forsta undersokningarna dd barnen ar nyfodda tittar ldkare pa barnens 6gon och
lyser med lampa. Detta for att finna en fin rod reflex fran 6gats inre, som tecken
till fri passage av ljus till nathinnan dar blodkéarlen lyser réda. Det far inte finnas
nagot som skymmer ljusets vig genom oOgat. Om linsen ar grumlig ser man ett
gravitt omrade i pupillen, ljuset nér inte igenom.

Kongenital katarakt, medfodd linsgrumling, ar ovanligt, men far stora kon-
sekvenser om det inte upptacks tidigt. Ca 40 barn per ar f6ds med det i Sverige,
hailften behover operation. Det forekommer bland annat vid olika genetiska syn-
drom, Amnesomsittningssjukdomar och efter vissa infektioner under graviditet.
Linsgrumlingen hindrar synférmégan att utvecklas och kan medféra svar synned-
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sattning och blindhet. Eftersom synen utvecklas si intensivt den forsta levnadsti-
den ar det viktigt att undanroja alla hinder. Gra starr, som man sidger om vuxnas
linsgrumling, far inte samma konsekvenser eftersom den vuxna redan utvecklat
sin synformaga. Las mer om medfédd gra starr pa synskadades riksforbunds sida.

Lank 2.

Synen ar ofta drabbad hos barn med tidiga hjarnskador. Mer dn 25 % av personer
med intellektuell funktionsnedsittning ar ockséd synskadade eller blinda. Denna
kombination gor det svarare att stimulera barn i deras utveckling och att ge rad till
vuxna. Det ar viktigt med tidig multiprofessionell synutredning eftersom synen
utvecklas intensivt de forsta levnadsdren. Barnen kan ha brytningsfel, skelning
eller 6gondarr, (nystagmus). Ofta dr synproblemen en kombination av brytnings-
fel och avvikelser i 6gonmotoriken. Mycket viktigt dr att tinka pa ar att vi tittar
med 6gonen, men ser med hjarnan. Kunskap om hjarnsynskada ar darfor mycket
viktigt att ha.

CVI - Cerebral Visual Impairment — hjarnsynskada

Det 6gat fAngar upp ska via nervimpulser i synnerven och ledningsbanor i hjarnan
tolkas i syncentrat som ligger baktill i stora hjdrnan, i nackloben. Synbanorna ar
langa och kan speciellt vid tidiga hjarnskador latt drabbas av skador. Visuella per-
ceptionsproblem ar vanliga, liksom det vi kallar hjarnsynskada eller CVI, cerebral
visual impairment.

Tidiga hjarnskador medfor ofta svarigheter att associera och tolka synintryck,
bland annat farg, form, djup samt storlek och ldge i forhallande till annat i synfal-
tet. En person med CVI kan ha svart att kdnna igen ansikten och ansiktsuttryck,
urskilja kontraster och ha brister i visuell uppméarksamhet. Det kan vara svart att
urskilja ett foremal mot en rorig bakgrund, men lattare om miljon tillriattalaggs s&
att en sak presenteras i taget och mot en kontrasterande bakgrund. Synproblem
forsvarar forstdelse och kommunikation med omvdrlden och ska i mojligaste
madn kompenseras.

CVI, cerebral visual impairment, dr den vanligaste synproblematiken bland barn
och kan féorekomma utan andra tecken pa hjarnskada. Syrebrist, blodning, sjuk-
domar i hjarnan, skador eller medfédda fordandringar i hjarnan ar orsaker till att
de bakre synbanorna eller synbarken skadats. Med CVI menas att hjarnan har
svart att tolka de impulser som 6gats nithinna fingat upp och férts genom hjar-
nan (via nervimpulser i nervledningsbanor) for att tolkas i syncentrat baktill i
hjarnan. Synbanorna ar langa och kan latt drabbas av skador. Du kan titta pa
filmer pa NkaPlay for att f mer information om syn, synfunktion, synnedsattning

och CVI av 6gonlakare, optiker, barnneurolog och synpedagog. Lank 3.

Aven de som inte har diagnosen CVI kan ha mer eller mindre tydliga syntolk-
ningssvarigheter. Svarigheter kan finnas inom f6ljande omraden — efter Gordon
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Dutton, CVI Scotland:
+ att kdnna igen ansikten, foremal/former och att uppfatta ansiktsuttryck
« att hitta i omgivningen
« att hitta det viktiga da bakgrund och/eller miljo ar rorig
« att uppfatta djup och hgjdskillnader
« att se dven det som ror sig eller da man ror sig sjalv
+ att gora sig en inre bild och att minnas vad man har sett

Maénga har svart med ett eller ndgra av dessa omréden. Nagra kan ha svarigheter

inom alla delar. Synformagan tycks ofta vara mycket varierande. Lénk 4.

Docent Lena Jacobsson frdn Stockholm har i fem filmer beskrivit synutveckling
och CVI och hur man utreder och kan underlitta fér barn med synnedsittning —

se dem! Lank 5.

Det rader ofta osdkerhet kring den visuella kapaciteten hos personer med svara
funktionsnedsattningar. Visio i Nederlinderna har specialiserat sig pa att under-
soka den visuella funktionen hos personer med PIMD, flerfunktionsnedséattning,
och i synnerhet hur psykiska och visuella funktionsnedsittningar paverkar var-
andra. Forskning om synfunktion hos personer med PIMD/flerfunktionsnedsétt-
ning ar nodvandig for att f insikt i de specifika aspekterna av synskada. Vanligtvis
mats endast synskirpa som en norm for synskada. Detta utelimnar en hel grupp
personer med PIMD som har subnormal synskirpa, men har mycket begriansad
synfunktion pa grund av cerebral synskada, hjarnsynskada, CVI.

En stor andel personer med PIMD visade i deras forskning ingen synskada base-
rat endast pa synskérpa, men visade begransad synfunktion nér den observerades
i det dagliga livet. De kom fram till att:
« maitning av synskarpa inte ar tillracklig for att bestimma den visuella
funktionen i det dagliga livet hos personer med flerfunktionsnedsittning.
« man bor utgd ifrén att en person med flerfunktionsnedséttning ocksa
har CVTI tills motsatsen har bevisats.

Ett nytt verktyg for att analysera olika aspekter av visuellt beteende hos perso-
ner med flerfunktionsnedsittning, Utvarderingsinstrumentet Visual Assessment
Scale CVI-PIMD frén Nederldnderna, ar nu validerat och Gversatt till engelska.
Forhoppningsvis kommer det att Gversittas till svenska. Utviarderingsverktyget
anviands i samband med formell visuell testning av ortoptist/6gonldkare och man
noterar 9 karaktaristika for CVI. VAS CVI-PIMD anvinds for strukturerad obser-
vation och gor det mojligt att skilja mellan synnedséattning som har sin grund i

Ogat och i hjarnan hos personer med en utvecklingsalder pd 0—4 &r. Lds mer i ldnk
6, lank 7 och_ldnk 8.

160


https://www.cviscotland.org/documents.php?did=1
https://vimeo.com/channels/1341920
https://www.iexpressmyself.com/
https://www.iexpressmyself.com/
https://www.visio.org/en-gb/home
https://www.visio.org/en-gb/expertise/meervoudige-beperking

KAPITEL 12.

I Sverige har ansatser att starta CVI-team funnits i flera regioner, bland annat
Uppsala, Lund, Orebro, Visterbotten och Norrbotten, men det ir bara Vistra Go-
taland som har utarbetat en tydlig Regional medicinsk riktlinje for barn och ung-
domar med cerebral synskada — cerebral visual impairment (CVI) som giller
2017 — 2021 dir dven remissvagar och flodesschema finns. Detta presenterades pa
en konferens som du kan ta del av i lank 9. Och Regionala vardprogrammet som

ligger till grund for ett nationellt finns i Jank 10.

I Uppsala har ett samarbete funnits lange mellan habiliteringen, 6gonklinik och

syncentral och filmerna pa NkaPlay om synskada och CVI dr gjorda dar. Lank 11.

Kunskapsoverforing till anhoriga och andra i natverket ar en ovarderlig del i pro-
cessen. Kunskapen méste komma ut till dem som arbetar nara barnen. Ménga
sager att det inte finns resurser till det, men det dr n6dviandigt. Anhoriga och till
exempel skolpersonal méste forstd de bakomliggande orsakerna och fa rad om
hur vardagen ska kunna tillrattalaggas. Utredningsresultat maste alltid aterges
till anhoriga. Erfarenheten av 6ppna forelasningar for larare, habiliteringsperso-
nal och anhériga i Norrbotten, ar att de varit mycket vilbesokta. Mélet ar att 6ka
kunskapsnivan och forstdelsen fér barn med CVI. Forst da kan man ge insatser.
Samarbetet har skett mellan SPSM (Specialpedagogiska skolmyndigheten), habi-

literingen, 6gonkliniken och syncentralen. Lank 12.

Gordon Dutton frén Skottland har betytt mycket for personer med CVI. Han pé-
minner om att varje barn med CVI ar unik och maste bedémas och fa rad utifran
detta. Barn kan bara ldra sig fran det som dr tillgdngligt for dem. En guldgruva

av kunskap om CVI, se ldnk 13 och ldnk 14.

Uppmuntra till anvindning av synen: lek med farger och foreméal som stimulerar
synen, starka fargkontraster och féremal som blanker. God belysning ar viktigt.
Olika personer kan markera sin identitet med hjilp av tydliga farger i kladseln.
Man kan beho6va hjilpa till att stabilisera huvudet eller hitta en position som op-
timerar formagan att se och syntrana. Utnyttja synpedagogens tips tidigt for att

syntrana. Lank 15.

Horseln

Orat och hérseln

Ytterorat fingar in ljudvigorna och leder in dem genom horselgdngen mot
trumhinnan, som borjar vibrera och Gverfor ljudet i form av en rorelse till de sma
benen i mellanérat. Genom att vi har tva 6ron kan vi uppfatta varifran ljudet kom-
mer.
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Oronmusslan
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Figur fran 1177.

Mellanorat forstarker ljudet genom de smé horselbenen, hammaren, stidet och
stigbygeln. Det finns ocksd en muskel som kan gora att benen dampar allt f6r hoga
ljud och skyddar horseln. Fran mellanorats luftfyllda halrum gér en smal kanal,
orontrumpeten, till svalget.

Innerdorat tar emot svingningarna fran stigbygeln, som sitter vid ovala fonstret
och sétter vatskan i snackans vitskekanal i svingning. Med den rorelsen aktiveras
smé sinnesceller, hirceller, som skickar en nervimpuls via horselnerven till hor-
selcentrum i hjarnan. I horselcentrum bearbetas ljudintrycken till meningsbaran-
de ljud. Om det 4r mycket surr runt om kan det bli svart for hjarnan att urskilja tal
och darfor méste ljudmiljon vara lugn. Annars ar det svért att sortera ut tal fran
ovidkommande ljud. Allt blir en Jjudmatta. I samma skallben som snickan ligger
i finns baggangarna och balanssinnet.

Horseln ar ett kinsligt sinne. Det finns 6ver 15 000 hérceller i sniackan som fingar
upp olika frekvenser. En person med normal horsel uppfattar ljud fran morka
basljud (20 Hz) till mycket hogfrekventa ljud (20000Hz) med storst kinslighet i
intervallet 500 och 4000 Hz, svingningar per sekund. I det l[judomrédet ligger tal.
Horseln ar mycket viktig for ett barns utveckling och for att kunna delta i sociala
sammanhang. Den som inte hor far svarare att samspela med omgivningen, kan
bli avskdrmad och dven radd. Personer i omgivningen kanske inte anpassar sin
kommunikation och sitt bemé6tande pé ett sétt som gor att det blir begripligt. En
bullrig omgivning kanske &r for bullrig eller hogljudd for att det ska ga att urskilja
informationsbarande ljud som tal eller ljudsignaler.
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Horselnedsattning

Det finns olika orsaker till horselnedsittning. En del ar medfodda horselnedsatt-
ningar och darfor gors en forsta horselbedémning av alla nyfédda inom ett par
dygn. Att tidigt hitta barn med horselnedsittning och sitta in atgirder hjilper
barnet att utvecklas och samspela med sina foridldrar och andra. Nar man funnit
en horselnedsittning utreder man vidare for att se om det finns bakomliggande
faktorer. Foréldrar vill ocksa oftast ha en forklaring, speciellt om ingen annan,
eller bara de dldre i slikten, har en horselnedsattning.

Arvsanlagen kan antingen vara dominanta och nedirvda fran den ena féraldern
eller recessiva vilket innebir att de maste vara nedirvda fran bada. Orats struktu-
rer anlidggs under den forsta halvan av graviditeten. D& péaverkar, forutom gene-
tiska faktorer, dven till exempel infektion med cytomegalvirus som ger skador pa
innerorat. De ldkemedel som riskerar att ge horselnedsétining ar ocksa kédnda och
maste de anvidndas foljer man koncentrationen i blodet noga. Sillsynta syndrom
kan ha horselnedsattning som ett symtom.

Man ska alltid utreda barn tidigt si att man kan kompensera med horselhjélpme-
del om det behovs. Det kan vara horapparat som forstarker ljudet, cockleaimplan-
tat, samt kunskap, rad och stod for att stimulera och anpassa ljudmiljon pa lamp-
ligt satt. Den pedagogiska horselvarden ger rad och stod bade till barn och vuxna
med horselnedsittning och dven vid ljudkénslighet. Man bor dven gora om under-
sokningen om en forandring sker under uppvixten eller senare i livet. Ta kontakt
med varden och utred om horselnedsattning finns. Det finns alltid hjélp att fa. P&
horcentralerna och inom pedagogiska horselvarden finns ett multiprofessionellt

team. Har kan du ldsa mer om pedagogisk horselvard. Lank 16.

Det kan vara svéirt att uppfatta tecken pa nedsatt horsel hos en person med fler-
funktionsnedsattning. Den som &r nidra méste vara uppmarksam pa om reaktio-
nerna inte dr som foérviantat och att personen inte ger gensvar som férut. Hor-
selnedsittning kan ske med successiv forsamring av horseln. Det kan komma
smygande och ibland pl6tsligt. Horselnedsattning hor till det naturliga dldrandet
och det ska man vara uppmarksam pa. Horapparat kan hjalpa, men kolla om det
finns en vaxpropp!

Horseln anvidnds ofta som kompensatorisk funktion nir synférméagan ar ned-
satt. Vid flerfunktionsnedsittning kan det dessutom finnas svérigheter med an-
dra kompensatoriska funktioner som minne, koncentration och uppmaérksamhet.
Den kognitiva formagan ar starkt nedsatt och mojligheten att tolka vad som sker
ar darfor beroende av att omgivningen ger information pa ett satt som gér att
uppfatta och pé en nivd som personen forstir. Som assistent eller anhorig ar det
viktigt att tdnka p& hur man talar till den som inte hor och ser bra. Att vara néara
och tydlig, men dnda inte skrika, att inte ge s& mycket information pa en gang, att
vara lyhord och att vianta in den andres svar. Det kan ta tid innan svaret kommer.

163


https://www.norrbotten.se/publika/ls/horsel/Syn%20och%20horsel/Ped%20hv/Broschyrer/Broschyr%20Pedagogiska%20h%c3%b6rselv%c3%a5rden.pdf

KAPITEL 12.

Ha télamod!

Om bade syn och horsel dr nedsatta pa grund av sjukdom eller svar hjarnskada
blir det 4nnu viktigare att hitta mojligheter till kommunikation och kompensato-
riska strategier. Det fods mellan 6 och 8 barn i Sverige med dévblindhet och varje
ar ar det ca 20 som forvarvar dévblindhet. Manga har antingen syn- eller hor-
selrester, eller bade och, men detta forsvarar mycket i samspelet med andra. Vid
flerfunktionsnedsiattning finns dessutom intellektuell funktionsnedsittning som
ytterligare stéller krav pa anhdriga och omgivningen i 6vrigt att hitta kompense-

rande strategier. Forbundet Sveriges dovblinda _http://www.fsdb.org/

Olika typer av horselnedsattning

1. Sensorineuronal horselnedsétining innebir att skadan sitter i horsels-
nickan, cochlea. Skador pa horselnerven som leder in till hjarnans horselomrade
ar mer sillsynt. Skadorna i horselsniackan kan vara genetiska och medfédda, men
kan ocksa uppkomma under livet av buller, h6g musik, infektioner, vissa lakeme-
del eller skador. Bullerskador ska forstés forebyggas. Bade barn och vuxna kan fa
cochleaimplantat som skickar in ljud direkt mot hérselnerven. Cochleaimplan-
tat ar en teknisk utveckling som verkligen har inneburit stor forbattring genom
att aterstélla en sinnesfunktion. Nastan 3 600 har fatt cochleaimplantat i Sverige
(2020).

2. Central horselnedsatining drabbar det centra i hjairnan som bearbetar den
information som kommer in via orat.

3. Konduktiv horselnedsittning, Ledningsfel som ger horselnedséttning,
innebar att ljudet hindras pé vigen frén ytterorat in via trumhinnan och mel-
lanorat till horselsndckan. Oftast ar det ett tillfalligt hinder.

Hinder i mellanorat dar vanligaste orsaken hos barn ar “vitska bakom trumhin-
nan” beroende pé en inflammation eller infektion i mellanorat. Vitskan blocke-
rar ljudvdgorna. Ibland dr vétskan varig och seg. Néstan alla barn har haft ndgon
oroninflammation. Inte alla behGver antibiotika. Sok vard sa att liakare kan in-
spektera orat. Om det inte ldker ut sitter 6ronlédkare ibland in rér genom trum-
hinna f6r att lufta mellanorat.

Det kan ocksa uppsté efter en flygresa da inte tryckutjamningen fungerat via 6ron-
trumpeten. Den “6ronkatarren” gar oftast tillbaka av sig sjalv, men for den som
varken kan siga till eller medverka till att tryckutjamna kan 6ronlékare behova ta
hél pé trumhinnan.

Hinder i ytterorat/horselgdngen kan vara vax som bildat en vaxpropp, eller en
ytlig infektion eller eksem. Horselgdngens hud skyddas av ett tunt lager vax, och
lite vax som syns i mynningen ar helt normalt. Peta aldrig med en tops eller an-
nat i horselgdngen. Risk finns att skada trumhinnan. Ibland blir det en ordent-
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lig plugg som kan irritera, gora ont och ge lock for orat och sankt horsel. Vatten
i horselgangen vid bad eller dusch kan ldgga sig mot trumhinnan. Ofarligt men
obehagligt.

En stor perforation, ett hal, pa trumhinnan efter infektion eller trauma hindrar
ocksa ljudet fran att ledas inat. Sdllsynta andra ledningshinder kan uppkomma
med aren, som brott eller ssmmanvixning av horselbenen i innerorat, koleaste-
atom som &r en ansamling av hudceller, eller otoskleros som &r en ovanlig férbe-
ning dir stigbygeln vixer fast i ovala fonstret. Alla tilltagande horselproblem ska
undersokas.

Behandling av vaxpropp

Barn ska undersokas innan du behandlar vaxproppen. Om du misstinker att
ditt barn har en vaxpropp ska 6rondroppar inte anvindas innan man inspekte-
rat trumhinnan. Man behover veta att trumhinnan ar hel och att ingen infektion
finns. En vuxen kan man behandla med receptfria 6rondroppar fran apotek. De
mjukar upp vaxproppen. Ibland hjilper inte det. En sjukskdéterska eller 1akare kan
titta in med en speciell lampa. Om det inte varit problem med trumhinnan tidiga-
re kan en sjukskéterska kontrollera och spola ut den. Likare kan suga ut vaxprop-
pen. Det dr viktigt att aldrig peta med négot i horselgangen sa att vaxet fors inat.

Ljudmiljo

En god ljudmiljo ar viktig for oss alla och sarskilt viktig for de som hor daligt.
Om man maéste anstringa sig for att hora vad som sigs blir det mindre kapacitet
over for att bearbeta det man hor och det blir svarare att komma ihdg. Genom att
diampa bakgrundsljud och forbattra rumsakustiken far vi battre mojlighet att upp-
fatta vad som sigs, det blir lattare att koncentrera sig och dessutom 6kar trivseln
i rummet.

En ljudsmart milj6 kan skapas med enkla medel genom att till exempel ddmpa
ljud fran stolar och skap (tassar pa stolsben), och en duk pa bordet. I méanga fall
kan man minska stérande omgivningsljud genom att placera maskiner (till exem-
pel disk- och kaffemaskin) i separata utrymmen eller bakom ljudabsorberande
skdrmar. Du kan ocksé &dstadkomma en samtalsvanlig miljo genom att stinga av

TV, radio och dator. Las mer om ljudmilj6 i Vardhandboken 20200220. Lénk 17.
Alternativ och Kompletterande Kommunikation, AKK, kan innebara till exempel

foremal att lyssna pa for den som inte ser, eller foremal att lukta eller kdnna pa
som forberedelse infor vad som kommer att hinda. Det hjilper till att skapa trygg-
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https://www.vardhandboken.se/arbetssatt-och-ansvar/bemotande-i-vard-och-omsorg/horselnedsattning-och-rehabilitering/bemotande-vid-nedsatt-horsel/

het. Logoped och specialpedagog ger rdd om kommunikation utifran individuella
behov (se kapitel 3). Lds mer om horselnedsattning och intellektuell funktionsned-
sittning. Lank 18.

9 goda rad nar du ska tala med en person som har hoérselnedsatt-
ning
+ Setill att du har personens uppmérksamhet. Personen maste bade hora
och se dig.
+ Tala direkt och forsok fa 6gonkontakt.
« Tala tydligt och inte for fort.
« Anvind normal tonstyrka. Skrik inte och aldrig mot hérapparaten.
 Tala inte bakom en tidning eller bakom handen.
+ Placera dig sé att ljuset faller p4 ditt ansikte. Da syns dina munrorelser
och mimik battre.
+ Undvik ondodigt ovisen. Forsok att fa till en lugn miljé utan andra ljud-
kallor.
« Om flera personer samtalar, konkretisera och forklara.
« Skrattar man och ler — férsok forklara varfor man skrattar och ler.

LAS MER

P& horsellinjen finns mer fakta om horseln inklusive nagra filmer. Lank 19.
Riktlinjer for utredning av barn. Forklaringar om olika utredningar som gors. Link
20.

Riktlinjer for utredning av vuxna. Link 21.
Horselskadades riksférbund, se www.hrf.se.

Sveriges dovas riksférbund, se www.sdr.org

Hjarnsynskada/CVI av Margaretha Strinnholm och Ann Butler.
Nordkvist, Diomedia 2021.
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19.
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https://www.srf.nu/leva-med-synnedsattning/om-synskador/de-vanligas-
te-ogonsjukdomarna/medfodd-katarakt/

https://anhoriga.se/nkaplay/flerfunktionsnedsattning/medicinsk-omvardnad/

syn

https://www.cviscotland.org/documents.php?did=1

https://vimeo.com/channels/1341920

http://www.iexpressmyself.com/

https://www.visio.org

https://www.visio.org/en-gb/slechtziend-of-blind/meervoudige-beperking

https://www.anhoriga.se/nkaplay/flerfunktionsnedsattning/filmade-forelas-
ningar/livets-mojligheter-2018/cvi-hjarnsynskada-/

https://alfresco.vgregion.se/alfresco/service/vgr/storage/node/con-
tent/31221/Barn%200ch%20ungdomar%20med%20hj%c3%adrnsynskada%20
%e2%80%93%20CVI.pdf?a=false&guest=true

https://anhoriga.se/nkaplay/flerfunktionsnedsattning/medicinsk-omvardnad/
syn/

https://www.norrbotten.se/sv/Halsa-och-sjukvard/Kliniker-mottagningar/
Syn--Horselenheten/Syncentralen/Vad-ar-hjarnsynskada/

https://cviscotland.org/

https://cviscotland.org/documents.php?did=3&sid=292

https://www.tandfonline.com/doi/full/10.1080/20473869.2020.1721160

https://www.norrbotten.se/publika/Is/horsel/Syn%200ch%20horsel/Ped%20
hv/Broschyrer/Broschyr%20Pedagogiska%20h%c3%b6rselv%c3%a5rden.pdf

https://www.vardhandboken.se/arbetssatt-och-ansvar/bemotande-i-vard-och-

omsorg/horselnedsattning-och-rehabilitering/bemotande-vid-nedsatt-horsel/

18. https://dhb.se/vara-malgrupper/fler-malgrupper/utvecklingsstorning/

19. https://horsellinjen.se/fakta-och-rad/
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Horselnedsattning hos barn
20. https://plus.ril.se/info_files/infosida44952/barn_med horselnedsattning var-

driktlinjer_sydostra_sjukvardsregionen.pdf

Horselnedsattning hos vuxna
21. https://vardgivare.skane.se/vardriktlinjer/oron-nasa-hals/ako/horselnedsattning/
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KAPITEL 13.

Epilepsi

Alla som méter och som vardar barn, ungdomar och vuxna med epilepsi behover
ha kidnnedom om epilepsi och hur man behandlar akuta kramptillstind. Epilepsi
kan yttra sig pd manga sitt och far ibland stora konsekvenser for bade den enskil-
de och anhoriga.

_ | Svenska Epilepsiforbundet

Vad ar epilepsi

Epilepsi ar ett samlingsbegrepp for en rad olika tillstind som innebér 6kad be-
nagenhet att fi oprovocerade epileptiska anfall. Diagnosen sétts i regel efter tva
eller fler anfall. Alla dessa tillstand orsakas av ndgon form av skada eller avvikan-
de funktion i hjarnan, medfédd eller férvarvad. Personer med svara hjarnskador
har ofta epilepsi tillsammans med andra funktionsnedsittningar. De med svarast
hjarnskada har oftast de svéraste anfallen och den hogsta frekvensen av anfall.
Hos dem ar det ocksa svérast att uppna krampfrihet med behandling. Epilepsi kan
forekomma 1 alla aldrar och det finns enligt Socialstyrelsen ungefar 12 000 barn
och ungdomar och 69 000 vuxna med epilepsi i Sverige. I ménga fall finner man
trots utredning ingen specifik orsak till epilepsi.

Orsaker till epilepsi

Hjarnskadan som orsakar epilepsi kan bero pa utvecklingsavvikelse av hjarnan i
fosterlivet, resttillstand efter syrebrist eller blodning, genetiska/arftliga tillstind,
infektioner, skallskador, hjarntumérer, karlférandringar eller vissa fortskridande
och nedbrytande sjukdomar i hjarnan. Ibland finns det ett tydligt omrade varifran
epilepsin utloses, det kallas da for att anfallen sker fokalt, ibland ar skadan diffus,
multifokal. Antingen finns det ett antal nervceller i hjirnbarken som &r 6verak-
tiva, eller s& har personens kramptroskel, motstind mot att fi anfall, sdnkts av
nédgon anledning, s att anfall uppkommer.

Epileptiska anfall och andra anfall

Ett epileptiskt anfall definieras som de symtom som uppstér vid en pl6tslig, men
spontant 6vergdende rubbning i hjarnans funktioner, orsakade av onormala, sam-
tidiga och upprepade urladdningar i ett antal nervceller i storhjarnans bark.
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Anfall som inte ar epileptiska kan bero pd ménga olika orsaker. Sma barn kan
fa affektanfall och feberkramper, men de &r ofarliga och brukar upphoéra bortat
5-arséldern. De kraver ingen behandling, men kan te sig skrimmande och det ar
viktigt att ge korrekt information. Andra anfall kan bero pa yrsel, migrin, hyper-
ventilation pa grund av riadsla eller smarta d& personen andas sa haftigt, att kol-
dioxidhalten i blodet sénks till en niva som utloser yrsel och dven kramp i armar
och ben.

Vid svimning kan man fi kramper utan att ha epilepsi. Stereotypa beteenden och
avskarmning vid autism och intellektuell funktionsnedséttning kan vara svara att
tolka och for tankarna till epilepsi. Samtidigt kan epileptiska anfall ibland te sig
som psykiska reaktioner. Gastroesofagal reflux, sura uppstétningar, 6kad mus-
kelspanning/spasticitet hos personer med cerebral pares kan ocksa se ut som ett
krampanfall.

Epileptiska anfall kan yttra sig pa olika satt. Om anfallet startar i en begransad
del av storhjarnans neuronala natverk bendmns det fokalt. Symtomen beror pa
vilka funktioner som finns representerade inom det aktuella omradet i hjarnan.
Ett enkelt partiellt anfall har symtom begransade till en del av hjarnbarken och
medvetandet ar opaverkat.

Det dr inte ovanligt att ett enkelt-partiellt anfall 6vergar till ett komplext partiellt
anfall som ocksa har sitt ursprung i en begriansad del av hjirnbarken, men som
sprids och paverkar medvetandet. Ibland sprids det ytterligare och Gvergar i ett
sekundart generaliserat anfall — ett stort anfall med medvetsloshet. Fokala (av-
gransade) anfall forekommer bade med och utan att medvetandet péverkas.

Ett primdrt generaliserat anfall kommer momentant med medvetandeforlust.
Det kan vara franvaro i nagon sekund, (abscensanfall) en plotslig ryckning i na-
gon del av kroppen, (myokloniskt anfall), eller toniskt-kloniskt diar anfallet star-
tar plotsligt, personen faller och férlorar medvetandet. Ett anfall kan alltsé starta
som en lokal stérning och sedan spridas och Gvergé i ett stort generaliserat anfall,
GTK-anfall, generaliserat toniskt-kloniskt anfall. Vid ett sddant anfall blir perso-
nen medvetslos, faller och far spanningar och muskelryckningar i hela kroppen.
Ett generaliserat anfall kan ocksé starta direkt med liksidiga ryckningar, frénva-
roattacker eller korta muskelryckningar.

Aven stora GTK-anfall varar oftast under ett par minuter och slutar utan atgird,
men de kan bli langvariga eller 6vergd i det som Kkallas status epilepticus. Man
brukar definiera anfallet som status epilepticus om det varat 6ver 30 minuter eller
om personen efter ett krampfritt intervall far ett nytt anfall utan att aterfa medve-
tandet inom 30 minuter. Ett langvarigt anfall riskerar att ge ytterligare skador pa
hjarncellerna. Status epilepticus ar ett livshotande tillstdnd och méaste behandlas
direkt och pé sjukhus. En person kan ha flera olika typer av anfall. Oftast behand-
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lar man inte forrén efter tva anfall. Vid svar epilepsi méste behandlingen ofta paga
livet ut.

Man brukar skilja mellan epileptiska syndrom och epileptiska anfall. Ett epilep-
tiskt syndrom &r beteckningen pa ett mer eller mindre enhetligt sjukdomstillstand
med en 6kad anfallstendens, dir patienterna har ett flertal symtom eller egen-
skaper gemensamt — exempelvis orsak, forlopp, allvarlighetsgrad, EEG-bild och
behandlingsbarhet. Mdnga anfallstyper ar vanligare vid vissa &ldrar beroende pa
hjarnans mognad och foriandras 6ver aren. Vissa epileptiska syndrom kan vara
vanligare forekommande bland personer med funktionsnedsittningar.

Epilepsi ar behandlingsbart och diarfor ar det viktigt att epileptiska anfall
uppticks och klassificeras korrekt. Epilepsin bor forst klassificeras efter orsak,
darefter ges en anfallsbeskrivning. Vid flerfunktionsnedséttning &r anfallen
ménga ganger svéra att klassificera pa grund av att hjarnskadan ar diffus och ger
upphov till ménga "anfallshardar”, multifokalt utlosta anfall. Genom att det sam-
tidigt kan forekomma andra funktionsnedsattningar som intellektuell funktions-
nedséttning, perceptionsstérningar samt syn- och horselnedsittning, forsvaras
upptickten och identifieringen av anfallen.

Utlosande faktorer kan vara;
« Somnbrist
« Feber
« Infektioner
+ Fysisk eller psykisk stress
+ Flimrande ljus
+ Intensiv solbestralning
« Hormonella faktorer
« Likemedel — pl6tsliga dosdndringar

Utredning av krampanfall

Det ar viktigt att ldkaren far en s noggrann beskrivning som mojligt av anfallet
for att kunna ge ritt behandling. For att beskriva anfallen har man stor hjilp av
att filma dem. Det ger moéjlighet att tillsammans med ldkare samtala om och ut-
vardera olika symtom. I Nationella rekommendationerna framgar klart att barn
ska utredas och behandlas av barnldkare med erfarenhet av epilepsi. Bedomning-
en bor ske inom 2 veckor for barn under 2 ar och inom 4 veckor foér 6vriga barn,
ungdomar och vuxna.

Hilso- och sjukvarden bor erbjuda

« akut konsultation med ldkare med erfarenhet av och aktuell kunskap om
epilepsi till barn, ungdomar och vuxna med misstinkt epilepsi (prioritet 3)
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+ neurologisk bedomning av barnldkare med erfarenhet av och aktuell
kunskap om epilepsi, till barn under tvé ar med misstankt epilepsi
(prioritet 1)

« neurologisk bedémning av barnlikare med erfarenhet av och aktuell
kunskap
om epilepsi, till barn Gver tva ar och ungdomar med misstankt epilepsi
(prioritet 2)

« neurologisk bedomning (inom fyra veckor fran forsta virdkontakten) av
lakare med erfarenhet av och aktuell kunskap om epilepsi, till vuxna med
misstinkt epilepsi (prioritet 2).

1. Anamnes (sjukdomshistoria)

Den beskrivning anhdriga ger ar av storsta vikt. Den viktigaste uppgiften ar att
ta reda pa om det verkligen ar epileptiska anfall eller om det finns andra orsaker
bakom, till exempel gastroesofagal reflux, ofrivilliga rorelser som vid cerebral pa-
res med viaxlande muskelspanningar, svimning eller andra cirkulatoriska orsaker.

2. Status

En noggrann kroppslig, neurologisk undersokning gors for att ge mojlighet till
en adekvat utredning och behandling. Ibland gér man &ven en neuropsykologisk
bedomning, men en person med flerfunktionsnedsattning har stora svérigheter
att medverka vid formella tester.

3. EEG-undersokning

EEG star for elektroencefalografi och ar en undersokning som registrerar den
elektriska aktivitet som hjdrnans celler alstrar nar de kommunicerar med varan-
dra. EEG ir alltid nédvéandig vid misstanke om epilepsi, och kan ocksé tala om var
det eller de utlésande omradena finns. Man letar efter epileptiska urladdningar
i EEG. De kan synas inom ett begrinsat omrade i hjarnan eller utbrett Gver hela
hjarnan.

Figur: Epilepsiundersokning med EEG.
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Man méste ta hansyn till barnets dlder nar man bedomer EEG. Det beror péa att
hjarnan mognar under uppvaxten och utseendet pd EEG foriandras under ren. I
20-arsildern kan EEG bedomas som hos en vuxen persons EEG.

P& barn gors registreringen aven under somn, da det finns epilepsiformer som
upptrader under somn men inte i vaket tillstdnd. For att barnet ska kunna somna
kan man ge melatonin innan. Ibland gér man, sarskilt pa barn, ett EEG efter att
man bara tillatit lite sémn natten innan, det vill sdga ett somndepriverat EEG. Da
kan man provocera fram forandringar som kan finnas mellan anfall. Man brukar
be personen att hyperventilera, flisandas, blasa pa ett papper eller liknade gdr,
samt provocera med blinkande ljus eftersom det kan finnas anfallsutlosande fak-
torer.

En bakomliggande hjarnskada orsakar ofta storningar av diffus natur som ibland
forsvarar bedomningen. Ett normalt EEG innebar inte sjalvklart att patienten inte
har epilepsi. Ett onormalt EEG innebdr inte alltid att patienten har epilepsi eller
far anfall. EEG-fynden bedoms av specialistlikare. Ofta maste man géra om EEG
for att fa sikrare besked. EEG behovs inte rutinmaéssigt for att bedoma behand-
lingseffekt av antiepileptisk medicinering utan resultatet utvarderas i forsta hand
med hjalp av anfallsdagbok och uppfoljande kontakter.

Vid oklara anfall eller svarklassificerad epilepsi som &r terapiresistent med farma-
kologiska medel, bor man gora langtidsregistrering med video-EEG pa bade barn,
ungdomar och vuxna.

4. Avbildning av hjarnan

Oftast gors en undersokning for att avbilda hjarnan med MRT eller CT for att for-
soka hitta en forklaring till epilepsin. Helst gor man inte rontgenundersokning pa
barn eftersom det medfor strdlning pd den omogna hjarnan.

MRT, magnetresonanstomografi eller magnetkamera, pavisar anatomiska
forhallanden i hjarnan. MRT visar anatomin béttre 4n ndgon annan metod och
ger ingen stralning eftersom bilderna produceras med radiovédgor. Utvidgad un-
dersokning gors till exempel om man funderar pa att operera epilepsin. En vil
avgransad epilepsihiard kan eventuellt opereras, mer om det nedan. MRT kraver
speciella forberedelser och kan inte goras om det finns aktiva implantat, till ex-
empel pacemaker, likemedelspumpar eller metall inopererat i kroppen. Om pa-

tienten har en programmerbar shunt ska den kontrolleras efterat (se kapitel 15 om

hydrocefalus). Lis mer om MRT. Lank 1.

Datortomografi eller CT (computerized tomography) ar en rontgenundersok-
ning som gors i akuta situationer da det finns omedelbart behandlingsbehov och
kanske misstanke om blodning eller hjarntumér. Den ger dock inte lika mycket
information som MRT, som oftare kan pavisa orsaken till epilepsin. Nar det gal-
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ler sma barns hjarnor ska man noga 6verviga om CT ska goras dd& man funnit
att stérningar kan uppkomma i hjarnans utveckling. Man viljer hellre MRT eller

ultraljud. Lénk 2.

Akut behandling av epilepsianfall

Att se sitt barn eller annan narstdende fa ett stort epilepsiskt anfall ar skrimman-
de. Det ar viktigt att veta att de flesta epileptiska anfall spontant gar 6ver inom
tvé—tre minuter. Om anfallet varar langre kan akut behandling bli nédvéandigt.
Om ett anfall inte gar 6ver spontant ges ordinerad kramplésande likemedel (dia-
zepam eller midazolam) oftast efter 5 minuter. Man maéste inte &ka in till sjukhus
om man kéanner personen vil och vet hur anfallen brukar bete sig. Personen bor
ha sitt lakemedel lattillgéngligt f6r anhoriga eller personal.

Atgirder vid epilepsianfall
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Ta det lugnt och stanna alltid kvar hos personen.

Se till att personen inte skadar sig under anfallet.

Lagg girna ndgot mjukt under huvudet.

Latta pa kladerna s att inget sitter &t runt hals eller midja och ta av
glas6gonen.

Stoppa inte in ndgot i munnen. Det kan skada tdnderna.

Lugna omgivningen.

Ge inte nagot att dricka. Personen kan inte svilja.

Stanna kvar efter anfallet gitt 6ver och medvetandet dterkommit.

Tala lugnt och skapa trygghet.

Lagg personen i sidoldge efter anfallet s att saliv kan rinna ut ur munnen.
Notera tiden och hur anfallet sdg ut sa du kan informera sjukvarden eller
anhoriga.


http://www.1177.se/datortomografi

KAPITEL 13.

Om det ar personens forsta anfall, eller om anfallet pdgar mer 4n fem minuter
eller upprepas; ring efter ambulans och ak in till sjukhus om inte andra instruk-
tioner getts om atgarder hemma. I vintan pa ambulans, se till att personen ligger
siakert och inte kan skada sig, 14gg nagot mjukt under huvudet, men stoppa inte
in nagot i munnen. Stanna kvar tills ambulans kommer eller annan personal eller
anhorig tar 6ver kontakten.

Om anfallet inte gar over — status epilepticus

Vid stora generaliserade anfall, GTK-anfall, som inte gar 6ver trots kramplosande
lakemedel for akutbehandling, ringer man 112 och &ker in till sjukhuset. Ett sa-
dant anfall kallas status epilepticus. Pa sjukhuset ger man lakemedel direkt i blo-
det, intravenost kramplosande lakemedel, till exempel midazolam. Ibland kravs
narkos for att hava anfallet. Personen blir da inlagd pa intensivvardsavdelningen.
Skilet till att anvinda narkos ir att skydda nervcellerna i hjarnan fran skador, och
kroppen i 6vrigt fran komplikationer till f6]jd av andnings- och cirkulationspaver-
kan. Intensiv 6vervakning inklusive EEG gors. Efter ett anfall 4r personen trott
och paverkad och somnar ofta.

Akutlakemedel vid epilepsianfall

Diazepam i klysma ordineras ofta som kramplosande medel i akut ldge. Dosen
kan vara upp till 0,5 mg/kg kroppsvikt for sméa barn. Instruktion om hur klysma
ges i dndtarmen ska alla som ger omvardnad vid epilepsi kidnna till.

Midazolam munhalel6sning (Buccolam®) dr ett preparat som ges buccalt, innan-
for kinden, och tas upp av blodkirlen i munnens slemhinna. En fordel ar att man
inte behé6ver dra ner byxorna som med klysma nar nigon fér ett stort epileptiskt
anfall. Det ar viktigt att 1dra sig att ge detta. Dela dosen mellan héger och véinster
kind s& att inte 16sningen rinner ut och massera ut den lite forsiktigt. Om perso-
nen ligger ner pa sidan kan man ge hela dosen i den undre kinden. Det finns en
noggrann instruktion p& nitet med bilder om hur man ger munhalel6sningen,
men be att fa gi igenom det med sjukskoterska.

FILMER Epilepsiforbundet i Norge har gjort nagra filmer, en vuxen med GTK
som far Buccolam Lank 3.
FILM Foradrar berattar om sitt barnLank 4.

Kloralhydrat, som ar ett dldre ldkemedel, anvinds ibland om annat inte hjilper
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och ges som klysma eller i gastrostomiporten.

Langsiktig behandling av epilepsi

Maélet med behandlingen dr att forebygga anfall och att de anfall som kommer ska
vara sé fa och lindriga som mojligt. For att lyckas ar det viktigt att man utrett att
det &r epilepsi och inte anfall som har annan orsak.

Man ska efterstriva ett s normalt liv som mdgjligt anpassat efter den enskildes
forutsattningar. En god allmédn omvardnad med tillrdcklig somn och vila, adek-
vat vitske- och niringstillforsel samt smartfrihet ar viktiga faktorer for ett gott
behandlingsresultat. Andra viktiga anfallsférebyggande faktorer ar att undvika
stress samt stérande ljus och Jjud. Ibland kan man identifiera anfallsutlésande
faktorer, ibland kommer anfall oavsett vad man gor.

Man kan inte undvika allt misstankt och skapa ett onodigt kringskuret liv fér per-
sonen. Det ar viktigt att se till helheten, och tillsammans med natverk och vard
diskutera om det finns nagot att gora kring personens allminna vilbefinnande f6r
att minska risken for anfall. Fundera tillsammans 6ver vilka situationer eller tider
pa dagen som ir sirbara? Kanske kan man forebygga genom att undvika eller
forandra dessa? Ibland finns “tekniker” for att paverka anfallen, till exempel und-
vika att ett fokalt anfall sprider sig till ett generaliserat. Har ar det natverket kring
personen som kan komma pé vad som géller eftersom det ar helt individuellt. Det
ar mycket angeldgna och viktiga diskussioner.

Med medicinering kan man uppna god kontroll pa anfallen f6r cirka 75—80 pro-
cent av alla med epilepsi och det ar darfor det man provar forst. Om tvé eller tre
mediciner inte har effekt har man en terapiresistent epilepsi och dd kommer tre
andra behandlingsalternativ in i bilden: neurokirurgisk behandling, vagusnerv-
stimulering och kostbehandling.

Lakemedelsbehandling vid epilepsi

Man efterstravar att kunna ge ett lakemedel som ger sé god effekt som mojligt
med sd minimala biverkningar som majligt och helst ge det i 1ag dos. Samtidigt
maste man se Gver andra lakemedel som personen tar eftersom de kan paverka
varandra. Vissa ladkemedel kan sdnka anfallstroskeln, andra kan paverka nedbryt-
ning och utséndring av lakemedel. Det ar darfor viktigt att ldkaren far fullstandig
information om vilka likemedel personen tar.

Det ar viktigt att beritta for anhoriga att likemedlet inte 4r en botande behand-

ling utan en férebyggande behandling, som hjélper sa linge man tar likemedlet
regelbundet. Att plotsligt sluta ta ldkemedlet kan vara farligt. For manga ar det en
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livsldng lakemedelsbehandling.

Varje individ ar unik och behandlingen maste viljas utifrén det. Man har ganska
god kinnedom om hur ldkemedlen verkar och vilket likemedel som ar lampligt
vid olika typer av epilepsi. Det finns dock stora skillnader mellan olika individer
nir det giller hur ett specifikt likemedel fungerar och bryts ner i kroppen. Halten
i blodet ar beroende av detta och av hur manga doser som ges per dygn. Kontroll
av blodkoncentration av lakemedlet ar ofta vardefull men bor enbart goras om det
finns sérskilda behov av det. Lakemedlen verkar pé olika sitt i hjarnan, men exakt
mekanik ir inte kind dd man inte dnnu kéanner till varfér epilepsi uppstar. Vissa
ldkemedel paverkar nervcellernas yta s att cellernas aktivitet minskar, andra pa-
verkar signalsubstanserna. Till exempel 6kar signalsubstansen GABA och ddmpar
dirigenom nervcellernas aktivitet.

Biverkningar av antiepileptiska lakemedel

Biverkningarna som beskrivs 4r ménga, men reaktionerna ar mycket individuella.
Vissa biverkningar kommer direkt och ar ldttare att ta stillning till. Svérast ar
de biverkningar som kommer smygande. Ett exempel ar vigabatrin (Sabrilex®),
som anviands med god effekt vid s kallad infantil spasm, men ofta ger synfor-
dndringar pa sikt. Infantil spasm &r en svar epilepsiform som maste behandlas
hos sma barn. Man dr noga med att kontrollera 6gonen och inte 1ata ett litet barn
anvianda det lange.

En viktig fraga man ska stélla vid behandling &r: Vilken ar risken av fortsatta an-
fall och vilken &r risken vid medicinering f6r barnets neurologiska, kognitiva och
sociala utveckling och den vuxnes funktion i vardagen?

Multiprofessionellt team

Det kan inte nog podngteras vikten av att hela tiden utvardera behandlingen s att
man inte hamnar i en 6verbehandlingssituation med biverkningar. Uppf6ljning
ska ske av ett multiprofessionellt team. Overforing till vuxenvarden ska planeras
och genomf6ras med god framf6érhallning sa att en kontinuitet i behandling och
uppfoljning kan skapas.

Barn och ungdomar med flerfunktionsnedséattning har nastan alltid kontakt med
ett habiliteringsteam och barnneurolog. Motsvarande maste finnas dven for vux-
na med flerfunktionsnedsattning. Socialstyrelsen skriver i Nationella riktlinjerna
for vérd vid epilepsi:

Inom habiliteringen finns multiprofessionella habiliteringsteam for barn
med epilepsi och en intellektuell eller annan bestdende funktionsnedscitt-
ning. .....

...Det multiprofessionella omhdndertagandet inom habiliteringen for barn
och ungdomar skiljer sig avsevdrt i struktur och funktion jamfort med ha-
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biliteringen for vuxna, vilket kan innebdra svdarigheter i dvergdngen fran

barn- till vuxensjukvard.
Vid flerfunktionsnedsittning forekommer ofta en blandning av olika epilepsityper
och vid komplicerad epilepsi dr det ofta nodviandigt med en kombination av pre-
parat. Det ger 6kad risk for biverkningar. Behandlingen innebar ofta manga byten
och olika kombinationsforsok, ibland utan att anfallsfrihet uppnés. Oftast ar det
mojligt att smyga in och ut 1akemedlen utan bradska.
D& kombinationer forekommer ar det dnnu viktigare att vara uppmarksam pé bi-
effekter. En del preparat ger 6kad saliv- och slemproduktion, vilket kan forsvéra
andningen vid flerfunktionsnedséttning. Det utgor inget hinder, men man maste
vara noggrann med att se till att slemmet kommer upp fran luftvigarna. Ett ex-
empel ar klonazepam (Iktorivil®) som tillhor gruppen benzodiazepiner. De flesta
lakemedlen kan ge trétthet, atminstone i borjan av behandlingen. Vid flerfunk-
tionsnedsittning behovs oftast 1ang behandlingstid, ofta livslang.

Principer for 1dkemedelsbehandling vid epilepsi ar att inleda med ett likemedel,
monoterapi, efter tvd oprovocerade anfall och utredning. Antiepileptiskt likeme-
del, AED, viljs utifrén anfallstyp och man tar bland annat hansyn till alder, vikt
och eventuell annan behandling. Genom att successivt trappa upp dosen minskar
man biverkningarna och man ska striva efter minsta effektiva dos. Upprikningen
i faktarutan ar en allmén information. Detaljer om varje likemedel stir dels pa

bipacksedeln, dels i FASS. Link 5.

Friga den behandlande liakaren och gd girna en kurs om epilepsi eller gd med i

epilepsiférening. Link 6.

Tips pé annan litteratur hittar du langst bak i boken. Hir i kapitlet anges namnen
pa nagra antiepileptiska 1dkemedel som finns. Specialistldkare och neurolog kan
ge ytterligare upplysningar.

Koncentration av lakemedel i blodet

Det ar for flera av ldkemedlen mojligt att f6lja koncentrationen i blodet. Man gor
det om man misstanker att en lagom niva inte uppnaétts, vid biverkningar pa en
l4g dos eller vid misstanke om for hog halt och risk for paverkan pa till exempel
lever. Provet tas pad morgonen innan forsta medicindosen om inte lakaren sagt
annat. DA far man veta den ldgsta nivan. Ibland tar man ocksé prov pa leverns
funktion och pé blodkropparna som kan paverkas av vissa likemedel, speciellt vid
hoga koncentrationer och i kombinationer med andra likemedel eller sjukdomar.

Anfallsregistrering

For att utvirdera anfallsutvecklingen ar det ofta vardefullt om anhoériga fyller i ett
anfallsschema och beskriver anfallen samt om det fanns négot utlésande moment.
Det ar da lattare for lakaren att utvardera effekten och ta stillning till fortsatt
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behandling. Varje behandlingsplanering ska innehalla information till anhoriga
dar forvantad effekt, biverkningar och uppfoljning ska finnas med. Blankett for
anfallsregistrering finns separat som digital bilaga.

Lakemedel vid epilepsi, AED, antiepileptic drugs

Det finns manga olika antiepileptiska ldkemedel och de siljs under olika namn
(har inom parentes). Manga finns i beredningsformer som kan ges i gastrosto-
miporten. I Epilepsiboken sid 107—112 och i lankar till behandlingsrekommen-
dationer finns utforligare information och fler lidkemedel presenterade. Vid intel-
lektuell funktionsnedsittning med beteendeavvikelser har rapporterats att barn
kan bli irritabla av levitirazepam. Hos ungdomar och vuxna ar denna biverkan
dosberoende. Aven andra AED sisom benzodiazepiner och vigabatrin verkar ha
mer beteendebiverkningar hos personer med intellektuell funktionsnedséttning.

Uppf6ljning ar sdledes viktig. Lank 7.

Fakta

« Karbamazepin (Tegretol®, Trimonil®, Hermolepsin®) ar ett beprovat lake-
medel och forstahandsmedel vid fokala anfall hos barn och vuxna. Manga AED,
speciellt enzyminducerande som Phenytoin och Karbamazepin, kan minska ben-
tatheten och 6ka risken for frakturer.

« Natriumvalproat (Absenor®, Ergenyl®, Orfiril®) ar ett forstahandsmedel
vid generaliserade GTK-anfall. Man bor justera doserna vid kombination med
lamotrigin.

« Lamotrigin (Lamictal®) har god effekt vid bade fokala och generaliserade an-
fall och kan kombineras med andra lakemedel, dosjustering med valproat, men
insdttningen méaste ske smygande pé grund av risk for hudbiverkan.

« Oxcarbazeopin (Trileptal®) brukar tolereras vil vid partiella anfall.

« Levetiracetam (Keppra®) anvands i en ganska bred indikation och ar ett gott
tillskott till antiepileptiska ldkemedel vid svira kramper och speciella epilepsi-
syndrom.

+ Medlet anvinds med forsiktighet till personer med intellektuell funktions-
nedsittning och beteendeproblematik da det troligtvis foreligger storre risk for
beteendebiverkningar.

» Klonazepam (Iktorivil®) har effekt pa alla former av epileptiska anfall och
ges ibland som tillagg vid svar epilepsi. Vissa barn far beteendeavvikelser och
avskdrmning av medlet. Varning for 6kad salivproduktion och slemméngd som
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kan vara mycket besviarande hos en person med flerfunktionsnedséttning. Potent
benzodiazepam och tillvinjning finns sa att effekten av medlet avtar efter en tids
behandling. Maste sittas ut langsamt.

+ Clobazam (Frisium®) ar ett benzodiazepam som ibland har bra effekt vid
svar epilepsi som tillagg till andra likemedel. Man bor anvanda AED som ar se-
derande med forsiktighet till personer med 1ag baltonus. De kan &dven forsvara
svaljning. Licenspreparat.

+ Etosuximid ges ensamt eller i kombination med andra lakemedel.
» Topiramat ges ensamt eller i kombination med andra lakemedel.

» Vigabatrin (Sabrilex®) ges vid infantil spasm, men kan ge 6gonférandringar.

Neurokirurgisk behandling

Om de epileptiska anfallen orsakas av en eller flera avgransade hardar i hjarnan
kan neurokirurgen avldgsna dem genom operation. Det finns tre principiellt olika
behandlingsmetoder vid neurokirurgi mot epilepsi:

« Resektion, borttagande av en del av hjarnan

« Kallosotomi, avskiarning av corpus callosum, hjarnbalken

+ Multipla, sma snitt under hjarnbarken i epilepsiharden.

Alla dessa metoder foregés av en noggrann utredning pa regionklinik. Nya avan-
cerade metoder har tagits i bruk eller ar pa utvecklingsstadiet for att komma &t
djupt liggande epilepsihardar.

Vagusnervstimulering, VNS

Vagusnerven ar den stora nerv som forsorjer bland annat mag-tarmkanalen och
andra inre organ. Den har ocksi en nira forbindelse med hjarnbarken via tha-
lamus, en stor nervomkopplingsstation djupt i hjarnan. Stimulering av vagusner-
ven kan himma epileptisk aktivitet fran att spridas.

Rent praktiskt gar operationen till sd att man placerar en elektrod for elektrisk si-
mulering med viss frekvens och styrka kring vanster vagusnerv dar den 16per fram
pé halsen. Impulserna kommer via en trad fran en dosa, generator, som opererats
in under nyckelbenet. VNS sinder regelbundna milda pulser av elektrisk energi,
liknande en pacemaker. Generatorn kan omprogrammeras av likare med hjalp av
en handdator.
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Lampliga epilepsier att behandla dr de som har svara partiella/partiella—kom-
plexa anfall. Behandlingen sker pa neurokirurgisk klinik men kan féljas upp av
neurolog. Biverkningar kan vara rostpaverkan, andningspaverkan och hjartpa-
verkan. Andra och positiva biverkningar som humorforbattringar och forbattrad
kommunikation (till exempel vid autism) kan férekomma.

VNS passar inte alla och man kan inte i forvag sdga vilka som far effekt, men
ménga fir en bra anfallsminskande effekt av VNS. Informativ film for barn med
forklaringar och viktig information som kan vara bra for syskon och anhoriga,

lank 8.
Information pa ménga valbara sprak finns. Lank 9.

Filmer om terapiresistent epilepsi och VNS. Lank 10, ldnk 11 och lénk 12.

Ketogen kost

Sedan manga ar har man kéant till att en kost med hogt fettinnehall har positiv
effekt pa svarbehandlad epilepsi. Det anvinds mest hos barn nir likemedel inte
fungerar och neurokirurgisk behandling uteslutits.

Kosten innehéller hog halt fett och 1ag halt protein och minimalt med kolhydra-
ter. Det ar viktigt med ratt forhallande mellan protein och kolhydrater, vanligtvis
i forhallande fyra delar fett och en del vardera av protein och kolhydrat. Dieten
maste foljas noggrant och energiinnehall och vitskeintag ar reglerat. For ett barn
maste mangden protein racka for tillvaxt. Tat kontakt med dietist och Ildkare ar
nodvandig.

Behandlingen finns med i Socialstyrelsens riktlinjer for epilepsi. Det finns inte
tillracklig evidens for metoden hos vuxna, men om metoden fungerar ska den inte
sdttas ut nar barnet blir vuxet. Det finns ocksd varianter pd kostbehandlingen.
Forst gors noggrann utredning s att man vet att personen till exempel inte har
en metabol sjukdom eller saknar vissa enzymer. De bor ha blivit bedomda om
eventuell epilepsikirurgi kan goras. Krakningar och reflux kan gora det svart med
behandlingen.

Behandling med ketogen kost dr mycket kridvande, men har visat goda resultat d&
annan behandling inte fungerat. Den kraver relativt stora resurser och gors bara
pa vissa kliniker dit barnen i si fall remitteras. Behandling med ketogen kost kan
vara val vard att prova niar annan behandling inte fungerat och speciellt pd sma
barn, vid fokala anfall och vid epilepsi vid flerfunktionsnedsittning.

Nir hjarnan inte far tillrackligt med glukos far den energibrist, och fett bryts ner
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som alternativ energikélla. De &mnen, ketonkroppar, som bildas nar fett bryts ner
har ddmpande effekt pé epileptisk aktivitet i cellerna. Resultaten som presenteras
ar goda.

Biverkningar som man maste kdnna till ar risken for dehydrering (uttorkning),
forstoppning och att blodet blir for surt. Man kan drabbas av bland annat lagt
blodsocker, jarnbrist, paverkan pa blodfetter och njursten. Darfor ar det viktigt
med tdta kontroller under ledning av den behandlande specialistkliniken. Man
maste ocksd noggrant folja tillvaxten hos barn. Riskerna for biverkningar maste
som vid alla andra behandlingar vigas mot nyttan.

LAS MER

Pharmacological interventions for epilepsy in people with intellectual disabi-

lities Cochrane Systematic Review — Intervention Version
published: 03 September 2015

EPILEPSIBOKEN
Epilepsiboken fran Svenska Epilepsiforbundet ar skriven for
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Somn

En mdjlighet till regelbunden vila och avslappning med normal sémnrytm och
perioder av aktivitet ligger i den normala hjirnans funktionsméonster. Aven krop-
pen i 6vrigt ar beroende av denna periodicitet, som ar kopplad till bland annat
kortisol- och tillvixthormoninséndring. Somnen ar kroppens &terhamtningsfas.
Manga reparativa processer sker helt eller till stor del under natten. Vi vet sam-
tidigt att individer som inte ar helt friska far en uppluckring av sémnmonstret.
Darfor ar det av stor vikt att vi gor allt for att ge alla en sa storningsfri sémn som
mojligt.

Hjarnan behdver vilan under somn for att aterstilla funktioner och for att orka
med dagens pafrestningar, inldirning och utveckling. Brist pd somn ger sdmre kog-
nitiv funktion och humoret paverkas. En barnhjarna under utveckling ar extra
kanslig for bristande somn. Det nyfodda barnet tillbringar en stor del av dygnet i
somn.

Sémnen kraver neurologisk kontroll. Det ar darfor inte forvdnande att ménga
barn, ungdomar och vuxna med olika funktionsnedsittningar far problem med
somnrytmen. Projektet Laggdags (RBU: Sov gott, se referenslistan) pekar tydligt
pé hur somnsvarigheter hos barn med rorelsehinder eller flerfunktionsnedsatt-
ning péaverkar hela familjens liv. Man fann att mer an 60 procent av barn med
omfattande funktionsnedsittning har eller har haft somnproblem. Vid 16 ars al-
der hade fortfarande vart femte barn stora problem. Familjens vilbefinnande pa-
verkades starkt, inte bara barnets.

Barn med en tidig hjarnskada kan forvantas ha en biologiskt betingad stérning
av somnen, det dr alltsd inte ett inldrt beteende som gar att paverka enbart med
rutiner och god somnhygien. Fér ménga barn med funktionsnedséattning racker
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det darfor inte med allminna rad, rutiner och stod till beteendemodifiering. De
lyckas inte vidmakthélla ett normalt somnbeteende utan fortsétter att ha stora
svarigheter att komma till ro pa kvéllen eller har orolig somn med manga uppvak-
nanden, ofta utan att man kan hitta nagon specifik behandlingsbar orsak. S6mn-
problemen kan vara av olika typer: insomningssvarigheter, dygnsrytmstérningar
eller annan somnstérning. Somnstérningar ar vanliga hos barn med svar synska-
da eller blindhet eftersom rytmen styrs av ljus och morker som i sin tur reglerar
produktionen av sémnhormonet” melatonin (se sidan 179).

Utredning av somnsvarigheter

Problem med somnen bor fingas upp tidigt, och tas pa stort allvar, eftersom somn
ar sa viktigt for vilbefinnande och ménga funktioner i vardagen. Sémnproblem
beror alla yrkeskategorier och utredning av somnsvarigheter bor darfor ske i tvar-
facklig samverkan. Utredning av medicinska orsaker till somnproblemen ska go-
ras. Alla familjer bor ha kontakt med sjukskdoterska och ldkare, ofta dven psykolog.
Kurator kan lotsa till hjilp i den sociala situationen.

En noggrann kartlidggning av den individuella situationen ar grunden for att kun-
na sitta in ratt atgiarder. Registrering pa ett somnschema kan vara en hjilp. Att
hemma arbeta igenom fragor om nattvanor och rutiner kan ge viardefulla tips om
ibland ganska enkla atgirder till forbattring. Stors somnen av reflux, kramper,
spasticitet och kontrakturer, skavande ortoser, smarta, svirigheter att vinda sig
i siingen eller av en hird madrass som ger tryck? Ar personen &ver- eller kanske
understimulerad? Andningen kan vara otillracklig nattetid och vissa har mycket
slem. Andningsbesvir ska behandlas, liksom forstoppning och kramper. Nattliga
epileptiska anfall pdverkar somnen negativt.

Barns behov av trygghet och nirhet i relation till fordldrarna dr grundldggande.
Omvéirdnadspersonal har en viktig funktion att fylla nér fordldrarna inte ar narva-
rande. Att trygghetsbehovet blir tillfredsstillt pdverkar somnen positivt. Ge trygg-
het, minska obehag och lindra symtom! Somnskolor till fordldrar halls via nagra
habiliteringar. Sok hjalp i tid!

Se separat bilaga Utredning av somnsvarigheter.

Allménna atgarder vid somnproblem

Nar man tianker 6ver atgiarder ar det viktigt att man tar hiansyn till utvecklingsni-
van. De flesta personer med flerfunktionsnedsattning fungerar pé en tidig niva,
trots att de kan vara fullvuxna i storlek och kroppsliga funktioner. Foréldrar rap-
porterar om att det oftast ar de klassiska rdden om rutiner och andra sémnhygi-
eniska atgdrder man provar vid sidan av olika hjalpmedel och medicinska atgar-
der.
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Till exempel:
+ Vaggvisor och lugn musik
» Massage
« Bad
« Varm dryck
+ Avsluta dagen i tid
e Vuxen i rummet
+ Inte sova péd dagen (utom smébarn)
« Tarmkontroll
» Aktivitet under kvillen anpassas
« Trygghet.

Dygnsrytm och fasta rutiner vid sdnggiendet ar viktigt. Ge tydliga signaler och
skapa rutiner som markerar att dagen avslutas. Det kan vara speciell musik, dam-
pad belysning, speciella nattklader, ett gosedjur eller annat foremél som bara an-
viands vid sidnggdendet. Varma bad som ger avslappning fore singgiendet kan
underlatta att komma till ro.

Miljon ska vara lamplig. Prova ut lagom temperatur och belysning. Minimera
storande ljud. Ge mgjlighet till avskildhet.

Kommunikation pa ritt niva skapar trygghet, till exempel kan en speciell melo-
di, bild, saga, foremal eller beréring anvindas. Om ett barn inte sover hemma kan
man anvianda sig av inspelade band med foridlderns rést som ldser en saga eller
sjunger en sang. Glom inte talets betydelse.

Optimera andningsfunktionen. Underventilering nattetid kan uppkomma
om svalget blockeras av sovstillningen eller orsakas av spasticitet, centralt bris-
tande styrning fran hjarnan eller av en forstorad adenoid (kortel bakom nédsan)
som forsvarar nasandning. Forsvarad nidsandning medfér munandning, torra
munslemhinnor och snarkning. Inhalera likemedlen och slemmobilisera vid be-
hov i god tid fore sanggdendet i de fall det ar mojligt.

Om andningsregleringen fungerar s vaknar man normalt di halten koldioxid i
blodet har blivit fér hog. Om man till f6ljd av detta vaknar manga génger varje
natt sover man inte effektivt. Ibland méste somnapné, andningsuppehall, utredas.
Man kan gora en nattlig registrering av syremittnad och koldioxidhalt i blodet.
Sémnapnéutredning gors pd manga sjukhus. BiPAP nattetid kan hjalpa till att un-

derstodja bristande ventilation. Las mer i kapitel 6 om andning.

Optimal sovstillning ska provas ut da rorelsefunktionen ar begriansad. En bra
sovstéllning, anpassad till personen, och regelbunden hjilp med ldgeséandringar
for den som inte vénder sig sjalv gor nattsomnen lugnare. Anviand giarna viands-
chema. Manga med flerfunktionsnedsittning har lag muskeltonus och orkar inte
lyfta armar och ben. D4 kan dven sma lagesforandringar betyda mycket for en god
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somn. Andrad stillning 4r ocksa viktigt for andningsfunktionen, eftersom olika
lungomréden ventileras och risken for lungkomplikationer minskas. Vindning
hindrar &ven trycksér genom att samma hudomrade inte belastas hela tiden.

Sang med vand- och lagesfunktioner samt individuellt utprovad madrass
bor anskaffas. Radfraga arbetsterapeuten. Siangskydd, kuddar och kilkuddar ar
hjilpmedel for en vilsam natt. Skont lakan och ticke utifran egna behov och sov-
klader som ar praktiska, inte skaver och ar enkla att byta beh6vs ocksa. Tungt
ticke av typ kedjeticke eller bolltdcke kan ha effekt hos nigra barn, men ar inte
sarskilt utprovat vid flerfunktionsnedsittning. Denna typ av tdcke medfor en
tyngd pa kroppen och man maste vara varsam si att det inte hindrar andningen
och leder till underventilation. Madrasskydd, inkontinensskydd och dreglings-
skydd ska vara mjuka och foljsamma och ha god absorptionsférméga. Det finns
mjuka och fina draglakan for hemmabruk som man kan fa via arbetsterapeut.

Trycksarsprofylax ar viktigt. Det bor finnas experter pa trycksarsférebyggande
atgirder pa alla sjukhus. Man kan ta hjilp av en bedomningsskala, (Nortons mo-
difierade se Vardhandboken), for att se om en person ir i riskzonen for trycksar,
men den kliniska bedémningen ar allra viktigast. Kontrollera huden ofta sa att
inte knén har legat och tryckt emot varandra eller hilar mot underlag. Saren som

uppstar dr bade smirtande och kan ta lang tid att 1dka. Las mer i kapitel 16

Hjilpmedel ska vara anpassade och fungera fér bide personen med funktions-
nedséttning och for den som hjélper honom eller henne. Ortoser och korsetter ska
anpassas si att de sitter ritt. Ibland kan det vara lattare att sitta pa ortoser for
héander och fotter efter insomningen. Ibland kan de bara baras dagtid.

Kostintag nattetid kan stora somnen. Ge lattsmalt mat vid den sista méltiden
fore singgdendet. Borsta tdinderna. Om vitskeintaget under dagen inte varit till-
rackligt kan vitska ges via gastrostomin de forsta timmarna efter sanggaendet.
Detta bor dock inte vara regel, det ar bittre att forsoka ge allt under vaken tid.
Det finns olika tekniska 16sningar for att administrera viatskan — pump eller via
speciell container om sa behdvs.

Tarmtomning stor nattsomnen. Forsok hitta rutiner sa att toalettbestyr ar av-
klarade under dagen for att undvika avbrott i somnen. Byt bl6ja eller inkontinens-
skydd vid behov.

Smairta ska forebyggas och vid behov behandlas. Ortopediska komplikationer
som kontrakturer, skolios och besvar fran hofter, kan gora att smarta stor natt-
somnen. Det finns viss erfarenhet av att paracetamol kan underlédtta insomnan-
det. Skrivna instruktioner om liggstillning samt hur man bist bryter spasticitet
och smairta ska finnas och vara vilkianda for alla som hjalper till i omvardnaden.

Lias mer 1 kapitel 17 om smarta.
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Lakemedel vid somnproblem

Likemedel kan behovas om 6vrig omvardnad inte hjilper. Vissa likemedel kan
ge biverkningar eller tillvinjning. De bor anvandas med eftertanke, sirskilt hos
barn och unga och tillsammans med andra likemedel med paverkan pa centrala
nervsystemet. Det finns ett stort behov av att hitta ett medel med god effekt, siker
administration och som inducerar en normal somn utan att ge besvirande trott-
het dagen efter eller andra negativa konsekvenser. Fokus har alltmer riktats mot
melatonin som ett medel utan allvarliga sidoeffekter. Amnet melatonin beskrevs
forsta gdngen 1958. Det har sedan borjan av 1990-talet beskrivits i ménga artiklar
som ett verksamt och okomplicerat medel for att inducera somn.

Melatonin

Hormonet melatonin &r en liten fett- och vattenloslig molekyl som litt kan kom-
ma ut i blodbanan. Det reglerar flera cykliska, cirkadiska rytmer i kroppen, bland
annat dygnsrytmen. Halten melatonin varierar under dygnet och ar hogst nattetid
i morker. Ljus péa celler i 6gats niathinna siander impulser till en anhopning av
celler nira synnervskorset, nucleus suprachiasmaticus (SCN), och via speciella
bansystem i hjarnan regleras produktionen.

Melatonin produceras bland annat i tallkottkortelns celler, pinealocyterna, men
finns ocksd i magtarmkanalen, nathinnan och immunsystemet. Ljus minskar pro-
duktionen, morker 6kar den. Melatoninproduktionen nér normalt en topp strax
innan man brukar gé till sdngs. Aktiviteter kan stora cykeln och manga saknar en
tydlig 24-timmarsrytm, till exempel personer med flerfunktionsnedsittning.

Melatonin har ingen negativ effekt pé epilepsi och det rapporteras i vissa studier
att svarighetsgraden av epilepsi nattetid kan minska vid behandling med melato-
nin. Langtidseffekterna ar inte kinda, men manga studier pagér och medlet har
blivit forstahandspreparat. Det kan ocksa anvindas for att personen ska somna
vid EEG-undersokningar.

For barn, unga och vuxna med flerfunktionsnedséttning finns ofta samtidigt bade
epilepsi och synskada av centralt ursprung, hjarnsynskada, och ibland dven an-
nan synnedsiattning eller blindhet. S6mnproblematik ar da ofta speciellt svar. Hos
blinda stors nidmligen det somnberoende hormonmdnstret pa grund av franvaro
av ljus. Méanga somnforskare till exempel James Jans grupp i Vancouver, under-
stryker att &ven om beteendemodifiering och god somnhygien ar grunden for att
bemastra somnproblemen, riacker det inte till vid circadisk rytmstorning. Tillfort
melatonin har en vilkint god effekt hos blinda som saknar perception for ljus och
morker och dar dygnsrytmen inte reglerats pa normalt satt. Melatonin har darfor
lange varit ett godkant medel till blinda, svart synskadade och personer med intel-
lektuellt funktionsnedséttning. Det dr nu rekommenderat som forstahandsmedel

vid sdomnstorningar hos barn, efter att andra atgiarder vidtagits. Se bilagor. Lank 1.
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Melatonin kan framstillas syntetiskt och finns som tabletter pa 1 mg, 2 mg, 3 mg,
5 mg eller 16sning 1 mg/ml. Det gar bra att ge via gastrostomiporten. Melatonin
tas snabbt upp fran tarmkanalen och ges darfor cirka 30 minuter innan férvian-
tad sémn. Det bor helst ges samma tid varje kvill for att stodja en regelbunden
dygnsrytm. Rutiner ar viktiga. Effekten av melatonin varar bara nagra timmar,
men racker for att somna. Ménga sover sedan hela natten. Vid behov kan man
dela dosen och ge en dos vid svarigheter att somna om, bara det inte sker f6r nira
morgonen.

Doseringen ar individuell, behandlingen ska foljas upp noggrant, och dosen jus-
teras till minsta effektiva dos. I studier anvinds ofta 3 mg till barn oavsett alder,
men erfarenheten visar att &ven mindre doser kan fungera. I klinisk praxis verkar
en dos pé 0,1-0,2 mg/kg kroppsvikt fungera for mindre barn och skolbarn. Man
kan darfor borja 1agt och sedan hdja efter utvirdering. Att ga Gver 10 mg innebar i
de flesta fall ingen ytterligare effekt enligt rapportering. Likemedelsverket rekom-
menderar en dos under 5 mg. Barn som behandlas med melatoninpreparat ska ha
kontakt med erfaren barnldkare och man ska alltid utreda om det finns annat som
stor somnen och gor det svart att komma till ro.

Olika doser eller beredningsformer kan behovas beroende pa vilka sémnproble-
men ar — svarigheter att somna, fragmenterad somn eller tidigt morgonuppvak-
nade. Sedan nagra ar tillbaka finns ett depapreparat, Circadin®, utprovat for
personer over 55 ar. Det kan ges adven till yngre som har manga nattliga uppvak-
nanden for att f en uthallig somn. Observera att andra orsaker forst ska ha ut-
retts. Circadin ingdr inte i hogkostnadsskyddet och kan inte ges via gastrostomin.
Med depapreparat bor man vara medveten om att effekten hinger med framat
morgontimmarna och i vissa fall kan ge trotthet pA morgonen.

Andra likemedel

Nitrazepam anviands ibland vid samtidig epilepsi, det tillhor gruppen bensodia-
zepiner. De ger forkortad insomningstid och har viss effekt mot uppvaknanden
under natten. Effekten minskar efter langre tids bruk och tillvinjningsrisk finns.
De kan oka salivproduktion och slembildning i luftvigar och medfor viss risk for
dampad andning, speciellt om samtidig behandling med morfinliknade preparat
pagér. Dessa medel bor darfor anvandas med forsiktighet vid andningssvikt.

Alimemazin, Theralen®, har varit det enda godkinda ldkemedlet vid somnpro-
blem hos barn, men kommit alltmer i skymundan sedan melatonin kommit i
bruk. Lakemedelsverket avrader fran anvindning annat &n i undantagsfall. Bor
bara ges kort tid eller i intervaller. Det finns inga studier pa sdkerheten nir det
géller sma barn, och medlet ska inte ges under tva ars &lder dd andningen kan
dampas. Kramper har rapporterats som biverkan, liksom risk for rytmrubbningar
av hjartat. Medlet paverkar centrala nervsystemet och blockerar signalsubstansen
dopamin med otrevliga bieffekter.
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Propiomazin, Propavan®), ar ett fentiazinpreparat och har en centralt ddimpande
effekt. Det ger forkortad insomningstid och minskar spontana uppvaknanden. Det
kan ges till lite dldre barn och vuxna, med hansyn tagen till andra likemedel och
sjukdomar. Det paverkar inte somnmonstret och ar inte beroendeframkallande.

Levomepromazin, Nozinan®, tillhor neuroleptika-gruppen och anvinds inom
psykiatrin. Kan ges i liten dos vid uppvaknade fore klockan 24. Man bor vara for-
siktig vid spasticitet och epilepsi. Preparatet kan ge mycket besvarliga biverkning-
ar och langtidsbehandling bor undvikas.

Biverkningar

Samtliga ovanstdende preparat skrivs ut av ldkare. Det finns ett antal andra ldke-
medel som anvinds i olika kombinationer, men forsiktighet bor rada nér det gil-
ler personer med hjiarnskador som samtidigt har ménga andra likemedel, da de
kan péverka varandra. Det ar viktigt att beratta for lakaren om andra likemedel
och sjukdomar som personen har.

Naturldkemedel, till exempel johannesort som ibland tas som lugnande, kan pa-
verka enzymsystem som ska bryta ner olika &mnen, vilket kan orsaka foriandrade
halter i blodet. Det ar darfor viktigt att informera 4ven om dessa medel.

Lever- eller njurpaverkan kan leda till att man fir gora en dosanpassning. Kéns-
lighet for substanser som anviands som utfyllnad i kapsel eller tablett kan i vissa
fall orsaka besvir. Halten laktos brukar inte ha ndgon betydelse dd mangden ar li-
ten, men det kan finnas andra amnen som gor det nodvandigt med anpassningar.

Alimetazin, propiomazin och levopromazin kan ge muntorrhet som vid langtids-
behandling kan orsaka tand- och munslemhinneskador. Noggrann munhygien
ska ges.

Las mer

Nar andra sover, Projekt Liggdags, av Ann-Mari Stenhammar, Sara Holm, Ma-
lena Sjoberg, Helena Hemmingsson. RBU 2005 . En studie som ger mycket bra
sammanstillning hur somnsvérigheter hos barn med funktionsnedséttning pa-
verkar familjens liv.

SOV GOTT! En bok om barn, somn och funktionshinder av
Sara Holm och Pia Wennbergger, RBU 2005.
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KAPITEL 15.

Hydrocefalus

Hydrocefalus, vattenskalle, drabbar knappt 1 barn av 1 000 levande fodda. En
tredjedel av dem har samtidigt ryggmargsbrick. Hydrocefalus orsakas av stord
cirkulation av den vitska som cirkulerar runt hjarnan och ner i ryggmarkskana-
len. Vitskan, liquor, produceras till stor del av en sirskild struktur, plexus choroi-
deus, inne i sidoventriklarna, de halrum som finns inne i hjarnan. Vatskan ska
kunna cirkulera i halrummen, ut p& hjarnans yta och ner runt ryggmaérgen.

Orsak till hydrocefalus kan vara missbildningar eller andra tillstind i hjarnan.
Blodning eller infektioner kan leda till att hydrocefalus utvecklas under den forsta
levnadstiden, ibland senare. Tumor, skallskada, hjarnhinneinflammation, blod-
ning eller infektion i hjirnan kan ocksa blockera vitskeflodet.

Hydrocefalus visar sig hos nyfédda bland annat i snabb tillvixt av huvudomfanget
och att fontanellen blir spand av det 6kade trycket inne i huvudet. Suturerna, de
fogar som finns mellan benplattorna, ar inte hopvuxna och kan darfor vidgas nar
trycket inuti skallen 6kar. Barnet kan kriakas, ma illa, 4ta simre eller f andnings-
uppehall.

Behandling av hydrocefalus

For att minska trycket opererar neurokirurg i manga fall in en shunt, ett sorts ven-
tilsystem. Shunten reglerar trycket genom att leda 6verflodig vatska fréan hjarnans
hélrum till bukhalan via en slang. Shunten har ett reglerbart motsténd. Det och
slangen kan kidnnas under huden strax bakom ena 6rat. Nar shunt sétts in avgors
av tillstandet.

Alla med hydrocefalus behover inte shunt. Ibland kan andra operationer goras
for att 6ppna upp passager for att vitskan ska kunna cirkulera. Om det samtidigt
finns ett ryggmargsbrack opereras det tidigt. Ryggmargsbrack uppstar mycket ti-
digt i graviditeten nar hjarnan och nervsystemet bildas. Folsyra, ett B-vitamin,
kan minska uppkomsten och darfor rekommenderas kvinnor att ta folsyra infor
och under graviditet.
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Uppfoljning av hydrocefalus

Barn med hydrocefalus ska foljas regelbundet enligt sarskilt uppfoljningsproto-
koll.

Allmaén klinisk undersékning med neurologstatus och bedémning av
barnets tillvaxt och utveckling samt matning av huvudets omfang. Man
palperar shuntslangens forlopp pa halsen.

Hos det lilla barnet under 1 &r och med 6ppen fontanell kontrollerar man
regelbundet med ultraljud. Efter 1 r gors oversikt av ventrikelsystemet med
CT. CT/MRT har ofta gjorts redan vid diagnos.

MRT gors pa nytt vid ca 2 ars élder for att se om det finns andra strukturer i
hjarnan som ar fordndrade. Man ser da dven hjarnans myelinisering. Myelin
ar det fettskikt som omsluter nervtrddarna. Efter MRT beh6ver man kont-
rollera att inte shunten stéllt om sig sa att trycket forandras. Man gor sé lite
datortomografier som mojligt pa barn eftersom rontgenstralning kan skada
barnhjarnor under utveckling. MRT ger inte strélning.

Vid 5 &rs alder, eller senast infér planering for skolstart, ska en neuro-
psykologisk bedomning goras.

Synundersokning ska goras arligen mellan 2 och 9 ars &lder. Undersokning
av 6gonen och synen ar viktigt eftersom tryckokning i huvudet kan skada
synen. Synfilten underscks pa de barn som klarar det.

Tank pé att det finns en risk att barnen kan g in i for tidig pubertet.

En del barn far epilepsi som en f6ljd av hydrocefalus, andra intellektuell funk-
tionsnedsittning, och vissa bide och. Balanssvarigheter och symtom som vid
CP-skada kommer till eller 4r en del av samma grundorsak. Vid samtidigt rygg-
margsbrack varierar funktionsnedsittningen beroende pa vilka nervbanor i ryg-
gen som drabbats.

Ventil

Figur: Shuntsystem.

Shuntar finns av olika fabrikat och med olika
funktion. De dréanerar bort vatskan oftast till
bukhalan (ventrikulo-peritoneal shunt), si
att trycket i huvudet regleras.

Diafragma
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Att leva med shunt

Shunten kommer troligen att beh6vas under hela livet. Det ar viktigt att informa-
tion om shunten och vad som kan vara tecken pé shuntkrangel nér fram till alla
i narmiljon, till exempel forildrar, assistenter och boendepersonal. Det dr ocksa
mycket viktigt att informera likare om shunten om det kriavs operationer i bukha-
lan. D4 ska neurokirurg radfragas.

Man kan leka och leva i stort sett som vanligt med shunt. Det finns inga hinder
for vare sig bad, ridning eller andra aktiviteter, om inte andra férhillanden hin-
drar. Skador med vassa féoremal innebar dock en risk eftersom shuntslangen lig-
ger strax under huden. Det ir sillan man behéver byta slang under uppvéxten for
att den ska na ner i bukhalan, men det forekommer. Som regel behéver man inte
byta ventilerna och den slang som sitter i huvudet. P& barnneurologernas webbsi-
da finns utforlig information och bilder i virdprogram f6r MMC och hydrocefalus.

Lank 1.

Om shunten inte fungerar

Ibland blir det stopp i shunten. Da ska man soka akut till sin klinik eller till nar-
maste sjukhus. Dar utfors unders6kning och man kontaktar neurokirurg. Det ar
viktigt att alla lar sig att kidnna igen symtom pa att shunten inte fungerar opti-
malt. Trétthet, huvudvark, illamaende och krikning ska leda till att man soker
akut vard. Skelning eller dubbelseende och siankt synskirpa kan ocksa vara tecken
pé att trycket okar.

Hos smé barn dr symtomen oftast mer alarmerande 4dn hos &ldre, ibland blir de
livshotande. Bristande shuntfunktion kan ge skador p& hjarnan med funktions-
bortfall som f6ljd. Det kan péaverka saval motorik, tal, syn som andning. Smy-
gande oOkat tryck kan ge synskador. Ibland kan huvudvirk och trotthet bero pa
overdranering. Ventriklarna faller ihop. D& maéste shuntens motstidnd regleras.
Infektioner kan ocksa intraffa i systemet, men dr ovanligt. Att ha shunt ar inte
okomplicerat och innebar manga besok pa sjukhus, bade for kontroller och om
komplikationer uppstar.

Observera att krakningar hos shuntopererade barn, sarskilt i frdnvaro av diarré,
alltid ska misstdnkas vara orsakade av shuntstopp och ska bedéomas av barnla-
kare. Om barnet samtidigt har krakning och diarré och det dr troligt att det ar
magsjuka, till exempel da andra i familjen har magsjuka, ska man 4nda soka om
barnet ar trétt och péverkat.
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Vanliga tecken som kan tyda pa att shunten inte fungerar:
+ Illam&ende och krakningar

« Huvudvark

 Trotthet och slohet

+ Smirtor eller svullnad i buken dar slangen mynnar
+ OKlar feber

+ Rodnad eller svullnad langs med shuntslangen

+ Buktande eller spind fontanell hos spadbarn

+ Solnedgéngsblick hos spadbarn, att 6gonen konstant forskjuts nedat med
blicken.

Hydrocefalus hos vuxna

Hydrocefalus kan uppsta aven i vuxen alder och hos édldre personer. Symtomen
ar gang- och balanssvarigheter hos den som varit gdende samt huvudvark, syn-
nedsittning och samre kognitiv funktion. Akuta symtom péa tryckékning i huvu-
det kan uppkomma vid hjarnblodning. Om oklara symtom uppstéar ska man dven
tdnka pa hydrocefalus. Behandlingen dr med shunt eller likemedel beroende pa
orsak.

LAS MER

Information om hydrocefalus och shuntar 2020-09-07. Link 1.

P& barnneurologernas webbsida finns utférlig information och bilder i Vardpro-

gram for MMC och hydrocefalus. Lénk 2.

Faktagranskad:

Magnus Nilsson, barnneurolog/habiliteringsldkare, Region Norrbotten.
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Linkar Kapitel 15.

1. https://www.internetmedicin.se/behandlingsoversikter/neurokirurgi/
shunt-vid-hydrocefalus/

2. https://snpf.barnlakarforeningen.se/wp-content/uploads/sites/4/2014/11/
mmcfijortonhydrocefalus.pdf
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Hud, temperatur och cirkulation

Hud

Huden ar kroppens storsta organ och utgor ett yttre skydd mot infektioner och
mekaniska skador. Huden innehaller kinselkroppar och nervindar som registre-
rar beroring, tryck, virme, kyla och smirta. Signalerna férmedlas via nervbanor
upp till hjarnan och férvandlas till en upplevelse. Huden hjilper till att reglera
vatskebalans och temperatur och i huden finns ocksé en del av kroppens fett lag-
rat.

D-vitamin bildas i huden sommartid niar huden utsétts for solljus. M6rk hy gor
att det tar langre tid for huden att bilda vitamin D. D-vitamin har manga viktiga
funktioner i kroppen. Det reglerar kalkbalansen i skelett och tinder och ger infek-
tionsforsvar. Vi vet att ménga med svara rorelsehinder riskerar att fa skort skelett
med risk for frakturer.

Det ar viktigt att personer som inte sjilva kan ta sig ut far hjalp att komma ut och
fa lite sol pa sig. Sola med maétta i borjan si huden hinner vénja sig vid solens
UV-ljus. Vid utlandsresor ar det sarskilt viktigt att personen inte sitter still i sin
rullstol utan skydd. Aven om huvudet #r i skugga kan fotryggar och framsidan pa
underbenen fa brannskador for att man glomt att skydda dem. Skydda med lite
klader, sitt i skuggan och smorj girna med solskyddsfaktor.

Vi far ocksa i oss vitaminet via mat, till exempel fet fisk, dgg och mjolkprodukter.
Manga i vart land har for 1ag halt D-vitamin i blodet, speciellt vintertid, men ocks&
om man har klader som hindrar huden att bli solbelyst av solen sommartid och om
man inte dter fisk. I Sverige ar det obligatoriskt att berika viss mjolk, fil, yoghurt
samt vissa matfetter med vitamin D, dven i laktosfria och vegetabiliska varianter.
Frén och med maj 2020 har fler livsmedel berikats med vitamin D, men det finns
ind4 vissa grupper som kan behéva ta extra D-vitamin. Man kan inte f3 i sig for
mycket D-vitamin via maten, men ddremot om man tar fér mycket tillskottspre-

parat. Det ar klokt att se 6ver kosten med hjilp av dietist. Las mer i kapitel 7.

Beroring av huden ger lugn och ro

Kénseln ar det sinne som utvecklas forst hos den lilla babyn och som finns kvar
hos oss genom alla aldrar. Beréring kan minska oro och stress hos bade barn,
unga och upp i dlderdomen med eventuell demens. Beroring ar viktig for oss alla.
Mjuk massage av till exempel hinderna anviands dven i demensvarden. Lis mer

pé www.demenscentrum.se.
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Beroring av huden ir viktig for barns utveckling, men ocksa for en vuxen person
och personer med svar hjarnskada. Genom berdring pa ett lugnt och behagligt satt
har forskning pévisat manga positiva effekter, inte minst lugn och ro via hormonet
oxytocin. Kerstin Uvnéds Moberg, professor i fysiologi, har forskat i decennier pa
detta "lugn och ro-hormon”. Hon har uppmuntrat till att man anvander beroring
mer i vard och omsorg. Siv Ardeby, sjukskoterska borjade med taktil massage och
ir noga med att man maéste vara lyhord for andra méanniskors granser och aldrig
overtrada dem.

Den beréring du ger nar du tvittar eller smorjer in huden ger en upplevelse av
kroppen dven hos den som inte har si latt att formedla sig. Ingen av oss mar bra
utan beroring, men vi ar olika kinsliga for latt beroring. Var darfor varsam och
notera pa vilket sitt du far reaktioner vid olika berdring. Massage ger en god kon-
takt mellan den som fir massage och den som ger, om massagen ges i en lugn
atmosfir. Massage kan skapa trygghet for den som har svért att kommunicera.

Passa pa att ge mjuk taktil stimulering av huden nér du vardar huden. Bérja med
omraden som inte upplevs kinsliga. Att ge handmassage ar ofta en bra start och
ger kontakt och skapar tillit. Vissa personer ar oerhort kénsliga och upplever obe-
hag vid beroring av hinderna. Da fir man borja pd annat sitt. Det ska kdnnas
skont. Det finns bade forskning och erfarenhet som ger stod till att ge taktil massa-
ge till savil barn som aldre. Forskning har visat hur massage bland annat kan lind-
ra smarta, minska forstoppning och knyta relationer nirmare mellan ménniskor.
Lir dig gdrna mer om hur du kan anvidnda dina hiander for att 6ka vélbefinnandet
hos personen med flerfunktionsnedsittning. Det finns inte s& mycket forskning,

men en hel del praktisk evidens. Lank 1.

Perifer cirkulation

Nir man ror sig 6kar blodcirkulationen i kroppens olika delar. Personer som inte
kan rora sig far en samre cirkulation, sarskilt i kroppens perifera delar som han-
der och fotter. Detta ger simre genomblodning av musklerna och nedsatt ater-
flode av vitska fran fotterna, vilket kan skapa sé kallad venstas, fotter och under-
ben svullnar och 6dem uppstér I de svullna vivnaderna kan bade staseksem och
bensar uppsta.

Aktivitet ar bra och motverkar svullna fotter. Under natten brukar svullnaden
minska. Genom att minska stillasittande och aktivera personen, 6kar musklernas
aktivitet. Dirmed minskas 6demen i vdvnaderna. P4 dagen kan man hgja fotterna
s att aterflodet av vatska underlattas, eller anvianda stédstrumpor for att fore-
bygga ytterligare svullnad. Stodstrumpor ska vara méattanpassade och matten ska
tas pa morgonen da benen har svullnat av. Sjukskéterskor och sjukgymnaster kan
hjélpa till om det inte finns lampliga storlekar pa apotek eller i specialaffarer.
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Délig genomblédning och 6dem kan ibland leda till att smé sér, till exempel mel-
lan térna, blir ingdngsport for en infektion med svamp eller bakterier. Infektionen
kan ge ett rott och svullet omrade, hog feber och smirta. Detta kallas rosfeber och
maste behandlas med antibiotika. Sjukhusvard kan kravas.

Trycksar

Trycksar, decubitus eller liggsar, uppstar da genomblédningen i ett omrade av
huden stings av pa grund av tryck. Det ar sdrskilt kansligt om det samtidigt ar
varmt eftersom vivnaderna da kriaver mer syre och genomblodning. Ibland bidrar
att personen hasat ner fran sin sittposition och t6jt ut huden.

Trycksar kan uppsté pa alla delar av kroppen dar belastning sker langre tid pa en
liten yta, till exempel hoftkam, korsrygg och sittbensknélar, eller tryck mot ut-
skott fran ryggraden mot rullstolens ryggstdd. De kan uppsté under korsett eller
ortoser, vid fotknolarna dar fotortoser skaver eller under hilarna som trycker mot
underlaget i séng, stol eller ortoser.

Trycksar kan uppsta mycket snabbt, ibland pé négra timmar och kan géra mycket
ont. Hur fort trycksér uppstar varierar och beror pa flera faktorer, som hur hart
trycket ar, hudens kondition och hur lange trycket varat. Personer som sjilvstan-
digt kan dndra lage, dndrar sittstillning eller vrider sig i singen. Hos den som
har en ryggmargsskada ar kidnseln nedsatt och inga smértsignaler skickas upp till
hjarnan for att medvetandegora obehaget. Den person som varken har motorik
att kunna dndra lage eller kommunikation att sdga till maste fa hjalp. Att forebyg-
ga trycksar ar viktigast. Att behandla ar betydligt krangligare. Trycksar kan vara
mycket svarlakta. Det ar alltid littare att forebygga an att behandla saren.

Forebygg trycksar

« Lagesandringar. Var noga med att hjidlpa personen att dndra lage i

+ liggande och sittande. Forsok dstadkomma fysik aktivitet pd personens
niva.

+ Inspektera huden. Var mycket uppmarksam pa tryckmaérken.
Tryckmarken ar i tidigt skede ett rodnad hudomrade, men kan bli svar-
artad med forlust av hud och senare av sar som kan bli infekterade och
djupa.

« Sittunderlag, anpassade sittdynor och tryckavlastande kuddar, som
fordelar trycket och som i liggande gor hélarna fria.

« Madrasser finns som antingen kontinuerligt &ndrar sig med luft som
bléses in, eller med hjélp av annan teknologi ger en vilsam stillning med
fordelat tryck.

« Anpassa ortoser, korsetter och rullstolar med mera och fraga efter
hjalpmedel som kan underlatta.
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« Hudvard. Hall huden mjuk, torr och smidig genom forebyggande huD-
vard, si att inte sprickor uppstar och ger intrade for bakterier. Tvitta med
mild tval, skolj bort tvalrester och klappa torrt istéllet for att gnida. Limna
inte kvar tvalrester. Hall torrt i ljumskveck, under bysten och i ljumskar
for att minimera risk for sprickbildning och svampinfektioner. Vid behov
anvand deodorant for kinslig hud.

« Nairings- och viitskebehovet ska ses 6ver och anpassas sa att under-

niring inte uppstar. Nutritionsteam kan bista. Se kapitel 7.

Behandling av trycksar

Trycksar ar besvarliga att komma till ratta med. Bast ar att forebygga. Kontakta
varden om de uppstar for biasta bedomning och tips pa forband och andra atgar-
der. Primérvarden vet hur man férebygger och behandlar trycksér. Ibland remit-
terar de till specialister pa hudklinik Fraga sjukskoterskan pa habiliteringen, kon-

taktsjukskoterskan, eller sjukskéterska pa Halsocentralen for rad. Las mer, Jank 2.

Eksem och andra hudakommor

Eksem

Eksem ir en inflammation i huden som blir torr, réd och kliar. Det finns olika ty-
per av eksem. Atopisk dermatit, eller atopiskt eksem, ar vanligt hos alla barn, dven
hos barn med flerfunktionsnedsittning. Ménga har bara lindriga eller mattliga
besvir. Huden ar torr och kliar. Det borjar ofta i ansiktet hos de minsta barnen,
men kan finnas pa magen och i bl6jomradet. Klddan kan vara besvérlig och resul-
terar i somnstorning och oro. Hos lite dldre barn brukar det sitta i bojvecken det
vill sdga i armveck och kniveck. Personer med flerfunktionsnedsittning som inte
kan klia sig far ett onodigt lidande som latt gar att forebygga och behandla. Ibland
ligger allergi eller 6verkanslighet bakom, vilket maste utredas. Rodnad runt mun-
nen hos sma barn behover inte betyda allergi. Speciellt vintertid kan eksem upp-
std pd hakan nar saliv rinner 6ver. Badda bort eller sok hjalp for salivlackage.

Forebygg eksem
« Smorj frikostigt med mjukgorande hudkramer, sarskilt efter bad och
dusch, for att halla huden mjuk och smidig. Vilj helst en kram utan
parfym om huden ar kénslig.
« Tvitta inte i onddan med tval och vatten som torkar ut huden.
« Anvind gdrna barnolja, men bada inte for ofta.
« Anvind oparfymerade tviattmedel och skoljmedel.

Likemedel mot eksem
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Kortison tillsammans med mjukgorande ar den vanligaste behandlingen av ek-
sem. Kortison minskar inflammation och klada. Syftet med behandlingen ar att
dampa inflammationen sé att huden fér ldka och &terfa sin skyddande funktion
mot uttorkning och irriterande &mnen som kan leda till allergi. Om man kliar pa
eksemet blir det mer inflammation, eksemet blir svarbehandlat, huden tjockare.
Risken for infektioner 6kar om man river hal pa huden. Det leder till en besvirlig
kladcirkel som maste brytas.

Mjukgorande kan anvindas samtidigt och finns i ménga olika beredningsfor-
mer med eller utan karbamid och andra 4mnen som haller kvar fukt.

Hydrokortisonkram finns receptfritt pa apotek och kan anvindas for lang-
re tids bruk. For den som inte kan siga till om klada eller klia sig sjdlv beho-
ver manniskor omkring vara observanta och bedéma behov av atgard. Kontakta
sjukvarden om en hudirritation vatskar eller ar infekterad. Kortisonpreparat finns
i flera styrkor och méanga olika beredningsformer: kram, salva, 16sning och gel.
Vilket man véljer beror pa vad som ska behandlas. De svagaste, milt verkande
hydrokortisonpreparaten ar receptfria. Man ska anvanda de starka salvorna med
forsiktighet och bara enligt 1dkares ordination. Var alltid aktsam néra 6gonen.

Svampdodande likemedel kan skrivas ut av 1ikare om det har blivit en svam-
pinfektion. Antibiotika skrivs ut om det finns en bakteriell infektion.

Akne

Akne ska behandlas hos personer med flerfunktionsnedséttning som hos alla an-
dra, i forsta hand med receptfria medel frdn apoteket. Akne i puberteten ar na-
turligt, men ska naturligtvis behandlas om det ir irriterande eller infekterat. Vid
vissa genetiska tillstdind uppkommer ovanligt mycket akne eller liknade hudfor-
andringar och det ar viktigt att vid behov fa hjalp av hudldkare. Hindra om majligt
att bobborna blir sénderrivna.

Impetigo

Impetigo kallas dven svinkoppor och beror pé en ytlig bakteriell infektion i huden.
Ofta far bakterierna faste for att huden redan ar skor, fuktig eller irriterad. Irri-
terad hud kan uppkomma pa méanga olika satt. Hakan blir l4tt sérig av saliv vid
bristande salivkontroll och det ar viktigt att forebygga och vid behov behandla.
Impetigo borjar ofta som en liten plita och tacks sedan av en gulaktig skorpa, ofta i
ansiktet, men kan finnas pa hela kroppen. Det dr smittsamt och vanligt, inte minst
hos barn, men man kan fa svinkoppor i alla dldrar.

Behandling av impetigo

Tvatta omradet med tval och vatten, morgon och kvill. Du kan bl6ta upp skorpor-
na forst med en vat kompress. Begriansa petandet i saret for att hindra spridning
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av bakterierna. Tvitta hinderna noga och badda torrt med engéngstvittlapp.
Klorhexidinlésning kan dven anvéindas.

Forutom tvaltvatt kan man sétta pa kraimen Microcid® tva till tre ginger per
dag. Det innehéller viateperoxid och medverkar inte till resistens hos bakterierna.
Om infektionen sprider sig trots god egenvard eller feber tillkommer — kontakta
lakare. Speciell antibiotika kan i enstaka fall behovas.

Intertriginost eksem, blojeksem och fotsvamp

Intertrigindst eksem, ofta med inslag av svamp, kan uppkomma under brost, i
ljumskar, i underlivet pa kvinnor och runt pungen pa mén. Jastsvampen candida
trivs bra dar det ar fuktigt, tatt och varmt. Bl6jeksem hos barn kan ocksé ibland
ha inslag av svamp.

Forebygg svampeksem
+ Lat smabarn lufta vid blojbyte. Undvik tval.
+ Byt bl6jor, mens- och inkontinensskydd ofta.
« Undvik hud mot hud dar det ofta blir fuktigt.
« Anvind luftiga underkldder — inte syntet och tajta byxor.
« Overdrivet tviittande kan ge torra slemhinnor som dr mer kinsliga.
« Om omradet ar torrt, tvitta med bara vatten eller Lactacyd®.
Lamna inga tvélrester.
+ Gnid inte utan badda torrt.
» Var forsiktig med tvattmedel vilj ett oparfymerat och milt.

Fotsvamp behandlas med svampkramer om det inte gar bort genom att tvit-
ta, badda torrt mellan tarna och lufta. Limna inga tvalrester och se till att byta
strumpor. Ofta blir det fuktigt i ortoser och téta skor sa det ar viktigt att i omvard-
naden sarskilt se 6ver hur fotterna mar. Det finns flera receptfria kramer och dven
puder mot fotsvamp péa apotek.

Svamp kan dven uppkomma i mungiporna om personen inte kan hélla saliven
inne i munnen. Skydda huden, om svampinfektion uppkommer ar det ofta candi-
da, vilket behandlas med Mycostatin®. Om det inte blir bra med egenvard, kon-
takta lakare. Andra hudsjukdomar kan ligga bakom.

Lakemedel mot svampinfekterat eksem

Om svampinslag misstanks, ofta med ilsken rodnad, anvinds en receptfri kram
mot svamp. Klotrimazol, som finns i Canesten®), dr en krim med brett spektrum
mot svamp. Nystatin, i den receptbelagda Mycostatinkrdmen, hjélper vid candi-
dainfektion. Econazol som i Pevaryl® hjélper mot ett bredare spektrum av svamp.
Det finns ocksé kramer med hydrokortison som dampar inflammationen och kla-
dan.
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Temperatur

Kroppens temperatur regleras sé att olika processer i cellerna ska kunna fungera
bra och vi héller en temperatur pa ungefir 37°C med variationer under dygnet.
P& natten nir vi sover sdnks kroppstemperaturen. Den dr lagst pad morgonen och
som hogst pa eftermiddagen. Temperaturregleringen regleras centralt i tempera-
turcentrum i hjarnan.

Vid sinkt temperatur kan hjarnan ge signaler till musklerna att 6ka aktiviteten. Vi
skakar eller frossar. Vi tar pa klader och dricker nagot varmt. Vid 6kad temperatur
i kroppen avger huden Gverskottsvirme genom okat blodgenomflode och svett-
ning, som kyler av nir svetten dunstar fran huden. Vi tar av klader och svalkar oss
med kall dryck eller en dusch. Dessa aktiviteter kan inte en person med flerfunk-
tionsnedsittning utfora, kanske inte ens siga till om obehag eller torst. Darfor ar
det viktigt att personer i omgivningen reagerar och atgirdar i tid.

Klddsel

Om man fryser forsoker kroppen behélla virmen i de centrala delarna medan de
perifera blir kallare. Personer som ror sig lite far darfor ofta kalla hander och fot-
ter. Se till att kladseln ar tillrackligt varm, speciellt vintertid. Filtskor som anvinds
mycket pé fotterna i framforallt norra Sverige, borde fa storre spridning. Se www.
winterlife.se. De dr varma, gjorda i ull och kan anpassas sa att eventuella ortoser
ryms. Skinntofflor och skinnhandskar, som dessutom dr vindtéta, och en akpése
héller kroppen varm. Det finns dven eluppviarmda sockor, och sulor, och vantar.
De kan laddas varje natt och héller virmen ca fyra timmar. Vid anviandning av
dessa ar det viktigt att halla koll s& att det inte blir for varmt. Tank pa att den som
inte sjélv ror pé sig inte blir lika varm som den som kor rullstolen eller gar bredvid.

Vid vistelse i miljoer med hog virme och oférméga att svettas kan varmeslag in-
traffa, vilket ar livshotande. Om viarmetillforseln 6verstiger virmeavgivningen sti-
ger temperaturen i kroppen, vilket kallas hypertermi.

Undertemperatur, hypotermi, kan orsakas av liakemedel, till exempel klonaze-
pam, (Iktorivil®), som ir ett ganska vanligt likemedel vid epilepsi, och ofta i
kombination med andra likemedel med central effekt, till exempel neuroleptika.
Lag kroppstemperatur kan dven finnas vid mycket allvarliga infektioner — se un-
der feber.

Feber

Om temperaturstegringen ar centralt utlost fran hjarnan och inte beror pa yttre
omstandigheter, som lingre vistelse i sol eller varmt klimat, kallar vi det feber.
Feber ar ett sitt for kroppen att forsvara sig mot infektioner. Barn far latt forhojd
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temperatur utan att vara sirskilt paverkade. Notera om barnet mar bra eller beter
sig annorlunda, verkar ha ont, gniller eller inte vill dta. De flesta virusinfektioner
gar over av sig sjilva. Ett spidbarn som har dver 38 bér man soka vard for. Aldre
barn kan ha 38 grader bara av att vara aktiva. Lat barnet vila innan du tar tempen.

Lis mer om feber pd www.1177.se.

Personer med svéra hjarnskador har svért att reglera kroppstemperaturen. De
kan fa hog feber som inte uppvisar dygnsvariation eller inte svarar bra pa antipy-
retika, ldkemedel som sidnker temperaturen. Den vanligaste orsaken till feber ar
en infektion, men man kan ha infektion utan feber och man kan ha feber utan
infektion. En vildig 1ag temperatur, under 35°C, kan ocksé orsakas av infektion.
Manga olika substanser i kroppen ir inblandade i temperaturregleringen.

Behandling av feber

Orsaken till férdandrad kroppstemperatur ska undersokas och dtgiardas. Feber bor
behandlas frikostigt. Ge glass eller vitska, se 6ver kladseln och s6k vard om inte
febernedsittande medel hjalper. Hog feber, 6ver 41°C, dr ovanligt och méste be-
handlas med nedkylning och likemedel. Annu hogre temperatur kan hota livet.
Nir febern stiger kan man huttra och frysa. Barn kan fi avvikande beteende och
aven anfall, feberkramper, vid snabbt stigande temperatur. Hall svalt i rummet
och anvand svala klader.

Likemedel vid feber

Vid feber behovs inte alltid febernedséttande. Ge framfor allt vatska och vila. Till
barn doserar man febernedsattande efter kroppsvikten. Det ar viktigt att hélla ratt
dos och inte 6verdosera och fa biverkningar. Kontakta virden om du inte far effekt
av lakemedlen.

Paracetamol

Frén 3 manaders élder kan lakemedel som innehéller paracetamol anvindas. De
ar vilkanda och vil beprovade bade vid feber och smérta. Paracetamol siljs un-
der flera namn som Alvedon®, Panodil® med flera. Paracetamol finns i olika be-
redningsformer: tabletter, stolpiller, munsénderfallande och 16sning. Overdosera
inte, men utnyttja rekommenderad dygnsdos for basta effekt. Folj maende och
notera sd att vatskeintaget blir tillrackligt. Minskar urinméngderna s har det tro-
ligen blivit obalans mellan intag och forluster som svettning eller krikning. Nya
ron sager dock att man bor vara aterhallsam med paracetamol bade under gravi-
ditet och till barn d& hjarnans utveckling kan paverkas.

Anvand inte febernedséttande vid latt feber. Bedom hur barnet méar?
Anvand paracetamol eller ibuprofen om barnet har smarta.

Anviand febernedséttande s kort tid som mojligt.

For spadbarn (0—6 manader) med temperatur 6ver 38 grader —

el
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kontakta varden.

5. For barn 6ver 6 manader ar det allméntillstindet som avgor hur snabbt du
behover kontakta varden; blek, snabb andning, vigrar dryck, slutar leka,
krampmisstanke eller frossar, skriker och verkar sjuk. Kontakta virden akut
om barnet verkar svart sjukt.

Ibuprofen

Ibuprofen tillh6r gruppen NSAID, Non-Steroid Anti-Inflammatory Drugs, och har
hos ménga battre effekt 4n paracetamol. Ibuprofen kan anvéndas frén 6 ménaders
alder. Ibuprofen ska inte ges vid vattkoppor och vid vissa andra sjukdomar, till
exempel blodningssjukdomar eller allergiska reaktioner pa medlet.

Acetylsalicylsyra
Acetylsalicylsyra har biverkningar som férlangd blodningstid och dven andra bi-
verkningar som gor att det inte bor anvandas annat dn pa lakarordination.

For storre barn och barn med kidnd problematik kan ldkare ha ordinerat manga
olika atgirder. Ovanstaende ar generella rekommendationer.

Las mer
Beroring i vard och omsorg — en teoretisk sammanfattning. Gunilla Birkestad,
Ofeigur folag,2001 (finns pé bibliotek).

Om huden pa Nka play https://anhoriga.se/nkaplay/flerfunktionsnedsattning/medi-

cinsk-omvardnad/huden/
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Linkar Kapitel 16.

1. https://www.vardfokus.se/nyheter/beror/

2. https://www.vardhandboken.se
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Smarta

Det ar ganska vanligt att personer med neurologisk funktionsnedséttning, som
barn, ungdomar och vuxna med CP och flerfunktionsnedsittning, upplever smar-
ta. Det kan till exempel bero pa muskelspanningar, ensidiga stéllningar, eller
magproblem, eller vara ett led i ett sjukdomsforlopp eller efter operationer. Man
far inte heller glomma alla “vanliga” orsaker till smérta som inte ar direkt rela-
terade till flerfunktionsnedsattningen — halsont, blasor i munnen, éronsmarta,
tandvark, mensvark, klider som skaver och sé vidare. Dessa orsaker méste kont-
rolleras, utredas och behandlas som hos alla andra.

Smarta ska i mojligaste man forebyggas, och i de fall detta inte ar mojligt, identi-
fieras och darefter lindras. God omvéardnad motverkar smarta, och trygghet ar av
stor betydelse. Personer med flerfunktionsnedsittning kan ofta inte tala om var
det gor ont eller hur mycket ont det gor. De blir darfor beroende av att omgivning-
en uppfattar sméirtsignalerna, tolkar dem och férmedlar dem. Tecken pa smérta
kan avlasas i mimik och ljud, kroppsstallning och muskeltonus samt i autonoma
funktioner som paverkan pa andning, hjartverksamhet och svett i handflatorna.
Dessa tecken kan dven spegla en allmén stressituation.

Smarta hos barn ar inte bara en medicinsk fraga. Smarta paverkar barns utveck-
ling och identitetsutveckling. Barnets smirta paverkar hela familjen och det ar
viktigt att se pa smaérta utifran ett helhetsperspektiv med béde fysiska, psykiska,
sociala och existentiella perspektiv.

Definitionen av sméirta enligt IASP (Internationell Association for the Study of
Pain) ar: “en obehaglig sensorisk och kdnslomdssig upplevelse forknippad med
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eller liknar den som dr forknippad med faktiska eller potentiella vavnadsska-
dor” enligt den nya definitionen 2020: ”An unpleasant sensory and emotional ex-
perience associated with, or resembling that associated with, actual or potential

tissue damage”. Lank 1.

Vid ett nordiskt smartmote i Stockholm 2017 rapporterades om smarta hos barn
med svar neurologisk skada. I studien rapporterade s ménga som 74% av barnen
smarta minst en gang dagligen. Man undersokte hur smirta inskrankte barnens
livskvalitet, vad som orsakade smérta och hur den behandlades. Man noterade att
varken efter operation eller i palliativ vird fick barn med svar neurologisk skada
adekvat smartlindring.

2019 rapporterades fran den storsta svenska studien pa 2777 barn i aldern 1—14
ar med Cerebral Pares i Sverige. Studien visar att vart tredje barn har ont. Det ar
avsevart farre an i 6vriga Europa, dir tre av fyra har ont i kroppen. Framgangsrik
habilitering anges som en del av forklaringen. Studien gjordes inom uppf6ljnings-
programmet for cerebral pares, CPUP. Man fann dven att smartan ckade med

aren. Link 2.

Orsaker till smarta

Orsaken till smartan kan ofta vara funktionsnedsattningen i sig. Fortskridande,
nedbrytande, neurodegenerativa och neuromuskulira sjukdomar, liksom 6kat in-
trakraniellt tryck vid blodning, eller hydrocefalus med shuntstopp, kan ge smarta.
Inlagringssjukdomar kan ge svir neurogen smarta, (nervsmarta), som beror pa
skador direkt i nervvivnaden orsakad av en skada centralt i nervsystemet eller pe-
rifer nervpaverkan. Smirta kan ocksa orsakas av nedsatt funktion eller avvikelser
iolika organsystem, till exempel:

« Mun och svalg: obehag vid sviljning eller kviljning vid maltid, krikning,
munblésor, tandvark.

« Mag-tarmkanalen: Gastroesofagal reflux, sura uppstotningar, forstopp-
ning, gaser, gallstenar och inflammerad gallblasa.

« Urinvigarna: 6verfull urinblésa, stopp for urinflédet fran urinblédsan
(urinstdimma), urinvagsinfektion, vidgade urinledare, sten i urinvagar
eller njurbacken, urinvagsinfektion.

+ Skelett och muskler: forsamrad motorisk rorlighet, kontrakturer i leder,
hoft-, axel- eller armbégsleder som haller pé att ga ur led, 6kad tonus,
spanningar och spasticitet, urkalkning av skelettet som gett upphov till
fissurer (sprickor) eller frakturer, felaktig sitt- eller liggstallning, skolios,
hoftledsluxation. Smirta eller obehag kan ocksé orsakas vid forflyttningar,
lagesdndringar, tviattning, skotsel, byte av bloja/inkontinensskydd, av- och
pakladning, vindning och lyft (da lagesotrygghet kan 6ka spasticiteten).

« Hud: tryckmaérken, trycksar efter ortoser eller korsett, domningar i form
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av myrkrypningar och stickningar ("benet somnar”).

+ Postoperativ smarta: Rorelsenedsétining med spasticitet kan ocksa leda
till operationer med efterféljande smarta.

» Procedursmarta vid provtagning och andra dtgirder inom sjukvarden kan
forutsigas, och for detta finns det rutiner for att smértlindra.

Registrera smarta
ALLA som vardar barn, unga och vuxna med flerfunktionsnedsittning ska ha
kunskap om personens individuella smartsignaler, kdnna till vad som brukar ge
smirta och veta hur den kan forebyggas och lindras.
Nir man bedémer smérta ska man ta hansyn till:

« om smarta finns

« var den kommer ifran

« hur lange den varar

o hur stark den ar (intensiteten).

Oro och stress forvarrar smartupplevelsen, liksom tidigare erfarenhet av smarta.
Barn kan anpassa sig till smarta, men det ar viktigt att tdnka pé att ett tyst och
stillsamt barn kan ha lika ont som ett barn som grater och skriker.

For att smartlindringen ska bli sa individuellt utformad som mojligt ar det viktigt
att anhoriga, assistenter och personal samarbetar runt en vald smartskattnings-
skala. Att foraldrar i forvag skrivit ner sitt barns smartsignaler och hur man tolkar
och avhjalper smértan, ger en god grund for att smirtan ska kunna lindras pa ett
bra sitt dven vid till exempel inldggning pa sjukhus. Det finns manga olika skalor,
men vid stora kommunikationssvarigheter méaste man véilja en skala dar nagon
annan in den som upplever smirtan gor bedomningen. Det finns olika smért-
beddomningsinstrument som inte kriaver medverkan av personen sjilv. Bedom-
ningsinstrument finns dven i en postoperativ version. Lankar i slutet av kapitlet.

BOSS, Beteende Observation & Skattning av Smiirta, ir en smartskatt-
ningsskala utformad for barn med flerfunktionsnedsittning. Den gor det lattare
att tolka smarta hos den som inte kommunicerar. Den ar framtagen av psyko-
log Lynn Breau, verksam i Kanada, och har ursprungligen namnet NCCPC-R
(Non-Communicating Children’s Pain Checklist). Formulédret kan hamtas hem
fran natet (lank finns i referenslistan) och ger exempel pa ett stort antal individu-
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ella smartsignaler. Det kan anvindas till olika typer av funktionsnedséattningar,
savil hemma som pa sjukhus, till exempel efter operationer.

FLACC, Face, Legs, Activity, Cry, Consolability, (revised) anvinds, liksom
det mer tidskravande INRS, Individual Numeric Rating Scale.

Smairta kan uttryckas pd ménga olika sitt. Signalerna for smirta kan besté av
ljud, forandrad social interaktion, miner, dndrad aktivitetsniva, kroppliga tecken
som forandrade rorelsemonster och fysiologiska tecken som darrningar, blekhet,
svettningar. Andrat somnmonster eller dtmonster kan ocksa signalera smirta.
Sjalvskadande beteende som att banka huvudet eller bita sig kan férekomma.
Forskaren Lynn Breau har utarbetat en checklista att anvindas nar verbalt sprak
saknas. Listan ar en Oversittning av NCCPC-R, The Non-communicating Child-
ren’s Pain checklist — Revised.2002, NCCPC-R. Oversatt till svenska och kallas
Beteende Observation & Skattning av Smarta, BOSS och for vuxna Non-Commu-
nication Adult Pain Checklist NCAPC.

Vanliga icke verbala smirtuttryck

1. Kvider, jamrar sig eller gnaller (ganska svagt)

2. Gréter

3. Skriker/vrélar

4. Ett speciellt ljud eller ord f6r smairta (t.ex. ett ord, skrik eller ett
speciellt skratt)

5 Ater mindre, inte intresserad av mat

6. Okad s6mn

7. Minskad s6mn

8 Samarbetar inte, gnillig, irriterad, olycklig

0. Mindre interaktion med andra, drar sig undan

10. Soker trost och fysisk niarhet

11. Ar svar att avleda, inte mojlig att tillfredsstilla eller lugna

12. Férad/rynkad panna

13. Forandrat 6gonuttryck: t.ex. hopknipna eller vidoppna 6gon eller
ett ogillande/bistert uttryck

14. Neddragna mungipor, ler inte

15. Hopsnorpta eller hart stangda lappar, putande eller darrande lappar

16. Hart hopbitna tdnder, gnisslar tinder, tuggar eller stracker ut tungan

17. ROr sig inte eller ar mindre aktiv, stilla

18. Hoppar runt, agiterad, rastlos

19. Nedsatt muskeltonus, leal6s

20. Stel, spastisk, spand, obdjlig

21. Visar pa eller tar pa den del av kroppen som gor ont

22, Undviker att anvianda, dr ridd om eller skyddar den del av

kroppen som gor ont
23. Ryggar tillbaka och vill undvika beroring
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24. ROr kroppen pé ett speciellt satt for att visa smarta (t.ex. stracker
huvudet bakét, pressar armarna mot underlaget eller kryper ihop)

25. Darrar

26. Andrar firg, blek

27. Svettas

28. Térar

29. Haftig inandning, fldsar
30. Haller andan

Oversittning Berit Finnstrom

Behandling av smarta

Malet ar att hindra smarta att uppkomma och, nir den uppkommit, att i forsta
hand behandla orsaken till sméartan. I ménga fall kan det vara svart att avgora
orsaken. Man far da ga igenom hela kroppen, undersoka fysiskt och ibland ta
blodprov eller rontgen. Fundera med anhériga hur vardagen ser ut, dta, sova, to-
alettbesok, ligga, sitta, forflyttning. Troliga orsaker till smarta ska identifieras och
atgirdas en i taget och resultatet av varje dtgiard utvarderas.

Att anvianda en “symtomlogg” kan dels vara ett bra sitt att gora alla i personens
narhet 6verens om hur personen signalerar smarta, dels att upptécka hur ofta, nar
och i vilken aktivitet sméartan uppstar. Det kan till exempel vara vid lyft och lage-
sandringar som gar for fort eller oférberett. Personen kanske har en hoftled som
inte ligger helt i ldge eller har obehag fréan andra delar av kroppen. Spanningar
och spasticitet forvéarras av oro. Ny personal bor alltid fréga foraldrar och andra
anhoriga om hur just denna person bast vill bli bemott och hjalpt.

Bedomning och &tgird av svirare smirta behover ofta ske av flera yrkeskatego-
rier, s kallad tvarprofessionell bedomning. Bedomningen ar komplicerad efter-
som manga olika faktorer ocksa paverkar varandra. Det ar viktigt att olika yrkes-
kategorier hjilps at vid bedomningen, speciellt vid svirare smirtproblematik. En
tvarprofessionell smartutredning kan goras pa barn- eller vuxenhabilitering eller
hos sjukhusens smartteam. For att hitta orsaker och utvirdera effekt av behand-
lingen behovs ett nira samarbete mellan de som hjilper personen i vardagen och
habiliteringsteamet eller smiartteamet. Ofta dr en kombination av likemedel och
andra atgirder det basta. Ett exempel pd beteenderegistrering, som dven kan an-
viandas for registrering av smirta utformat av Lena Nyander, finns att skriva ut.
Bilaga 2.

Allméanna atgirder vid smérta
+ Trygghet: Vid provtagning och behandling &r det bra om en forilder eller
annan vilkind och trygghetsskapande person, kan vara med. Det &r viktigt
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att f veta vad proceduren innebéar och att fa fraga i lugn och ro. P4 sa sitt
minskar risken att fora Gver sin egen oro eller stress som anhorig och darmed
forlanga eller forsvara situationen. Att trygghet ar viktigt bade for barn och
vuxen borde inte behova sdgas. Vilj lampligt sitt att ge trygghet beroende pa
personen. Information om olika undersékningar finns bland annat pa
Akademiska Barnsjukhusets hemsida eller pa 1177 (se referenslistan).

Avledning sker bist i form av ljud och beroring. Eftersom méanga med fler-
funktionsnedséttning har nedsatt syn ar avledning i form av sdpbubblor,
filmer eller liknande oftast inte aktuellt. I férsta hand ska man avleda med
stimuli som &dr vilbekanta for personen — favoritkramdjuret, ett omtyckt
musikstycke eller sing eller andra invanda foreteelser. Foraldern eller annan
for barnet vilkiand person vet vad som oftast fungerar.

Fysisk aktivitet sisom studsmatta, bad i bassing eller bad i bubbelpool
stimulerar kroppen och &r avslappnande. All aktiv och passiv rorelsetraning
ar bra och ska goras ofta. Fysisk aktivitet 6kar mdngden endorfiner i blodet
vilket har en smartdampande effekt. Fysisk aktivitet ska ske inom smart-
gransen si att personen inte blir radd for att rora sig, till exempel efter en
operation. En individuell bedomning ska goras dven med tanke pa risken for
skort skelett. Detta ar en del av fysioterapeutisk smartbehandling dit 4ven
nedanstiende punkter hor.

Massage och taktil stimulering anvinds vid stelhet och muskelspan-
ningar. Det dr bra om anhdriga/assistenter kan lira sig metoden. Effekten
forklaras med att massage ger en 6kad genomblodning av vavnader och att
taktil stimulering frisatter bland annat oxytocin. Vid taktil massage aktiveras
beroringsreceptorerna i huden. Det finns ungefar 5 000 beréringsreceptorer
och 200 smirtreceptorer pa varje kvadratcentimeter hud. Vid beréring block-
eras smartsignalerna till hjarnan. Det kallas for gate control-teorin. Massage
ska kidnnas skont och ges med lyhordhet for individen, alla tycker inte om

beroring. Se dven kapitel 16 om huden.

Vila och vilolégen eller avlastning med gips eller skenor, efter en opera-
tion av till exempel en led eller ett ben, kan lindra smarta. Fysioterapeut kan
ge tips om ritt positionering i sittande, liggande, bra kuddar med mera. Mer

att lasa i kapitel 11.

TENS, transkutan elektrisk nervstimulering, innebar att en svag elektrisk
stot stimulerar beroringsnerver och muskelnerver i huden. Genom detta
stimuleras kroppens eget smartlindringssystem. TENS kombineras oftast
med ldkemedel och andra dtgarder och utprovas individuellt. Detta kan
fungera pé kroniska smarttillstind som fran skelett, leder, muskler, senor och
hud, samt smértor fran och skador pé perifera och centrala nervsystemet. Det
ar inte sikert att det accepteras av en vuxen person med flerfunktionsned-
sdttning, men finns med i arsenalen. Ska inte anvindas om personen har
pacemaker.

Akupunktur. Tunna nélar sétts i huden och blockerar nervimpulser p&
deras vag in mot ryggmargen upp mot hjarnan. Ménga fysioterapeuter
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anvander det med gott resultat.

Likemedel mot smarta

Smartlindring med likemedel sker i bade preventivt och behandlande syfte. La-
kemedel kan tillforas pé olika sitt, mixtur, tabletter, via huden, suppositorier, in-
jektioner med mera. Det ar viktigt att gora individuella bedomningar och att folja
upp och utvardera.

Vid till exempel byte av knapp i gastrostomin (knappbyte) ges oftast endast glid-
medel da det for de flesta inte ar forenat med smarta. Man kan vid behov anvianda
lokalbed6vning, lidocain, i form av Xylocain® gel i stomin.

Vid blodprovstagning sitts ett pléster med lidocain, EMLA®, som lokalt bedo-
var huden péa stickstillet. Lustgas och/eller midazolam kan anvidndas vid olika
situationer da man vill &stadkomma en dngestddmpande, sederande, effekt, ofta
i kombination med négon lokalbedévning, till exempel hos tandldkaren. Man blir
somnig och uppfattar da inte helt det som sker.

Vid spasticitet kombineras ofta paracetamol med ibuprofen. Baklofen och botuli-
numtoxin kan vara till stor hjdlp om spasticiteten dr grundorsak till smirtan (se

kapitel 11). Las dven i kapitel 16 om paracetamol.
Kloralhydrat ar ett preparat som likstills med diazepam, det dr lugnande och
kramplosande men har inte lika stor andningsddmpande effekt.

Smarttrappan

WHO beskriver behandlingen som en smérttrappa i tre steg.

1. Mild smaérta. Hiar anviands framst perifera analgetika som siljs receptfritt pa
apotek. Ges vid huvudvark, tandvark och lindrigare tillstdnd som 6mhet
efter vaccination eller tandatgérd. Folj doseringsanvisningarna.

+ Paracetamol (till exempel Alvedon® och Panodil®) ar smairtstillande och
febernedsittande.

» Liakemedelsgruppen NSAID (Non-Steroid Anti-inflammatory Drugs) ar
smartstillande och inflammationshimmande speciellt vid rorelsesmairta.
Négra exempel ar ibuprofen (Ipren®, Brufen®), naproxen (Naprozyn®),
diclofenac (Voltaren®). Kan ges vid dven vid mensont, huvudvark,
muskel- eller ledvirk med inflammatoriskt inslag. Febernedséttande. Risk
for magbesvar och magblodning. Syrahdmmare kan ges tillsammans med
NSAID for att minska detta.

» Acetylsalicylsyra (Magnecyl®, Albyl®) far endast ges pa lakarordination.
Det har bra smirtstillande och antiinflammatorisk effekt, men kan ge
allvarliga biverkningar och far inte ges till barn under tre ar.

2. Mattlig till svar smérta. Svaga opioider ska kombineras med perifera anal-
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getika och ges vid hemgangen till exempel efter skelettingrepp. En av de
svaga opioiderna ar kodein som ofta ges i fast kombination med andra pre-
parat (till exempel Citodon®, Panocod ®). Opioider kan ge illaméende. Var
medveten om forstoppning som biverkan. Kodein kan dven ge gallbesvir.

3. Svér smarta. Starka opioider verkar centralt pa opioidreceptorer och kan
diampa andningen. Morfin ar ofta forstahandsvalet och kan kombineras med
paracetamol. Anvands direkt efter skelettoperationer. Vid njursvikt méste
dosen anpassas. Morfin ger ofta forstoppning. De substanser som anvinds ar
framst ketobemidon (Ketogan®) och oxikodon (OxyNorm®).

Vid svéar smérta och oro kan klonidin (Catapressan®) vara ett bra lakemedel
Fentanyl finns som depaplaster vilket dr bra om personen har konstant
smirta och speciellt vid samtidiga sviljningsproblem. Det ger farre for-
stoppningsproblem, vilket ar en fordel vid behandling av smérta hos perso-
ner med flerfunktionsnedsattning.

Vid neurogen smaérta, (nervsmarta), som beror pa en skada direkt i nervvavnaden,
ges ofta som tillagg tricykliskt antidepressivt l1akemedel som amitriptylin (Trypti-
zol®) eller gabapentin (Neurontin®) som aven ir ett antiepileptiskt lakemedel.
Den neurogena smartan ar svarast att behandla och har hjalper ofta inte morfin.
Handldggningen bor ske via smirtteam nar det géller barn.

Osteoporos, eventuellt. med frakturer, svar spasticitet eller hoftluxationer ska
bedomas och eventuellt behandlas med andra liakemedel; bisphosfonat, botox,

baclofen, gabapentin. Se kapitel 11.

Vid svarbemistrad smirta kan man ldgga nervblockader eller gora neurokirurgis-
ka ingrepp, men forst efter att annat har provats och efter kontakt med smarten-
het.

Glom inte att grunden i all smirtbehandling ar bemotandet av den enskilda in-
dividen och den allminna omvardnaden och att det behévs samarbete och goda
dialoger i nidtverket dir bade anhoriga och professionella ingér.

For en forbittrad smirtvard for barn och vuxna med flerfunktions-
nedsatining behovs:

« Utbildning av personal och information till anhoriga

« Okat samarbete mellan anhériga och professionella i smirtteam

« Okad anvindning av smirtanalys och smirtskattning

« Uppfdljning och dokumentation av analys och atgarder

+ Skapa smirtteam for barn och vuxna med erfarenhet av flerfunktions-

nedsittning
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Smarta hos barn med flerfunktionsnedsittning, Vastra Gotalandsregionen.
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Svenska yrkesforeningar for smartbehandling. Lank 5 och lénk 6.

PP — Palliativ smirtbehandling. Multimodala insatser, en 6versikt.

PP - Farmakologisk smartbehandling vid palliativa tillstind hos barn och ungdo-
mar.

Individuell uppsittning av smartsignaler

Lamplig for en bred grupp personer med funktionsnedsattning
Anvandning i hemmilj6é & postoperativt

Anvandas av foraldrar & virdpersonal

Breau 2003 Exp.Rev. Pharmacoeconomics & Outcomes Research. 3(3):327 — 339
Formular BOSS; Beteende Observation & Skattning av Smarta
For barn och ungdomar utan verbal kommunikationsférmaga och/eller med om-

fattande funktionsnedséttning. Lank 9.
FLACC och av Lotta Ljunggren-Thomasson Berit Finnstrom, april 2010.

In English:

Pain in children and adolescents with cerebral palsy: a population-based registry
study

Ann Alriksson-Schmidt, Gunnar Hagglund

Acta Paediatrica, Volume 105, Issue 6. Link 11.

PP — The Nordic pail Meeting 2017 Boris Zernicow including WHO guidelines.

Avhandling
Cerebral Palsy: Studies on health and social outcomes in Young adulthood, and
on treatments for spasticity and pain, Dan Jacobson Karolinska Institutet; Stock-

holm 2020. Link 13.

Prevalence of pain and interference with daily activities and sleep in adults with
cerebral palsy, Elisabet Rodby-Bousquet, Ann Alriksson-Schmidt, Johan Jarl.
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Lank 14.
PP — The Nordic pail Meeting 2017 Boris Zernicow including WHO guidelines.

International Association for the Study of Pain

The problem of pain in ID (Intellectual disability) It is recognized in the
IASP definition of pain that the inability to communicate verbally does not
negate the possibility that an individual is experiencing pain and is in need
of appropriate pain-relieving treatment. However, because pain is a sub-
Jective experience, it may be expressed in atypical or unfamiliar ways in
those with significant cognitive and communicative difficulties and in some
conditions such as Down syndrome, pain may actually be experienced dif-
ferently [3]. Consequently, pain may not be easily recognized and may go
untreated [4]. Some reports suggest that individuals with ID are prescribed
with significantly less analgesic medications compared to their cognitively
intact peers [5]. There are also reports of increased, unnecessary death ra-
tes that could have been prevented if pain could be adequately monitored
and treated on time [6].

Ref. in the full article.

Keypoints

« The management of pain in people with intellectually disability involves
many considerations in view of pain assessment difficulties, the high inci-
dence of comorbidities, and the use of comedication.

« Adequate pain assessment is the cornerstone of pain management, and
pain in people with intellectually disability benefits from use of validated
pain assessment tools appropriate to the individual’s level of ability.

« rescribers must be aware of the potential alterations in pharmacokinetics
and pharmacodynamics of analgesics in in people with intellectually disa-

bility, such as drug—drug interactions with antiepileptic drugs. Lank 16.

Pain occurs with at least the same frequency in people with ID, as in the
general population. Identifying and measuring pain among individuals
with ID is clearly more challenging than doing so among individuals who
are cognitively intact, and may require the use of both direct and indirect
methods. However, considering the risk of under-treatment of pain in this
population, people with ID should be carefully and routinely monitored for
any changes in their behavior and/or mood that may indicate the presence
of pain, in order to institute appropriate treatment and prevent unnecessa-

ry suffering.

Scales:

Examples of available pain assessment instruments validated for children
with intellectual disability include: the relatively simple and easy to use In-
dividualized Numeric Rating Scale - INRS [27], Revised Face, Legs, Acti-
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vity, Cry, Consolability - r-FLACC [32] and the more complex Paediatric
Pain Profile - PPP [15]. For adults with intellectual disability, validated pain
assessment instruments include: NonCommunicating Adult Pain Checklist
— NCAPC [19], Pain and Discomfort Scale — PADS [2], Checklist of Nonver-
bal Pain Indicators — CNPI [7] and the Disability Distress Assessment Tool
- Dis-Dat [26]. Inter- rater reliability of most pain assessment instruments
is adequate, and construct validity estimated by correlating the outcomes of
a new scale with those of an existing scale is sufficient [15,20,28].

While numerous pain assessment tools exist, however, what is essential is
that an assessment is conducted in light of the ability to assess the person
with intellectual disability on all aspects of the tool and that baseline obser-
vations have been recorded. This process ideally involves input from those
who know the individual at baseline and when in pain. Determining indivi-
dualized physical, physiological, behavioral and atypical reactions/obser-
vations are essential if pain is to be recognized and treatment delivered [25]

Las mer:

Breau L.M., Camfield C.S., McGrath P.J., Finley G.A. The incidence of pain in
children with severe cognitive impairments. Arch. Pediatrics Adolesc. Med.
2003;157:1219—1226. doi: 10.1001/archpedi.157.12.1219.

Westbom L., Rimstedt A., Nordmark E. Assessments of pain in children and ado-
lescents with cerebral palsy: A retrospective population-based registry study. Dev.
Med. Child Neurol. 2017;59:858—863. doi: 10.1111/dmcn.13459.

Tedroff K., Gyllensvard M., Lowing K. Prevalence, identification, and interference

of pain in young children with cerebral palsy: A population-based study. Disabil.
Rehabil. 2019;10:1-7. doi: 10.1080/09638288.2019.1665719
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Att bli vuxen

Enligt FN:s barnkonvention raknas man som barn till dess att man fyller 18 ar. Da
blir man myndig, fir résta och forfoga 6ver sitt bankkonto. Om man inte klarar
detta maste nagon annan fa uppdraget, en god man, en forvaltare eller féretrada-
re. Att bli vuxen innebar sd mycket mer, att flytta hemifran, kunna vilja partner,
fa arbete och klara sig sjdlv. Studier visar pa att ungdomars vuxenblivande tar
langre tid i virt moderna samhille an tidigare. De flesta artonaringar gar fortfa-
rande i skola och bor hemma.

Vad skiljer vuxenblivandet hos en ung méanniska med flerfunktionsnedsittning
frdn andra ungdomars? Ungdomar med flerfunktionsnedsattning bor ofta i sina
fordldrahem langre dn andra och féraldrarna utfor en stor del av den kvalificera-
de omvardnad som krivs. Overgangen till vuxenlivet ir mer komplicerad #n for
andra ungdomar eftersom personer med flerfunktionsnedsittning inte kan for-
véntas klara ett eget boende utan stod dygnet runt. Det kravs mer planering och
samordning.

Vid intradet i vuxenéldern byts manga kontakter ut inom habiliteringen och inte
minst inom sjukvarden. Habiliteringen for vuxna ar inte tillrackligt utbyggd i alla
regioner. Primirvarden tar 6ver uppgifter och husldkare eller motsvarande med
specialkunskap om flerfunktionsnedsittning inte finns 6verallt. Skolan upphor
och det blir dags for daglig verksamhet och sarskilt boende. Fordldrarna fortsatter
ofta att vara de som héller ssmman de alltmer kriavande kontakterna.
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Personer med flerfunktionsnedséttning lever i dag langre an forr
tack vare den omvardnad de far och de 6kade mdgjligheter som
finns for bland annat krampkontroll, naringstillforsel och hjilp
med olika f6ljder av funktionsnedsittningarna. Ungdomarna gar
in i puberteten, véxer och blir storre. Personer med flerfunktions-
nedsittning blir vuxna och har med sig en méangd livserfarenheter,
men fungerar inte som jamnariga. Risken ar att de genom sitt be-
roende blir betraktade och bemoétta som barn utan erfarenhet livet
igenom. Genom att vara medveten, prestigelos, nyfiken och lyhord
for nyanserna, kan omgivningen lira sig att tolka och samspela
med personen pa ett respektfullt satt.

Manga foraldrar uppticker ocksd att ungdomarna hunnit skaffa sig egna rela-
tioner, som fordldrarna inte tinker pa i vardagen, grannen som hejar, friséren,
fardtjanstchaufforen, personal i skolan och andra personer. De kan uttrycka olika
kéanslor i olika miljoer, med olika manniskor, och visa gladje, forviantan eller irri-
tation, och har ett liv utanfor familjekretsen tack vare personliga assistenter och
andra vuxna.

Personer med flerfunktionsnedsattning kommer alltid att vara beroende av andra
personer. For att de ska kunna vara delaktiga pé sina villkor, kravs personliga
assistenter som tolkar 4t dem. Hela familjen har varit involverad i omvardnaden,
inte bara foraldrarna, aven om studier oftast fokuserar pé foraldrarnas situation.
Syskonen tar ofta ett stort ansvar, och deras situation har bland annat belysts i
boken Jag finns ocksd! Om att vara syskon till en bror eller syster med svar sjuk-

dom eller funktionsnedsdttning. Lank 1, lnk 2 och lank 3.

Pubertet, hormoner, mens

Pubertet utloses fran ett fint avstimt hormonellt system i hjarnan. Vid vilken
alder puberteten startar ar olika hos olika ungdomar, beroende pa bade arftliga
orsaker och sjukliga tillstdind. En alltfor tidig eller sen pubertet ska utredas och
behandlas av barnendokrinolog. Under puberteten sker en stark tillvaxt, kroppen
forandras och barnet blir vuxet. Ocksa barn med flerfunktionsnedséttning forand-
ras. For anhoriga kan det viacka motstridiga kénslor att se sitt barn bli vuxet, men
fortfarande vara i behov av andras vard och omvéardnad.

Pojkar fir basrost och skiigg och flickor brost och mens. Agglossning och mens
kan medfora smérta och besvir med stora blodningar. Det blir ytterligare en pa-
frestning pa den som inte kan forklara sig eller forsté. Till att borja med ska man
ge smartlindrande paracetamol (Panodil®, Alvedon®), ibuprofen (Ipren®, Bru-
fen®) eller liknande i vanlig dos. Man kan ta kontakt med skolskéterska, habilite-
ringssjukskoterska, ungdomsmottagning eller gynekolog, som kan ge ytterligare
rad. Det gar att ge hjidlp mot smirtor i magen eller att ta bort blédningen genom

222


https://www.allmannabarnhuset.se/produkt/jag-finns-ocksa/
https://www.brackediakoni.se/vuxensyskon
https://anhoriga.se/anhorigomraden/barn-som-anhoriga/

KAPITEL 18.

hormonbehandling. Vilket som &r lampligt avgors individuellt och i samrad med
foraldrar. Man kan minska blodningen med tranexamsyra, Cyklo-F®, som ir re-
ceptfritt.

Lis tidigare artikel om pubertet vid funktionsnedsattning pa Nka:s sida. Lank 4.

Om pubertet och hormoner. Lénk 5 och Jénk 6.

Transition

Att barn och ungdomar ska ha inflytande och vara delaktiga i sin habilitering och
att fa gora sin rost hord ar numera sjalvklart, men svart att genomfora med den
som inte kan formedla sig och inte planera framtiden. Transition betecknar hela
processen av vuxenblivande och dr en vidareutveckling av habiliteringens traditio-
nella arbetsform med barn- och familjeorientering. Under barnets uppvaxt upp-
muntrar man tydligt den unge att alltmer delta och detta kallas delat ledarskap.

Flera projekt har genomforts for att 6ka delaktighet och tillginglighet bland annat
genom att anvinda AKK, Alternativ och Kompletterande Kommunikation, i sam-
tal och habiliteringsplanering. Tidigare talade man mycket om “normalisering”.
Separationen fran fordldrarna skulle folja de andra ungdomarnas monster. In-
stitutionerna stingdes och ersattes av boenden med sirskild service och habilite-
ringsverksamheten utokades. I dag talar vi mer om delaktighet, integrering, jim-
likhet och sjalvbestimmande. Men alla fina ord méste forstas fyllas med innehall,
och for familjer som har tonédringar med flerfunktionsnedsattning kravs det ofta

ett stort engagemang och kamp for att tillgodose deras rattigheter. Lank 7.

Ge mig vingar som bdr fran RBU (se referenslistan) har satt fokus pa att pla-
nera langsiktigt for att hjalpa ungdomar till 6kad sjalvstandighet. Socialstyrelsen
startade i maj 2011 en utredning om att uppritta ett kunskapscentrum for fler-
funktionsnedsittning. I januari 2011 1ag Nationellt Habiliteringsprogram for att
understédja unga vuxna i processen till ett eget liv och till delaktighet i sam-
hdllet klart fran Sveriges Habiliteringschefer (se referenslistan). Det lyfter fram
det speciella for ungdomar med funktionsnedsattning och “har utformats som ett
ramprogram”. Lokalt har habiliteringsprogram for flerfunktionsnedsittning ut-
arbetats. Alla syftar till att gora livet sd bra som mdgjligt utifran den kunskap vi
har och de férutsiattningar den enskilde har. Erfarenheten visar att man behover
starta tidigt med planeringen, inte minst med planering for boendet.

Las mer:

https://www.diva-portal.org/smash/get/diva2:714504/FULLTEXTO1.pdf
School of Health Sciences, Jonkoping University Children with profound intel-
lectual and multiple disabilities and their participation in family activities Anna
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Karin Axelsson, 2014.

Avhandling
Patient empowerment during the transition to adulthood in young persons with
chronic conditions. Doktorsavhandling. Mariela Acuha Mora.

https://gup.ub.gu.se/publication/300949

Boende

Ett helt sjilvstandigt boende i vuxen alder ar inte aktuellt for unga med flerfunk-
tionsnedsittning. Manga bor hemma mycket ldngre dn andra ungdomar. Nir de
ska flytta maste det ske med en noga utarbetad plan gillande speciella resurser
for vard och omvardnad och med personal som har tillracklig kunskap. Personliga
assistenter och annan personal behover i sin tur handledning och kontakt med ha-
bilitering och sjukvard regelbundet. Det dr darfor dnnu viktigare att planeringen
infor vuxenlivet startar i mycket god tid och innefattar alla inblandade aktorer pa
ett tidigt stadium.

En studie fran Socialstyrelsen 2011 visar att boende och verksamheter som har
utvecklats for dldre med funktionsnedsittning inte passar yngre. (se referenslis-
tan). Man tolkar det s& att det vuxit upp en ny generation, integrationsgeneratio-
nen, dar delaktighet har varit viktig och dir det darfor stélls hogre krav pa miljon.
Engagerade forildrar deltar i utformningen av boendet pa ett annat sitt dn forr.
De flesta studier som refereras berér personer med intellektuell funktionsned-
sdttning och inte personer med flerfunktionsnedsittning, men rapporten ar dnda
tankevickande.

Processen att flytta 4r mycket sarbar och kan inte borja forran foraldrarna kanner
sig redo och ar tillrackligt trygga med vad som véntar. Det gor att det ar en delikat
balansgédng, inte minst for kuratorer inom habiliteringen, att féra detta pa tal.
Manga familjer har erfarenhet av korttidsboenden, men pa vissa hall i landet finns
de inte i tillrdcklig utstrackning eller med tillracklig kompetens. Ibland bostads-
anpassar man fordldrahemmet eller viljer ett vixelboende. Losningarna maste
alltid vara individuella och man maste vaga prata om det. Nka arbetarmed ett
material som ska vara till hjalp att tinka framét.

Habiliteringen férandras

Barn- och ungdomshabiliteringens insatser avslutas vid 18 ars alder och da tar
vuxenhabiliteringen vid. For att 6vergingen ska bli smidig behdvs dven i detta
sammanhang lang framférhallning. Vid Habiliteringen i Region Uppsala finns det
ingen skarp grans for 6vergéng vid 18 ar. Dar finns &ven habiliteringshuslikare
i direkt samverkan med habiliteringen. Ett annat exempel pa handliggning har
utarbetats i Region Norrbotten. Se bilagan “hjilpreda infér avslut” som ska ge
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vuxenhabiliteringen en samlad bild, och en kort uppdatering av historik, den ak-
tuella situationen, och planerna for den narmaste tiden. Speciellt for de ungdomar
som har vildigt manga kontakter kan ett sdidant dokument vara vardefullt. Oftast
sammanfattas det i samrad med foridldrarna.

Dokumentet kan gd med vid remiss till neurologen, medicinsk rehab, primar-
varden eller andra som kommer att fortsatta kontakten. Det kan dven fungera
som underlag i samband med det samordnade méte, som ofta behover héllas nar
det giller ungdomar med flerfunktionsnedséttning. Vid det motet deltar forald-
rar, kontaktpersoner fran habiliteringen och de som forildrarna 6nskar, samt
LSS-handlédggare, personer fran primarvird och kommunen. Dar upprittas en
Samordnad individuell plan, SIP. Dessa samordnande méten engagerar ménga,
men dar blir ocksa mycket utrittat.

Bilaga "Hjalpreda”.

Nar jag inte langre ar med — ett studiecirkelmaterial. Lank 9.

I flera av landets regioner finns speciella mottagningar inom Priméarvarden for
personer med omfattande medicinska behov. Dessa mottagningar méter vuxna
personer med medfédda och tidigt forvarvade funktionsnedsattningar. Det ar en
satsning for 6kad tillganglighet och sarskilt anpassad priméarvard for patientgrup-
pen. I Region Viasterbotten kallas de PRIMO, Primarvardens medicinska omhén-
dertagande, och finns i Umead, Skellefted och Lycksele. Motsvarande mottagningar
finns i andra regioner. De har kontakt med varandra i ett natverk.

Vill du veta mer
http://www.ac.hso.se/InformationPress/Nyhetsarkiv/PRIMO-oppnar-7-decem-

ber-pa-Stenberska-Halsocentralen-i-Lycksele/

www.ac.hso.se -

LAS MER:

Planera for framtiden - redan idag. Ett inspirationsma- Fleners o

terial kring frgor som ror framtiden for personer med RCAIL
flerfunktionsnedsittning och deras anhoriga. Nationellt Nka
kompetenscentrum 2021:1 Inspirationsmaterial.

Studiematerial Nir jag inte ldngre ar med. Bricke diakoni.

Expressmagasinet 1/2021 Annika Brar:
https://www.expressmagnet.eu/pub/209/FiF_1-21/#p=35
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Avhandling

School of Health Sciences, Jonkoping University Children with profound intel-
lectual and multiple disabilities and their participation in family activities Anna
Karin Axelsson, 2014.

Children with profound intellectual and multiple disabilities and their participa-
tion in family activities, Anna Karin Axelsson, School of Health Sciences, Jon-

koping University. 2014, https://www.diva-portal.org/smash/get/diva2:714504/
FULLTEXTO1.pdf.

Patient empowerment during the transition to adulthood in young persons with
chronic conditions. Mariela Acufia Mora. Institutionen for vardvetenskap och hil-

sa, GOteborgs universitet, 2021. https://gup.ub.gu.se/publication/300949.

Bilaga/hjilpreda. Att tdnka pa infor avslut pa habiliteringen. Separat bilaga.

Vill du veta mer

http://www.ac.hso.se/InformationPress/Nyhetsarkiv/PRIMO-oppnar-7-decem-

ber-pa-Stenberska-Halsocentralen-i-Lycksele/

Och ibild
http://www.ac.hso.se/Documents/Information%200m%20Primo%20S%c3%b-
6dra%20Lappland,%20med%20bilder.pdf

www.ac.hso.se

Ersboda hélsocentral dr forst i Umedomradet med en mottagning for vuxna perso-
ner med medfédda och tidigt forvarvade funktionsnedsittningar. Det &r en sats-
ning for okad tillgdnglighet och sarskilt anpassad priméarvard for patientgruppen

https://www.regionvasterbotten.se/mottagning-i-umea-for-vuxna-med-funktions-

nedsattningar

http://www.ac.hso.se/InformationPress/Nyhetsarkiv/PRIMO-oppnar-7-decem-

ber-pa-Stenberska-Halsocentralen-i-Lycksele/

www.ac.hso.se -
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Habilitering och samverkan

Habilitering i ett livsperspektiv

Ordet habilitering kommer frdn samma latinska ord som habil, och i denna
mening betyder habilitera ”gora skicklig”. Ordet rehabilitera betyder ter gora
skicklig, och anvénds nar en person haft en funktion, men forlorat den i olycka
och behover trana upp den igen, rehabilitera (re=ater). Habiliteringen ska stodja
barnets utveckling och malet ar att minska effekterna av funktionsnedséttningen,
och bidra till att barnen far mojlighet att vara delaktiga i ett socialt samspel med
andra. Barnen ska béde fa kvalificerat stod, olika hjalpmedel och fé leka och ha ro-
ligt utifrén sina forutsattningar. Vi brukar tala om habilitering i ett livsperspektiv.

Behovet av stdd i olika former for barn, unga och vuxna med flerfunktionsnedséatt-
ning och deras anhoriga ar stort. Aktiv tillsyn, vard och omvardnad kravs dygnet
runt. Detta innebar mer 4n 525 000 minuter per ar. Barn med svara hjarnskador
erbjuds tidig kontakt med habiliteringen. Dar finns manga olika yrkeskategorier i
multiprofessionella team, som ger stod utifrén de behov barnet har. Habilitering-
en arbetar utifrdn en helhetssyn i samverkan med familjens nétverk. Svensk ha-
bilitering tillhandahaller medicinsk, pedagogisk, social, psykologisk och teknisk
kompetens.

L
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Barn, ungdomar och vuxna, som har stora och varaktiga funktionsnedsittningar
erbjuds kontakt med habiliteringen. Habiliteringen ar ett komplement till Gvrig
sjuk- och halsovard. Habiliteringarna i landet ar en specialistverksamhet, som
byggts upp for att ge st6d till personer med olika funktionsnedsattningar. Familjer
som far ett barn med en svar hjarnskada eller fortskridande sjukdom ska erbjudas
kvalificerat stod och adekvat information i olika livsskeden.

Habiliteringen #r organiserad pa olika sitt i olika regioner. Over de senaste de-
cennierna har habiliteringarna byggts upp i hela Sverige. P4 1950-talet for barn
med CP, Cerebral Pares, pa 70-talet blev det barnhabilitering. Under 1980-talet
samordnades stédet till barn och unga med rorelsenedséttning och intellektuell
funktionsnedsittning till Samordnad Barn- och ungdomshabilitering, BUH. Se-
nare tillkom neuropsykiatri, och vuxenhabilitering vixte fram pa 9o-talet. De
funktionsnedsattningar och diagnoser som omfattas ar till exempel rorelsehinder
dar Cerebral Pares (CP) ar vanligast, men dven muskelsjukdomar, ryggmargs-
brack (MMC) och flerfunktionsnedsattning, olika syndrom, séllsynta diagnoser,
fortskridande metabola sjukdomar, nyskadade och autismspektrumtillstand.

Barnhabiliteringens malgrupp ar barn och ungdomar upp till 18 ar med varaktig
funktionsnedsattning som antas paverka den fysiska, psykiska och sociala utveck-
lingen. Denna grupp &r i behov av stéd fran flera yrkeskategorier med specialist-
kunskap om barns och ungdomars utveckling, kunskap om funktionsnedsattning-
ar, och dess paverkan pa utveckling och livsvillkor.

Samverkan mellan barn, familj, skola och andra verksamheter dr nodvandigt.
Man brukar tala om "nitverk” och menar dé de olika personer som omger barnet
ivardagen i olika situationer. Habiliteringens uppgift dr att ge barnet och familjen
stod till en fungerande vardag, och ge barnet majlighet att utvecklas, utnyttja sina
resurser och leva som andra i ett socialt sammanhang genom hela livet.

Habiliteringens arbetssitt dr att arbeta multidiciplinart, det vill siga med ménga
olika yrkeskategorier. Ledord ar helhetssyn, kontinuitet och tillgdnglighet. Det
kan ocksd beskrivas med orden familjecentrering, ndtverksarbete, kunskapsoé-
verforing, kvalitet och utveckling.

P4 de flesta hall finns dven vuxenhabilitering, som tar vid fran 18 &rs alder. Ett
litet rad till dig som ar anhorig till en ungdom som snart uppnétt vuxen alder;
borja i god tid att planera for vuxenlivet, giarna redan vid 16 ars dlder Prata med
habiliteringens personal och kontakta girna dven den vardcentral eller hilsocen-
tral som du valt. Det ar vanligt att man, om familjen vill, ordnar ett gemensamt
overforingsméte. Dar kan ni i god tid ga igenom vad som ar viktigt och planera s&

att 6vergingen blir sd smidig som majligt. Las mer i kapitel 18.
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Grundprincipen for FN:s barnkonvention ar att alla barn har samma rittigheter
och virde. Barnets bésta ska alltid komma i fraimsta rummet vid alla &tgarder
som ror barn (artikel 3). Barnperspektivet méste vi alla tillsammans virna om.
Barnkonventionen tar ocksa upp barnets ritt till sdarskild omvardnad vid funk-
tionsnedsdttning, rdtt till sjukvdrd och funktionell behandling och tillgang till
information om habiliteringsmetoder. (artikel 23—24) Barnen som har kontakt
med habiliteringen har olika diagnoser, men det dr behoven som styr insatserna,
och darfor upprattas habiliteringsplaner i samréd med anhériga och barnet, som
med till exempel bilder ges majlighet att vara med och paverka sin livssituation.

Gemensam planeringsprocess ar viktigt for personer med flerfunktionsnedsatt-

ning. Lank 1.

Tempovaxling i samverkan

Under en period gjordes intervjuer med manga olika personer i Uppsala for att
lyssna in deras upplevelser om 6vergangen fran det akuta skedet pa neonatalav-
delningen till hemmet och till habiliteringen for barn som visade sig ha en svar
hjarnskada fran fodseln och hade stora dtproblem. Tempovaxlingen fran intensiv
sjukhusvard till hemmet och habiliteringen, nir barnet ar nyfétt behover forbere-
das i god tid, och st6d ordnas p4 hemmaplan. Intervjuerna gjordes for att kartlag-
ga hur samverkan tidigt i barnets liv fungerade, och eventuellt kunde goras bittre.
Ett mal med projektet var att finna battre rutiner for samarbetet runt barn med
stora atsvarigheter, vilka manifesterats redan i nyféddhetsperioden, och dar man
bedomt att barnet behover samlade habiliteringsinsatser av olika yrkeskategorier.
Projektet var en foljd av tidigare studier som gjorts av barnhabiliteringens nutri-
tionsteam i Uppsala. Dessa visade pa behov av samordning och tidig identifiering
och insatta dtgirder. Alltmer framstod bilden som ménga tidigare beskrivit, av
foraldrar savil som professionella, att runt ett barn med flerfunktionsnedséttning
finns ett nastan odndligt antal personer fran samhallets olika sektorer involvera-
de. Det framstér med stor tydlighet att behovet av samordning 4r mycket stort och
att samverkan mellan olika enheter kravs.

En foralder sa:

"Man madste forsta att som fordlder mar man skit. Man vet inte vad som vdntar
och man kan inga lagar och paragrafer. Informationen far inte gdlla for langt
fram i tiden.” Professionella méste tala begriplig svenska och ockséd vara medve-
ten om att man gér i olika faser”. Man efterlyste ett “enklare koncept” om vad man
har ritt till. Ett skriftligt erbjudande pa vanlig svenska om vad individen har ratt
till.

Barnet och familjen behover insatser frdn savil Region, Kommun och Forsak-
ringskassa for att kunna leva som andra, och f6r personer med flerfunktionsned-
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sattning ar det malet svirt, for att inte sdga omojligt, utan stora insatser. I tidigare
relaterade studie kommenterade ett foraldrapar om ordval och attityder:

“Det handlar ocksd om attityder och ordval framforallt vid samtal om avlast-
ning. Att det handlar om en individ”.... "Det dr krdnkande att fG hora “En bebis
dar jobbig” eller "Alla fordldrar gar upp pd natten”. Handldggare forstar inte
skillnaden att ga upp ett par gdnger mot att vara vaken mer eller mindre varje
natt och att ga i skift med maken”.

En foridlder beskrev malande situationen niar man fick avlosare och fordldrarna
skulle ha nigra timmar for sig sjdlva. Eftersom assistenten var i hemmet med
barnet skulle fordldrarna gora nagot utanfor hemmet. Dér satt de och fragade
varandra: "Har vi trevligt nu?” Nej de skulle 6nska att kommunen godkinde att
assistenten och barnet kunde fa vistas pa ndgon annan plats tillsammans och for-
dldrarna fa vara hemma och bara vara.”

Individ — familj - samhlle

Barn med "multiproblem” far gdrna "multisystem” runt sig. Valdigt minga perso-
ner ar inblandade, och férdldrarna har ett otal kontakter 4ven utanfor sjukhuset.
Dessutom byts dessa personer ibland och fordldrarna ska moéta nya manniskor
hela tiden. Barnet behover assistans dygnet runt. Det krivs att nagon ser till att
folja upp. Ofta ar det kuratorn, forst pa sjukhuset och sedan pa barnhabilitering-
en, som ger information om stéd. "Hon dr en klippa.” ”Hon dr kanon” sa forald-
rar. En fordlder berattade om LSS-handlaggaren: "Hon sa till oss att det dr upp
till dig hur du vill ha det. Men hur ska man veta som nybliven fordlder till ett
svart skadat barn?”

Det ar viktigt att den som informerar om sambhillets stod vet vad det ar man re-
kommenderar, och for ett drligt samtal om alternativ. Det ar viktigt att ge forald-
rarna ett val. Hur kan man gora? Hur brukar man gora? Det dr viktigt att vara
lyhord for var i processen foraldrarna befinner sig. Fordldrarna kanske vill hem
nar de inte behover sjukhuset langre, ”hem med flexibla resurser for hjdlp och
avlastning” som en foralder uttryckte det.

”Lyssna pd fordldrarna!” Om och om igen dterkommer detta viktiga — och sjélv-
klara — lyssna! Amning &r viktigt, men viktigast ar att barn och forédldrar har det
bra tillsammans. Tondrsbarn vill kanske inte vara med pé familjens alla aktivite-
ter. Aven tillsammans med dem &r det viktigt att minska konflikter och ha det bra
tillsammans som familj. Fordldrarna kan barnen bist. De har den expertkunska-
pen om just sitt barn, sin familj. Om man bara har ett strikt medicinskt perspektiv
blir det svart for fordldrarna. Fordldraperspektivet mdste tas tillvara! (utdrag ur
rapporten Tempovixling i samverkan. Nyfoédda med svara dtproblem — en modell
for samlade insatser i samverkan. av AKO, Uppsala 2003)
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Individuell planering

Uppgiften hos olika yrkeskategorier ar att 6verfora kunskap och stédja familjen.
Om forildrarna ar trygga och har kunskap kan de ocksé stodja barnet. Detta géller
alla — dven barn med funktionsnedsattning. Sjalvklarheter, men behover sigas i
sammanhanget. Historiskt har perspektivet forskjutits. Redan SOU 1991:46 och
dven 1992:9 slar fast att "varken hjdrnskadan eller sjukgymnastiken ska domine-
ra barnens liv. Barnets integritet maste vara i fokus, liksom fordldrarnas. Tera-
peuter mdste informera fordldrarna och erbjuda sin kompetens.

Lilly Ekenberg studerade detta och presenterade sin avhandling 1996 ”Fysiotera-
peutens fokus har fordndrats under drtionden frdn att huvudsakligen uppfylla
barnlikarens krav for att svara direkt pa barnets, fordldrarnas, samhdillets och
andra rehabiliteringspersonalers behov.” Hon skriver vidare: ”Det professionel-
la stédsystemets uppgift dr att formedla kunskap och stod till familjen sa att
fordldrarna kdnner sig sikra och kan lita pa sig sjdlva som fordldrar.”

I habiliteringens arbetssitt ingdr att arbeta multiprofessionellt, sammanhéllet
och i nidra samverkan med anhoriga, for att bibehélla kontinuitet och helhetssyn.
Olika yrkesprofessioners kunskap och erfarenheter vigs samman. Kuratorn ar
ofta den frén habiliteringen som tréffar anhoriga bade f6r stodsamtal och for rad
angdende samhdllets stod. Tveka inte att ta kontakt med kuratorn med frégor och
for samtal.
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Figur: Multiprofessionellt team.
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Inte minst vid flerfunktionsnedsittning ar ofta alla yrken pa habiliteringen repre-
senterade, manga fran sjukvard, kommun och Forsakringskassa. Tillsammans ska
stod skapas som barn och anhériga behover. Darfor hélls olika natverksméten.
Individuella planer upprittas dir man kommer 6verens om vad som dr aktuellt
och vem som ska gora vad.

Kunskapsoverforing

Kunskapsoverforing till anhoriga, familjens natverk, personliga assisten-
ter, skolpersonal, syskon och barnet sjalvt dr en omistlig ingrediens for
ett gott samarbete och en god habilitering. Vi behdver mer samverkan
och mindre murar i samhillet for att pa ett bra sétt samordna insatser
sé att fokus kan vara att stimulera alla unika barn till att utveckla sina
fardigheter efter sina unika forutsattningar.

Att ge barnen en stimulerande och meningsfull uppviaxttid och menings-
fulla aktiviteter trots funktionsnedsattning, att lyfta fram det som ger li-
vet mening och innehall ar malsattningen. Samhaéllet skulle ocksa vinna
mycket, om alla samarbetade och sig mojligheterna. Fanga kunskapen
— ge den vidare!

Satsning pa kunskap

I Uppsala startade199o ett sarskilt 4t- och naringsteam, som alltid har varit en
vasentlig del i habiliteringsinsatserna for barn, ungdomar och vuxna med fler-
funktionsnedsittning. 2002 startade en programgrupp for flerfunktionsnedsatt-
ning. I 6ppna utvarderingar har anhoriga uttryckt att de ar mycket ngjda med
habiliteringens insatser. Matningen har gjorts med Measurement of Process Of
Care, MPOC, ett méatinstrument utvecklat i Kanada som méiter hur n6jda féraldrar

ar med habilitering. Lank 2.

En orsak till de goda resultaten ar den medvetna satsningen pé att 6ka kunska-
pen hos fordldrar, andra anhoriga, personliga assistenter och skolpersonal genom
olika utbildningar, fordldracirklar och forelasningar. Infoteket ar en stor resurs
med uppdaterad och kvalitetsgranskad litteratur. Mycket ligger pad webben och
ar tillgangligt for alla. Infotekscafé halls regelbundet i olika &mnen. Dir finns ett

visningstorg for kognitiva hjalpmedel och ett stort bibliotek. Lank 3.
Redan i borjan av 1990-talet anordnade habiliteringen i Uppsala kurser for for-

dldrar men dven boendepersonal, assistenter och personal pa korttidshem och
sarskola. Efter kurserna blev observansen p4 till exempel dt- och naringssituatio-
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nen mycket bittre. Frigorna stilldes pa ett nytt sétt och ett gott samarbete kunde
astadkommas. Eftersom ny personal standigt anstills och nya barn tillkommer far
denna utbildning aldrig avstanna utan méste regelbundet dterkomma. Habilite-
ringarna i Sverige ger varje ar ett stort antal kurser dar saval fordldrar, assistenter
som skol- och boendepersonal fortbildas for att god och siker vard och omvard-
nad ska uppraitthallas.

Samlad mottagning

Individuella mottagningar hos ldkare och andra terapeuter sker, men barnet
har ofta behov av méanga terapeuter, varfor det tar mycket tid for foraldrar och
undandrar tid for barnet for andra aktiviteter. Med en samlad mottagning som
ger mojlighet for familjen att tréffa flera olika yrkespersoner vid ett och samma
tillfalle, till exempel en formiddag. Det ger en gemensam bedémning av lidkare,
sjukskoterska, dietist, sjukgymnast, logoped, specialpedagog och kurator, i olika
konstellationer. Personer i néatverket kan bjudas in och ddrmed blir det en storre
helhet i bedomning och information. Antal besok i virden minskas och mer kom-
mer ut av besokstillfillet.

Samlad mottagning kraver en tydlig och genomténkt planering och struktur for
att genomforas. Alla deltar inte samtidigt utan ett vixelschema skapas 6ver en
halv dag. En liten fikapaus ingar, d& ocksa barnet far lite mat, vilket ger en moj-
lighet for logopeden att se hur barnet &ter. Alla terapeuter traffas fore och efter
mottagningen som schemalagts noga. Barnet har egen virdefull tid och behéver
inte sitta och lyssna nar fordldrarna har samtal om medicinska fragor eller talar
med kurator. Besoket mynnar ut i en habiliteringsplan eller traff med natverket
och en individuell samverkansplan. Vid utviardering gav fordldrarna denna sam-
lade mottagning stor uppskattning.

Lansovergripande traffar

Traffar for forskolebarn med flerfunktionsnedséttning ar uppskattade. Det ar vik-
tigt att utgd frén det friska och locka fram glddje och aktivitet. Foraldrar och as-
sistenter far majlighet att triaffa varandra och fa tips pa olika aktiviteter som sker i
en val anpassad ute- och innemilj6. Man borjar med en sdng- och rorelsesamling,
samma rutiner varje gang s att barnen kianner igen sig. Darefter foljer olika sta-
tionsaktiviteter och foraldrarna far mojlighet att samtala i grupp med varandra
och med personal frén habiliteringen. Lis mer i kapitlet 3 om lek.

Foréldracirklar ger kunskap och mojlighet att traffa andra fordldrar och dela er-

farenheter. Strukturen ar mycket enkel med en teoretisk del samt fika och en stund
for samtal. Sommarliager genomfo6rs i samarbete mellan brukarorganisationer och
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habilitering till exempel i Uppsala, RBU, Riksférbundet for Rorelsehindrade Barn
och Ungdomar. Aktiviteter planeras av ett multiprofessionellt team pa habilite-
ringen och olika terapeuter deltar. Dar far barn och ungdomar med flerfunktions-
nedsittning dka bét, paddla kanot och vara ute i naturen. Det finns mycket som
kan goras for att satta guldkant pa tillvaron.

LAS MER
P& webbplatsen for Foreningen Sveriges habiliteringschefer hittar du information
om habilitering i Sverige; gemensamma riktlinjer for habilitering, rapporter fran

habiliteringskonferenser, evidensrapporter, m.m. Lank 4.
Vision for svensk habilitering (figuren ovan). Lank 5.

Foreningen Sveriges habiliteringschefer. Lank 6.

Foraldrars upplevelser av teamarbete inom barn- och ungdomshabilitering
av Miriam Englund och M Eitzenberger — Institutionen for hilsovetenskap, Lule&

Tekniska Universitet,2006. Link 7.

En informationsfilm om habilitering fran (OBS telefonnumren giller bara Region

Norrbotten.) Kontakta habiliteringen i din region. Lank 8.

”Hjalpredor” och samordning

Grundsarskolan, habiliteringen, Forsakringskassa, Region och kommun, assis-
tansbolag och sjukvérd &r instanser som familjerna har kontakt med. Inom hail-
so- och sjukvard finns bade olika specialister inom varden, och olika specialister
inom habilitering, horselvard, syncentral med flera. Ett odndligt antal personer
maste familjen relatera till. M&nga instanser behéver ocksd samverka, och vem
som gor vad behover tydliggoras. Manga regioner har arbetat fram “hjdlpredor”
over samverkan for att klargora vilken organisation som gor vad i olika fall. Detta

ar ett exempel fran Vastra Gotaland, Jonkoping, Halland och SPSM. Lank 9.

En kollega skrev om forildraansvar:

Fordaldrarna behover vaka och ge aktiv omvdrdnad dygnet runt, eftersom
till exempel problem med s6mn, intag av mat, reflux, omogna tarmar, spas-
ticitet, epilepsi med mera gor att nyblivna fordldrar till ett barn med fler-
funktionsnedsdttning har en helt annan 24-7-situation dn nyblivna fordld-
rar till ett friskt barn. Det kan omdjligt vara ett normalt fordldraansvar,
vilket ofta framfors av Forsdkringskassan. Ibland behover ocksd nyfodda
barn med flerfunktionsnedsdttning personlig assistans for att kunna kom-
ma hem fran sjukhuset pa ett sdkert sdtt.

Det borde vara sjdlvklart att det fanns ett multiprofessionellt team for “sd-
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ker hemgdng” som det finns i vissa kommuner ndr dldre drabbas av funk-
tionsnedsdttningar och behover stod i sin vardag, for att kunna komma
hem. Istidllet sldpps mdanga vind for vdg och _fyra veckor senare kommer de
in med barnet till akuten med lunginflammation. Fordldrar behover ocksa
fa utbildning innan de ldmnar sjukhuset, i till exempel andningsgymnastik.

Forsdakringskassans definition av foraldraansvar. Liank 10.

Lagar
Viktiga lagar som beror funktionsnedsattningar, vard och omvardnad &r:
« HSL, hilso- och sjukvardslagen
+ SoL, socialtjanstlagen
« LSS, lagen om st6d och service till vissa funktionshindrade.
+ Socialforsikringsbalken innehéller regler om insatser som kan ges vid
funktionsnedsittning som till exempel personlig assistans.

For att fa insatser enligt LSS maéste vissa krav vara uppfyllda for att man ska "till-
hora personkretsen”. Personer med flerfunktionsnedsittning fyller dessa krav.
Syftet ar att "Framja jamlikhet i levnadsvillkor och full delaktighet ... Mdlet ska
vara att den enskilde fir mgjlighet att leva som andra.” Samhéllets st6d kan upp-
levas otillrackligt men anhoriga kan alltid vinda sig till handlaggaren for samtal
om hur behoven kan 16sas. Det finns inte en gemensam l6sning for alla eftersom
bade barnen dr mycket olika och familjernas situation ar olika.

LSS, lagen om stod och service till vissa funktionshindrade.

Lagen om stéd och service till vissa funktionshindrade, LSS, ar en rittighetslag
som ska garantera att manniskor med omfattande och bestdende funktionsned-
sdttning kan leva ett bra liv.

Verksamheten enligt denna lag skall vara av god kvalitet och bedrivas i samar-
bete med andra berorda samhdllsorgan och myndigheter. Verksamheten skall
vara grundad pa respekt for den enskildes sjdlvbestammanderdtt och integritet
... For verksamheten enligt denna lag skall det finnas den personal som behdvs
for att ett gott stod och en god service och omvdrdnad skall kunna ges. (§ 6, SFS
2005:125)

Tre personkretsar
De personer som omfattas av lagen delas in i tre grupper utifrén olika bed6m-
ningsgrunder, sa kallade personkretsar.

« Personkrets 1: personer med intellektuell funktionsnedséttning, autism
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eller autismliknande tillstdnd.

+ Personkrets 2: personer med betydande och bestdende begédvningsmaéssig
funktionsnedséttning efter en hjarnskada i vuxen &lder som har orsakats
av yttre vald eller kroppslig sjukdom.

« Personkrets 3: personer som har andra stora varaktiga fysiska eller psy-
kiska funktionsnedsittningar som uppenbart inte beror pa normalt
dldrande och som gor att man har stora svarigheter att pa egen hand klara
daglig livsforing som att kla pa sig, laga mat, forflytta sig eller kommuni-
cera med omgivningen.

Rattigheter enligt LSS
LSS innehéller 10 olika former av hjalp eller stod:

radgivning och annat personligt stod,
personlig assistans,
ledsagarservice,
kontaktperson,
avlosarservice i hemmet,
korttidsvistelse utanfor hemmet,
korttidstillsyn for skolungdom 6ver 12 ar,
bostad i familjehem eller bostad med sarskild service for barn och ung-
domar,
. bostad med sérskild service eller annan sérskilt anpassad bostad for den
som &r vuxen, daglig verksamhet.

Y o o pH N
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Lagen siger ingenting om vilka krav man kan stilla pa en personlig assistent, men
den som arbetar i en habilitering, och traffar ménga personliga assistenter, elev-
assistenter och boendepersonal, vet att en god teoretisk och praktisk utbildning
och kontinuerlig handledning bade hdjer arbetets kvalitet och medfor en storre
arbetstillfredsstéllelse.

Kommunala insatser i form av korttidsboenden med utbildad, engagerad och er-
faren personal, som dessutom har tillgdng till medicinsk kompetens, méste finnas
for barn med flerfunktionsnedsittning. Personalen behover kontinuerlig utbild-
ning och handledning, vilken kan ske bade allmant och utifran den enskilda in-
dividen. Korttidsvistelse maste ske i former som kan tillgodose barnens behov av
god omvardnad for att foraldrarna ska fa den avsedda ”avlastningen” och barnen
en siker och stimulerande vistelse. For detta kravs ett nara samarbete mellan re-
gion och kommun.

LSS-insatser for vuxna kan innebira personlig assistans, gruppbostad samt daglig
verksamhet utifrdn personens behov av stod. Socialstyrelsens forfattning SOSFS
2008:11 innehaller regler for ansvariga om “skyldigheten att vaka 6ver att enskil-
da far god omvéardnad och lever under trygga férhéallanden”.
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Forskning om personlig assistans — en antologi. Red: Altermark, Knutsson,
Svensson-Chowdhry. Finns digitalt

https://assistanskoll.se/_up/FORSKNING-OM-PERSONLIG-ASSISTANS-EN-ANTOLOGI.pdf

IVO Inspektionen for vard och omsorg

IVO ér en tillsynsmyndighet vars fraimsta uppgift ar:

“att svara for tillsyn och tillstdndsprovning inom hilso- och sjukvéird, socialtjanst
och verksamhet enligt lagen om st6d och service till vissa funktionshindrade. Syf-
tet med tillsynen ar att granska att befolkningen far vard och omsorg som ar siker,
har god kvalitet och bedrivs i enlighet med lagar och andra foreskrifter. Den lag-
stiftning som styr verksamheten ar i huvudsak patientsidkerhetslagen (2010:659),
socialtjanstlagen (2001:453) och lagen (1993:387) om stod och service till vissa

funktionshindrade.” www.ivo.se.

LAS MER
Koordinatorstod Nka. Link 11, lank 12 och lank 13.

3.
Praktiskt
stod av
koordinator

2.
Gemensam
planeringsprocess

1.
Samordnad
informationstjcinst

Figur fran projekt Koordinatorsstéd, se www.anhoriga.se.

En vé&g in till samlad information om samhéllsstéd
kring funktionshinder fér allménhet och profession

Anhorigstrategin. Lank 14.
Standard England. Lank 15.

Om forédldraansvar, en fraga i riksdagen. Link 16.

Socialstyrelsen definierar ordet "anhérigvardare” som den person som inom fa-
miljen, slikten eller vinkretsen hjdlper en nirstdende som pa grund av alder,
sjukdom eller funktionsnedséttning inte langre klarar vardagen pa egen hand.
Anhorigvardare kan vara make/maka, foraldrar, barn, barnbarn, sammanboende
van eller annan anhorig.

Stod till barn och unga med funktionsnedsattning Handbok for handldggning och
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utforande av LSS-insatser, Socialstyrelsen 2020-10-18. Link 17.

Att mota fordldrar till barn med funktionsnedsittning Kunskapsstod till barnhal-
sovarden, Socialstyrelsen uppdaterat 2020. Lank 18.

Avhandling

Factors facilitating family funktioning in families of children with diasbilities, in
the context of Swedish Child and Youth Habilitation Service. Regina Ylvén, doktor
i omvérdnad vid Akademin for hélsa, vard och valfard, Milardalens Hogskola.

Samordning av stéd for barn och ungdomar med flerfunktionsnedséittning och
deras familjer. Regina Ylvén. Kunskapsoversikt 2015:5, Nationellt kompetenscen-

trum anhoriga. Lank 19.
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Figur éver samverkan, Ann-Marie Stenhammar.

Pa vag till vuxenhabiliteringen

Kort beskrivning av behoven hos en ung vuxen kvinna med flerfunktionsnedsétt-
ning, och hennes situation pé vég till vuxenhabiliteringen. Beskrivningen repre-
senterar en relativt typisk person med flerfunktionsnedsattning och ar avidenti-
fierat.

Sammanfattning:

Kvinna, 20 ar, med bilateral, spastisk cerebral pares, (GMFCS IV).

Intellektuell funktionsnedsittning och kommunikationssvarigheter.

Hon kommunicerar med ljud och korta ord. Forstar mer dn hon kan férmedla.
Hon har atsvarigheter, med risk for felsviljning och underniring. Hon har
gastrostomi som komplement till anpassad mat. Hon har lindrig epilepsi.

Hon bedéms troligen ha CVI. Hon gar i gymnasiesarskola.
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Hon har bott hemma hela uppvéxten och har dessutom korttidsboende. Hon har
personlig assistent. Nu 6nskar familjen gruppboende for unga med funktionsned-
sattning, med stort fordldrainflytande. Om behoven inte tillgodoses finns risk for
psykisk och fysisk ohilsa, 6kad spasticitet, otrygghet och, somnproblem, hung-
er och underniring, trycksar och sidmre infektionsforsvar. Personalen behover
mycket kunskap och handledning till exempel om foljande omraden:

Spasticitet

« Hon har kraftig spasticitet, som varit svar att bemaistra. Oro i olika situationer
medfor 6kad spasticitet, minskad férméga att kommunicera och dta samt
medfor att rullstolar gér sonder. Bekvam sittstéllning ar svar att uppna.

« Lakemedelsdistrubution. Hon far injektion av botulinumtoxin (Botox) och
kontinuerlig infusion av baclofen via pump.

 Viktigt med lyhort bemo6tande och kommunikation samt tydlig forberedande
infor olika forandringar. Trygghetsskapande ar tydliga rutiner och AKK samt
enkel verbal kommunikation.

Kontrakturer

» Ledstelheten maste motverkas genom daglig kontrakturprofylax, regel-
bundna atgarder under handledning av fysioterapeut. Ortoser. Rorelser. Bad.
Stéskal. Trycksarsprofylax.

ADL

+ Hon ari allt beroende av annan persons hjélp. Kan signalera behov av toa-
besok, men personal méaste vara lyhord och ha lirt sig hennes kommuni-
kation.

At och niiring

« Mamma och kvinnans personliga assistent har klarat av att ge mat via mun-
nen under uppvaxten, men man har haft svart att uppratthélla adekvat intag.
Hon dr mycket tunn. Bristande vitskeintag forvarrar spasticiteten.

+ Gastrostomi har anlagts infor inflyttning till gruppboende dd mamma inser
att nutritionslaget inte kommer att kunna uppréatthéllas eftersom manga
personer blir inblandade.

« Gastroesofagal reflux behandlas med syrahdmmare via gastrostomin.

« Kan, och vill, 4ta via munnen det hon klarar och vill. Det krdavs anpassad mat
och lugn i maltidssituationen.

« Hon har haft kontinuerlig handledning av nutritionsteam for de oralmoto-
riska problemen. Hon &r kénslig for fel konsistens och fel tempo vid maltiden
med risk for felsviljning. Hon har energiberikning, naringsdrycker, medel for
konsistensanpassning till dryck. Viktigt med rétt sittstdllning och hjalpmedel
i méltidssituationen.
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Tarm

» Forstoppningsproblematik — bemaistras med kontroll av vitskeintaget, sond-
naring med multifiber, 16sande 1dkemedel, specialtoastol, regelbundna toa-
vanor och ibland minilavemang.

Mage
+ Gastrostomi och behover kontakt med sjukskoterska for nya knappar, sonder
och behandling av granulom. Daglig vard, bland luftning pa grund av gaser.

+ Gastroesofagal reflux.

Blésa
+ Signalerar behov men lyhordhet kravs. Risk att utveckla neurogen blés-
rubbning d& hon ar ”sillankissare”.

Kommunikation
+ Forstar en del, men har stora problem att sjilv ge svar. Vill kommunicera
och gor det med subtila signaler att avlasa. AKK.

Somn
» Kroppslaget viktigt, kuddar, vindningar med mera. Periodvis insomnings-
svarigheter och melatonin kan hjalpa.

Smirta — av och till fran leder, rygg, mensont.

Tandvard
« Har fin tandhailsa, behover hjalp med munvard, har salivlackage. Special-
tandvard.

Syn
 Har ganska god syn i vilbekant miljé, men skelar. Ar inte undersokt for
hjarnsynskada, CVI, men mycket troligt. Ej undersokt.

Horsel — god. Négot ljudkanslig.

Andning
» Hon har inte haft tecken pa respiratorisk insufficiens, men har ofta aspirerat.

Epilepsi
+ kunskap om handlidggning vid epileptiska anfall. Likemedelsdistrubution.
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Vuxenhabilitering

Behov av ett multidiciplinart habiliteringsteam kravs fortsattningsvis i vuxen

alder

« Motorisk: handledning fran habiliteringen avseende grov-, fin- och oral-
motorik, mobilisering, fysiska aktivitet, kontrakturprofylax, stiende och
sittande, lagesdndring, tryckséarsprofylax och hjalpmedel.

« Nutrition — uppfoljning av nutritionsstatus och handledning till personal av
multiprofessionellt nutritionsteam. Utskrivning av livsmedel, sondniring och
hjalpmedel.

» Kommunikation och samspel — handledning till familj, boende, daglig
verksamhet.

« Psykosocialt — handledning till gruppboende och daglig verksamhet. Samtal
med kvinnan.

« Smirtlindring.

Behov av medicinska insatser fran bassjukvard och specialister
1. Liakemedelsforskrivning — information och delegering.
2. Utbildning, handledning och delegering for sondmatning etc.
3. Uppfoljning och samordning i speciella fragor till exempel spasticitets-
mottagning.
4. Behandla och vid behov remittering till specialister for bland annat. problem
med:
« Rorelseapparaten, ortoped, handkirurg och neurolog/neurokirurg.
+ Andning och lungfunktion, eventuellt kontakt med lungkliniken.
+ Smiarta, syn, horsel, somn, reflux och gastrostomi med mera.

Behov av habiliteringens insatser
ISP-team (Individuell Samarbets Plan) finns och fungerar mycket bra som kon-
tinuitet i natverket runt personen. Sorjer dven for kontinuitet i planeringen infor
vuxenlivet sd att det blir en naturlig och successiv 6vergéng. I ISP-teamet ingér
kvinnan, foralder, skola, korttids, pers. assistent, fysioterapeut och sjukskoterska
fran habiliteringen. Halls 2x/4r i regel.

“Teamet” pa vuxensidan blir &nnu mer av ett team hopsatt fran olika verksam-
hetsomraden och ISP-teamet blir ett natverk for personal ocksa. LSS-handliggare
m.fl. aktorer kan kallas v.b. men man upplever att det ar svirt med samsyn och
onskar att ISP ska fortsitta.

+ Nutrition, mage, tarm — handledning till personal och PV. Vid Gvergéngen
till vuxen blir sjukskéterska koordinator. PV tar 6ver. Viktigt med mot-
tagande ldkare och sjukskoterska. Tydlighet i vem gor vad.

« Kommunikation — mycket ansvar ligger idag pé skolan. Nar NN slutar
skolan finns behov av insats fran habiliteringen med handledning till
boende, daglig verksamhet, familj.

» Psykosocialt.
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Hur ska en bra 6verforingsrutin se ut? Tydlighet i vem som ansvarar for vad —
skriftligt.

Som vuxen behover personen bo i en dndamalsenlig milj6, bade utifran emotio-
nella, intellektuella och motoriska behov. Tillvaron méste vara forutsagbar for att
upplevas som trygg. Fa yttre fordndringar och aterkommande rutiner bidrar till
tryggheten. Personalens kompetens i form av personkidnnedom och kunskap om
funktionsnedsattningen &r viktiga resurser for att mojliggora god omvérdnad och
intellektuell stimulans.

Ann-Kristin Olund

TILLIT

ar en viktig sak
stavas lika fram och bak
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Vard i livets sista tid

Doden ar en del av livet och forildrar till barn med flerfunktionsnedsittning ar
smirtsamt medvetna om att den utmatta livstiden formodligen inte ar sa léng,
och att behandling inte racker till for att bota, men mojligen for att forldnga livet.

Maénga familjer lever i granslandet under manga ar och vet inte hur ldnge de far
ha kvar sitt barn. En vanlig forkylning kan bli livshotande. Nar den skora "silkest-
rdden” av liv héller pa att g av, méste man som professionell sitta sig ned med
familjen och samtala om det. Men det ar svart, for vi vet ju aldrig hur 14ng den dar
silkestraden Ar.

Atgirder kan uppskjuta dédségonblicket, men ocksa forlinga lidandet. Det géller
att hela tiden forhalla sig till livet som det just for tillfallet 4r och att gora det basta
av den stund man har, att f4 kdnna trygghet, att bli omtyckt f6r den man &r och bli
bemdétt pa det satt som man kidnner sig bekvim med. Métet méste 4 ta tid.

“Alla méten krdver tid. En del mindre andra mer. Ndr tiden reduceras slds
per automatik de svagaste ut. Virlden blir jobbig for den som aldrig hann
svara. Och den blir jobbig som har det jobbigt”.

Tomas Sjodin i boken Reservkraft.

Lindra och stodja

Vérd i livets sista tid innebar att, oberoende av diagnos, lindra symtom nar till-
standet inte gar att bota. Symtomen kan komma fran flera olika organ och be-
handlingen innebar inte bara smartlindring. Individuella planer blir &nnu vikti-
gare verktyg. Fordldrarna stills infor tanken att forlora sitt barn. De existentiella
frdgorna vicks och de behover moéta personal som har beredskap och kunskap att
vara ett stod.
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Vird i livets sista tid kan, for personer med flerfunktionsnedsittning vara 1ang-
dragen och stréacka sig 6ver flera &r. Under den tiden kan en méangd olika omvard-
nadsatgarder ges for att gora livet s& bra det gar. Vard i livets sista tid bygger pa
stora insatser fran familj och andra anhoriga och personliga assistenter. Det ar
viktigt att den professionella virden stodjer de anhoriga.

Vérden i livets sista tid vilar pd samma grundtankar som habiliteringens, att se
hela manniskans behov ur ett fysiskt, psykiskt, socialt och andligt/existentiellt
perspektiv. Varden kan inte frikopplas frén etiska stillningstaganden och mann-
iskan, hur liten och sjuk hon an ar, har ett ménniskovirde, lika for alla, med ratt att
bli bekraftad och respekterad. Om personen inte kan se, tala eller rora sig, maste
tid finnas f6r att uppmarksamma, och forsoka forsta hans eller hennes reaktioner
och kanske begransade kommunikation. Att vid vard och omsorg tilltala personen
och beritta vad som gors ar viktigt, &ven om han eller hon inte ger gensvar.

Leva tills man dor
Malsattningen ar att hjélpa patienten att leva tills hon dér. WHO:s definition av
denna vard innehéller fyra huvudkomponenter utifran manniskovirdesprincipen:

1. Symtomkontroll

God omvardnad ar basen dven i symtomkontroll. I mycket har den beskrivits ti-
digare i boken. Atgirderna fortsitter att utforas och utvirderas precis som forut,
men kanske i ett annorlunda tidsperspektiv och med allt storre observans ju sva-
gare personen blir. Smirta, andndéd, illamaende, krakning, forstoppning, torst och
naringstillforsel ska bedomas utifran den enskilda individen just i stunden. Sist i
boken finns hanvisningar till mer detaljerade skrifter att lasa.

2. Kommunikation

Det goda samtalet underldttar for anhoriga att bemaistra situationen. God kom-
munikation mellan olika parter i virden och anhériga, dar man tar hansyn dven
till familjens behov ger trygghet. Foraldrar kdnner sig trygga av att motas av van
personal som har kunskap. Trygghet i kontakt med sjukvarden eller boendet ar att
bli tagen pa allvar och att personalen lyssnar pa fragor och ger arliga, raka svar i
lugn och ro.

3. Anhorigstod

Négon gang i livets sista tid kommer man till en brytpunkt da ldkare och vard-
personal inser att inget ldngre gér att gora for att bota eller uppritthalla livet.
Men det finns mycket man kan gora innan man ingenting gor. Det handlar om att
lindra. Tillsammans med foréaldrar eller andra anhoriga ska sjukvérdspersonalen
ha ett samtal och stilla upp nya maél for varden. Fragor som vicks ar: Vad gagnar
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personen? Okar man lidandet med det man gor? Till vilket pris gors saker? Man
behover prata om symtomkontroll och klargora vad det innebér i olika situatio-
ner. Man bor prata om hur man vill ha den sista tiden. Vill man att doden ska ske i
hemmet, pa sjukhus eller pa boende? Vilket stod behovs for vard i hemmet? Finns
det hemsjukvardsteam som kan st6tta upp? Hur vill man som anhoérig delta i vard
och omvardnad?

Det ar latt som forilder och anhorig att glomma sig sjdlv, men man maste bade dta
och sova for att kunna vara ett stod for andra. Kuratorn kan informera om olika
stod man kan fa for att kunna vara delaktig i den m&n man kan och vill. Prést eller
andlig foretradare utanfor sjukvarden kan vara ett gott stod. Samtalsmottagning
for anhoriga finns sedan ménga ar i Uppsala. (Rapport nr 47/2008).

4. Teamarbete
Habiliteringsteamets ménga olika yrkesprofessioner deltar i virden aven den
sista tiden. Ofta dr nagon fran teamet med vid det avslutande

ldkarsamtalet en tid efter dodsfallet om anhoriga sd onskar. : "
Sjukhuskyrkans prister och diakoner finns med i de si kallade TLRA (1ON
palliativa teamen och finns till for saval patienter, anhoriga som O VK] b
personal. Om det giller personer med andra trosriktningar ar
det mycket viktigt att ta reda pa vad just de 6nskar.

Som personal inom vérd och habilitering dr det inte sédllan man %
far en stark relation till personen med flerfunktionsnedséttning | " ==
och till dennes anhériga, sirskilt om man har triffat dem under REEiL
manga ar. Det kan dven for professionella vara en sorg nar nagon dor, och darfor
bor dven teamet fa mojlighet att prata med en prést eller annan sjélasorjare.

Infér déden

Det ar viktigt att anhoriga far forklaringar till vad som hiander néar livsfunktioner-
na sakta avtar, att vissa organ borjar svikta for att till sist ge upp. Andningen blir
ytligare och blodcirkulationen minskar, for att slutligen upphora. Nar syretillfor-
seln till hjirnan minskar glider personen in i medvetsloshet. Déendet kan vara

Symptomkontroll Vard Relation/kommunikation
[ i livets )

Anhorigstod W Teamarbete

o 1o R . Figur: Vard i livets sista tid.
en process som gar langsamt, men kan ocksa ske pa

sekunder. Varje minniskas dod, liksom liv, ar unikt.
Déendet ar i dag ndgot som ar okant for manga, 4nda
moter det oss alla. Nar vi dor upphor livet. Manga ex-
istentiella och andliga fragor vacks. Det kan vara bra
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att prata med en prést eller diakon om det. For barn finns det

=
landlet

Eyvirdd Skrie

den. "Barn stéller frigor som de ar beredda att hora svaren pa”
sdger man. Ge darfor arliga svar. Det ar viktigt att barn far det
som hander forklarat for sig. Bekrifta syskonens reaktioner. Lat
dem vara med! Samtidigt maste barn fa leva sitt liv och fa tillatel-
se att leka dven runt den sjuke, i rimliga former.

bocker som man kan lasa for att hitta ett sitt att samtala om do- (.9

Efter déden
Efter doden ar det ingen brédska. Det finns ingenting man som anhorig méaste
gora, dven om det kan finnas mycket man vill géra. Hur man bearbetar sin sorg ar
mycket individuellt. Det behovs mycket virme och medmaéanniskor som bryr sig.
Vanner och sldktingar kanske inte vet hur de ska reagera. En del viljer att vara
narvarande, andra vajer for motet. Manga vet inte hur man
moter manniskor i sorg, och viljer att vinda bort blicken av
osiakerhet. Man maéste inte sdga sd mycket. En blick av med-
kéansla gor skillnad.

Det ar viktigt att ge syskon eller andra anhériga majlighet
att se den dode och att ta avsked. Det blir en startpunkt
for det sorgearbete som maéste till, for att kunna gé vidare
mitt i sméartan. Sorgearbetet kan se mycket olika ut for olika
manniskor. Detta skeende paverkas av ménga faktorer och olika kulturella aspek-
ter. Existentiella fragor aktualiseras alltid i samband med dodsfall; varfor-fragor
— om lidandet, déden, Gud.

En tid efter dodsfallet brukar sjukvard och/eller habiliteringen erbjuda en tid for
att samtala. Da far man stéilla fragor och uttrycka tankar, som kanske inte kom
upp medan personen levde. Det blir ett avslut pd manga sitt och olika personer
valjer att gora det pa olika sitt. Mojligheten till detta avslutande samtal brukar
oftast tas tillvara.

Leva livet medan det pdgar ar bade en skrift och en serie webbinarier som fram-

stallts av Nka. Lank 1.

Leva livet — med det pagar. Ett inspirationsmaterial kring fradgor som ror livet
och doden for personer med flerfunktionsnedsdtining och deras anhériga. Nka
2020:1.
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Lank 2.

Vardprogrammet palliativ vard av barn
Med palliativ vard menas all vard som inte har ett kurativt syfte och innebar dar-
for inte bara vérd i livets slutskede.
WHO:s definition av palliativ vard for barn:
« Det dr den aktiva varden av barnets kropp, sjél och ande och den ska ocksa
ge stod till de anhoriga/ hela familjen.
« Den borjar nir sjukdomen diagnostiseras och fortsitter oavsett om barnet
far behandling som syftar till bot.
« Vardpersonalen ska utviardera och lindra barnets fysiska, psykiska och
sociala lidande.
« Varden ska ocksa, med sitt multidisciplinira team, inkludera hela
familjen.
+ Varden kan bedrivas pa sjukhus eller i barnets hem.
Det kommer ett nationellt vardprogram om palliativ vard for barn och det finns
ett for vuxna. I barnprogrammet kommer det att finnas ett sirskilt kapitel om

barn med neurologiska funktionsnedsattningar. Lank 3 och ldnk 4.

Faktorer som pdverkar sjukskoterskors upplevelse av etisk stress inom pallia-
tiv vard.: En litteraturstudie av Stenlund, Erika, Séderberg, Ann. Fakulteten f6r
hélsa, natur- och teknikvetenskap (from 2013). Karlstads universitet, Fakulteten
for samhills- och livsvetenskaper, Avdelningen for omvardnad. Karlstads univer-

sitet 2020 (Svenska). Link 5.
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Att mota foraldrar med kronisk sorg

”Den forbjudna sorgen”

Att fa besked om att ens barn har en sjukdom eller funktionsnedsattning viacker
ofta starka kinslor hos foraldrarna. Sorg, ilska, radsla, besvikelse, frustration kan
gora att man inte orkar ta in de besked som ges. Det kan resultera i motstand
att acceptera barnets problem och att ta emot hjialp. Nagra fornekar
situationen och soker "bevis” for att det dr fel pa utredningen eller att

“det vixer bort”. For andra kan beskedet innebéra kraft att sétta igdng b y
211

med de atgirder som behdvs, och vara en bekriftelse pa att det som "forbjudna”
oroat faktiskt inte beror pa ndgot som fordldrarna gjort. Det kan finnas sorgen

en bitterhet att inte ha blivit lyssnade pa av de professionella, att ut-
redningen drojt. Situationen kan leda till att man inte orkar med sina
vardagsbestyr, arbete, familj eller gamla vanner och aktiviteter. Sorgen
finns dar, men for vissa dven skulden att ha ett barn som kommer att ta
mycket av samhéllets resurser i sitt liv. Manga fordldrar kédnner skam
och andra tabubelagda kénslor i hemlighet.

For andra kan det frigora oanade krafter, att kimpa for barnets rattigheter och for
alla dessa barns ratt att leva som andra i samhallet. Men sorgen finns dir, mitt i
livet. Det brukar kallas "den forbjudna sorgen” vilket naturligtvis inte betyder att
sorgen inte far finnas, bara att det inte dr ndgon som doétt, atminstone inte dnnu.
Sorgen kan finnas dar 4ven om barnet lever.
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Livet blev bara inte som det kunde ha blivit, det tog en annan vandning. Boken
“Den forbjudna sorgen” handlar om att fa ett barn som lever, men som inte fick
ett liv som forvantat . Man kan uppleva att man inte far sérja barnets situation.
En forbjuden sorg, men é@ndé en sorg, som dessutom inte har ndgot tidsbestamt
i sig, utan som pagar ar efter ar dnda upp i vuxen alder nar fordldrarna aldrats.
Man vet inte heller hur léinge barnet far leva eller hur tiden framéver kommer att
bli. Lank 2.

Kronisk sorg

Uttrycket "kronisk sorg” introducerades av Simon Olshansky 1962, for att be-
skriva den dterkommande sorg som upplevs av fordldrar, speciellt modrar, till
barn fédda med oklar medf6dd funktionsnedsattning. Faktorer som “féralderns
personlighet, etniska grupp, religion och social klass” var inte relaterade till hur

denna sorg uppfattades. Dessa kinslor var vanligare bland foraldrar som har barn
som har en svérare intellektuell funktionsnedsattning. (Olshansky, 1962, p. 191).

Link 3. (Hobdell et al., 2007) 2.

Inte mycket finns forskat pa “kronisk sorg”, men finns formulerat pa olika satt
bland annat av Marilyn Masterson. "Kronisk sorg har definierats som en per-
manent och aterkommande erfarenhet av genomgripande sorg och forlust som
ligger till grund for livserfarenheten och som aterkommer med tiden for barnets
fordlder med utvecklings-, medicinska eller beteendeproblem som hindrar ho-
nom fran att delta i samhdllet pa ett sdtt tidigare forvdntat av fordldrarna”.

Forskning har visat narvaron av kronisk sorg hos forildrar till barn med funk-
tionsnedséttning och barn med dédliga och kroniska sjukdomar. Efter diagnosen
av en dodlig eller kronisk sjukdom Gvergar bilden av ett friskt barn med en ljus
framtid till en suddig bild. Enligt Nursing Consortium for Research on Chronic
Sorrow (NCRCS) ses kronisk sorg hos ett brett spektrum av personer med kronis-
ka sjukdomar och deras virdnadshavare.

Kronisk sorg kidnnetecknas av (1) en konstant kénsla av sorg med obestdmd slut;
(2) en periodisk kénsla av sorg (3) en kinsla av sorg som forvirras av inre och
yttre stimuli och pdminner personen av radsla, fortvivlan och forlust; och (4) pro-
gressiv sorg (Masterson, 2010). P4 grund av den kroniska sorgens karaktar ar det
mojligt att gladje, tillfredsstéllelse och hopp kan upplevas vid oforutsedda mellan-
rum, mellan perioder av intensiv sorg.

Detta bekriftas ocksa av foraldrar i Sverige. Foraldrars kinslor ar universella,
men kan se olika ut beroende pa personliga forhallanden och det stéd man far.

1. Gurli Fyhr; Den forbjudna sorgen — om forvantningar och sorg kring det funktionshindrade
barnet. Lank 1.

2. Hobdell EE, Grant ML, Valencia I, Mare ], Kothare SV, Legido A, Khurana DS. Chronic sorrow
gréi coping in families of children with epilepsy. ] Neurosci Nurs. 2007;39(2):76-82


https://www.researchgate.net/publication/43606769_Chronic_Sorrow_in_Mothers_of_Adult_Children_with_Cerebral_Palsy_An_Exploratory_Study

KAPITEL 21.

Sorgen gor sig pamind da och da sdger en foralder i ett reportage. Lank 4. Det finns
poddar och bloggar och manga reportage forutom olika sidor pé sociala medier
dar foraldrar kan stélla fragor och d&ven méta andra i liknade situation och fé stod.

I senare studier har kronisk sorg beskrivits bland vardnadshavare av barn med
olika kroniska tillstind, sdsom psykisk sjukdom, diabetes, epilepsi, svara syndrom
och cerebral pares 3. De flesta av dessa studier genomfordes i h6ginkomstlédnder+ .
2018 kom en studie fran Uganda och visar liknade resultats. Den listar triggande
faktorer som gor att sorgen blossar upp, som till exempel inldggning pa sjukhus
eller bristande stod fran familj och anhoriga. Den visar ocksa pé strategier hos den
enskilde, familjen, samhallet och sjukvarden.

Marilyn Masterson, som har en son med svéra funktionsnedsattningar har skrivit
en avhandling 2011 om kronisk sorg vid Kansas State university i USA® . Hennes
studie fokuserar pa modrar till vuxna barn med CP. (Morrisson Abstract — langst
ner)

Genom hela livet ar fordldrar medvetna om barnens utsatthet upp i vuxen alder.
Vanner och andra i samhillet har kanske inte kunskap och forstielse for beho-
ven vare sig hos barnen, de unga med svira funktionsnedsattningar eller deras
foraldrar, men det finns mycket empati och vilja att forsta. Det ar darfor fa andra
som foraldrarna kan dela sin oro och sin radsla for framtiden, sina tankar om
fordldraskap for dessa barn med. Men da de traffar andra i liknande situation,
sdger Marilyn Masterson behover de bara utbyta en blick sa forstar de varandra
inom kort. Det stimmer vil med vad man fann till exempel i utvirdering av Sam-
talsmottagningen for anhoriga i Uppsala. "Det ar latt att glomma sig sjalv — det
mesta kretsar runt barnet” (Rapport 47/2008, Curt Westin).

Den konstanta oro forildrar till barn med svar funktionsnedsittning lever med,
leder till stress som for ménga par ocksa driver fordldrarna till separation. Det ar
viktigt att fordldrarna far sina egna behov tillfredsstéllda och att de vanner och
intressen man hade innan, far finnas kvar i ndgon form. Som vid sorg efter nigon
som dott s& behovs slakt och vanner finnas dar, men det hander att vinnerna drar
sig undan. Man blir osdker och vet inte hur man ska bete sig.

Kanske viktigast i det akuta skedet, ar att erbjuda sitt stod i det praktiska eller
3. Glenn AD. Using online health communication to manage chronic sorrow: mothers of children
with rare diseases speak. ] Pediatr Nurs: Nursing Care of Children and Families. 2015;30(1):17-24.
4. Whittingham K, Wee D, Sanders M, Boyd R. Predictors of psychological adjustment, experienced
parenting burden and chronic sorrow symptoms in parents of children with cerebral palsy. Child
Care Health Dev. 2013;39(3):366-73.

5. Existence, triggers, and coping with chronic sorrow: a qualitative study of caretakers of children
with sickle cell disease in a National Referral Hospital in Kampala, Uganda Connie Olwit*,
Maureen Mugaba, Charles Peter Osingada and Rose Chalo Nabirye Olwit et al. BMC Psychology

(2018) 6:50. Lank 5.
6. Chronic sorrow in mothers of adult children with cerebral palsy: an exploratory study by Marilyn
K. Masterson, (samma som ref. 3).
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hjilpa till med de andra barnen i familjen. Syskon dr ocksa anhdriga, men de far
ofta sti tillbaka nar ork och tid fran foraldrarna inte alltid racker till. Det finns
mycket skrivet om detta’. Syskon blir ocksé ofta omsorgsgivare. Barn som anhori-
ga kraver sitt eget stdd, och st6d till barn i sorg om syskonet avlider ar viktigt. Det

finns mycket att 1asa om barn som anhoriga och barn i sorg. Link 6 och link 7. (Det
har lagts ett forslag i vir om att dven syskon ska betraktas som anhoriga i lagens
mening vilket inte har varit tidigare.)

2016 skriver anonym mor pa Familjeliv tydligen efter att inte ha blivit lyssnad till
inom vérden da hon varit orolig:
Min dotter 1,5 har troligtuis flera funktionsnedsdttningar, bade fysiska och
psykiska. Jag har ldngsamt insett att hon formodligen aldrig kommer kun-
na leva ett "vanligt liv.

Jag dlskar mitt barn men jag kdnner en stor sorg. Dels for hennes skull men
ocksa for min egen. Det var inte detta jag hade tdnkt mig ndr jag skaffade
barn. Jag hade tdnkt mig ett barn som kommer ha mdjlighet att leva ett
sjalvstdndigt liv en dag. Dessutom skdms jag ibland runt andra mdnniskor.
Over att mitt barn inte dr som andra barn. Det dr sd sorgligt att jag kédnner
sa.

Jag vet inte om jag kommer klara av att ge den extra omsorg som ett barn
med mycket stora sdrskilda behov krdver, kanske livet ut. Jag vet att jag dr
egoistisk. Att detta dr en risk alla som vdljer att bli fordldrar tar. Och min
dotter dr mitt allt. Jag vill kunna ge henne allt hon behéver. Jag vill vara
lycklig oavsett hur hennes liv artar sig. Jag vill inte skdimmas”.

Lank 8.

Sorg och vanskap

Livet dr en gdva, men livet ar skort. Att vara anhorig ar nagot som vi alla delar i
vara liv. Att vara anhorig innebaér allt det vardagliga i livet, men emellanat avbryts
livet av sorg, ett dodsbud eller besked att ett dlskat barn har en sjukdom, som sak-
ta kommer att bryta ner funktioner och avkorta livet. "I ett enda égonblick brast
silvertrdden” (Tomas Sjodin, Uppsala 2005).

Hur kan jag stodja min vian som har sorg, frigade en person? Hur ska man som
van ska bete sig, vad man ska siga eller gora? Varje sorg och reaktion ar unik. Man
maste inte sdga sd mycket. Det finns inget facit, men ingen ska beh6va vara ensam
i sin sorg. En stunds sillskap ar stort nog. Sta kvar i sméartan. Det kan racka med
att tyst ta sin van i handen och siga Oj! Oj! Oj! "Det gdller att hitta ord som dr
sma nog for riktigt stora kédnslor” (Tomas Sjodin).

Ofta ar det bast att bara finnas dir. Ta sjalv kontakt och vénta inte att den sorjan-

7. Igu far vdl sdga som det 4r; Christina Renlund 2017.
25


https://www.familjeliv.se/forum/thread/76710686-hur-hantera-sorg-barn-med-funktionsnedsattningar
https://www.svenskakyrkan.se/sorg/stotta-barn-i-sorg
https://www.psykologiguiden.se/rad-och-fakta/barn-och-familj/barn-med-funktionsnedsattning

KAPITEL 21.

de ska orka ta kontakt. Tank pé att finnas kvar dven om du inte kan gora mer &n
att gdng pa gdng lyssna och visa att du finns. Ménga forlorar kontakten med sina
vanner i svara tider. Kanske darfor att vinnerna kianner sig maktldsa och osékra.
Da orkar inte den sérjande "besvira”, men behover sina vianner. Vi ar skapta till
att vara beroende av varandra.

Ring eller skicka ett sms som visar att du tanker pd dem, att de inte ar glomda.
De kanske inte orkar med sillskap i det tidiga skedet, men det betyder inte att de
inte kommer att vilja triaffa vanner igen. Stanna kvar. Ring pé nytt. Bli inte stott
om de inte svarar. Nir personen orkar prata sa svarar den. Blir det tyst i luren gor
det inget. Vanta! Din van som sorjer kommer att antingen sdga att hon inte orkar
prata eller d&terkomma senare. Din vin ger sidkert uttryck for vad ni ska prata om
nar du ger tillfalle och inte stiller dina frégor i fokus. Lat samtalet vara 6ppet. Vij
inte for det svara, men prata ocksé om det ni pratade om tidigare. "Man kan std ut
med mycket s linge man har ndgon att dela det med” (Tomas Sjodin).

Glom inte kroppens behov. Som sorgen &r fysisk borde trost vara fysisk sa nagon.
For en foridlder som dagligen och bokstavligen burit sitt barn i sina hiander, ar
efter ar, lekt, trostat, tvattat, gett mat, massage och viarme blir ocksa hianderna
tomma, lite sysslolosa. “Det finns mer dn vi anar 1 hdndernas strykning” (Tomas
Sjodin).

Gor nagot praktiskt. Erbjud din hjalp och om de tackar nej sd kom igen och igen.
For manga ar det svarare att ta emot hjilp 4n att ge hjalp. Om de har andra barn
fraga om du kan vara barnvakt, kanske hitta pa ndgot for dem, bara finnas dér for
hela familjen. Laga middagen ibland for att fristilla tid. Den behdver inte vara
lyxig, bara vanlig. Den behdver inte innebira att du som vén ens behover dta med.
Laga dubbel sats och bar 6ver en gryta till de andra, som kanske inte orkar annat
an vara sjialva. Erbjud! Omsitt din medkénsla i praktisk handling.

Vad fanns det for glidjeimnen tidigare? Vad gjorde ni tidigare nar
ni traffades? Vad har ni for gemensamma intressen? Kanske kan ni
dteruppta era tidigare aktiviteter &tminstone sma stunder. Den som
sorjer kanske inte orkar ta initiativ sa det hanger pa dig att erbjuda
aktiviteter steg for steg. Det ar vanligt att den sérjande forlorar ini-
tiativformagan, men dnda garna skulle vilja komma iging. Fortsatt
att vara den vin du ar! Med tiden visar det sig hur vinskapen soker
sin vig.

“Vinner skaffar man inte. Vinner upptdcker man att man har”.

(Tomas Sjodin.)

Sorgeprocessen tar olika lang tid for olika personer, men minnena finns kvar. Man
behover hitta ett annat sitt att leva med sorgen och saknaden. Du kan minnas till-
sammans med dina vanner, titta pa foton eller pa annat sitt visa att du minns den
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som avlidit. Men tank pa att det inte 4r dina minnen som ar i centrum. Ge plats for
den sorjandes egna minnen. Lat dem ta plats. Det gor inget om det leder till grat
och trar. Som van minns du nar andra verkar ha glomt. Lat sorgen ta tid. Om det
finns en minnesplats eller grav, besok den tillsammans.

Svenska kyrkan har ldng erfarenhet av manniskor i sorg och kris, och har sam-
manstallt ndgra punkter:

+ Ta ansvar for kontakten

 Ta initiativ

« Visa ndrvaro

« Bryt tystnaden

« Kom ihag sorgen

+ Hatilamod

+ Uppmairksamma drsdagen

 Fortsitt att minnas

+ Geutrymme

« Hjalp till i vardagen

« Besok en minnesplats

+ Hor av dig — ring

» Sorgen behover prata om allt majligt

« Sorgen behover pauser

« Sorgen forhindrar initiativ

Forsta hjdlpen vid sorg. Lank 9.

Ndr sorgen dr en del av livet. Du som bar pa sorg kan ldsa vidare i manga repor-

tage om nir sorgen blir en del av livet. Lank 10.
Vad dr sorg. Linnéuniversitetet. Lank 11.

Symptom pd sorg. Lank 12, ldnk 13 och |ank 14.

Short summary in english

Chronic sorrow has been defined as a permanent and reoccurring experience of
pervasive sadness and loss which underlies the life experience and which recurs
over time for the parent of a child with developmental, medical, or behavior issues
that prevent him from participating in society in a way previously anticipated by
parents. The functional question asked of the mothers was: “Some parents have
described a sadness that can occur when they think about their child with a di-
sability. Parents can believe they are functioning well but have times where they

258


https://www.svenskakyrkan.se/sorg/forsta-hjalpen-vid-sorg
https://www.anhoriga.se/anhorigomraden/flerfunktionsnedsattning/familjeliv/livets-mojligheter-i-gladje-och-sorg/nar-sorgen-ar-en-del-av-livet/
https://www.anhoriga.se/anhorigomraden/flerfunktionsnedsattning/familjeliv/livets-mojligheter-i-gladje-och-sorg/nar-sorgen-ar-en-del-av-livet/
https://www.internetmedicin.se/behandlingsoversikter/psykiatri/sorg/
https://hejaolika.se/artikel/sa-sorjer-jag-min-son/
https://www.familjeliv.se/forum/thread/76710686-hur-hantera-sorg-barn-med-funktionsnedsattningar

KAPITEL 21.

feel the loss for their child.” To date, little research has targeted chronic sorrow
among parents of adult children who have a disability. Neither is it known how
chronic sorrow exists and has changed over the years since the initial diagnosis
for this specific sample. This exploratory, qualitative study focused specifically on
mothers of adult children with cerebral palsy. Snowball sampling was utilized to
recruit six mothers in northeastern Kansas who were primary caregivers to their
adult children with CP. Data were gathered with face-to-face mixed self-report
surveys, including the Kendall Questionnaire on Chronic Sorrow; two surveys
which assessed demographic, potential complications from cerebral palsy, and
available resources; and a standard schedule open-ended interview targeting:
personal experiences of chronic sorrow, chronic sorrow triggers (developmental
milestones), and losses (including support, roles and responsibilities, and quality
of life). Two-coder analyses of interview responses were conducted within cases
and comparisons were made across cases. Common themes identified in the nar-
ratives included sense of isolation, fear for the future, frustration, loss of hope,
exhaustion, sadness, financial challenges, guilt, and anger. For example, isolation
was another theme that changed over time depending on if the mothers were pro-
viding full-time care. Also, fear for the future was a universal theme when the
children were much younger, but it changed into loss of hope for some of the
mothers when the child was the age of an adult. The relevance of the findings was
discussed, with particular focus being the subjective meanings of chronic sorrow
for this sample. Recommendations for advancing research, practice, and policy
are offered. Doctor of Philosophy Doctoral Department of Family Studies and Hu-
man Services Rick J. Scheidt
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Lakemedelshantering

Lakemedel

Likemedel anviands for att forebygga, lindra och bota sjukdomar eller symtom.
Medlet ska vara godkint av Likemedelsverket for att fa kallas lakemedel. Det ska
vara effektivt, sakert och av god kvalitet och ha genomgatt noggrann prévning.
Medlet far inte ha fler eller mer allvarliga biverkningar &dn andra tillgdngliga be-
handlingar.

Det finns bade receptfria och receptbelagda likeme-

del. Nya preparat kallas originalpreparat. Synonym- /, n &
preparat ar ett likemedel med samma inneh&ll, men 4 N . —
som siljs under olika namn beroende pa olika tillver- RN g

kare och foretag, till exempel Alvedon/Panodil. Li-
censpreparat ar ett lakemedel som inte ar godkant for
forsdljning, men som kan ordineras efter ansokan, till
exempel med melatonin tidigare.

L1
e o

Naturldakemedel ar receptfria och avsedda for egenvard. De bestar av vaxt- eller
djurdelar, bakteriekulturer, mineraler, salt eller saltlosning. De har samma till-
verkningskrav som vid lakemedelstillverkning och ska ha dokumentation som
stoder effekten. Var forsiktig med anvindning om du inte kidnner till effekt och
bieffekt. Vissa naturlikemedel kan paverka kroppens omséttning av andra liake-
medel. Friga om rad.

Olika satt att tillfora lakemedel

Likemedel kan ges i olika beredningsformer och via olika vigar; har f6ljer exem-
pel. Viktigt att 1asa bipacksedeln i férpackningen och att fraga om nagot ar oklart.
Fréaga ldakare, sjukskoterska eller pa apoteket. Ibland finns instruktionsfilmer om
anvandningen.

Likemedel via luftréren - inhalation
+ Inhalationsvitska som aerosol till exempel salbutamol for luftrorsvidgning
vid astma/allergi
+ Kortison — mot inflammation i luftvigarna, till exempel budesonid
« Olika inhalationshjilpmedel: inhalator, spray med spacer eller nebulisator.
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Se kapitel 6

Likemedel via munnen
— peroral tillforsel
« Konventionell tablett: ex Alvedon, melatonin, kan vara filmdragerad tablett
« Sugtablett: ex Bafucin eller tablett mot muntorrhet
« Brustablett: ex C-vitamin brustablett
» Munsonderfallande: ex paracetamol, nitroglycerin vid karlkramp/
Angina pectoris
« Enterotablett: ex Losec MUPS, Nexium
+ Mixtur och droppar: ex Laktulos, Absenor, Melatonin, Kadvepenin m fl
« Granulat och pulver: ex Movicol, Laktipex
— buccal tillforsel
For behandling av krampanfall finns speciell 16sning som ges innanfor kinden.

Se kapitel 13.

Likemedel via ndsan — nasal tillférsel

« Nisdroppar, ex. koksalt som 16ser upp sekret och droppar/
spray mot allergi

« Nisdroppar som ar avsvillande - for korttidsbruk

« Kortisonspray — avsvillande och vid allergi

Likemedel via andtarmen — rektal tillférsel

Kan anvindas vid illaméende, medvetsloshet eller till barn som inte kan eller vill

svalja. Anviands dven for lokal behandling av hemorrojder.

« Suppositorier/stolpiller — till exempel smartstillande och febernedsittande
som Alvedon®

« Klysma — flytande ldkemedel till exempel diazepam mot kramper eller
Resulax® for tarmtémning

Ldkemedel via huden
— dermalt tillforsel
« Kram, salva, gel
- Mjukgorande till exempel med karbamid
- Kortison med olika styrkor mot eksem. Hydrokortison 1% &ar
receptfri
- Medel mot svampinfektioner

— transdermalt tillforsel
« Pléaster med lakemedel i sig
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- mot smarta
- mot dregling

» Lakemedel via vagina — vaginal tillforsel

« Vagitorier eller kram till exempel vid slidkatarr, svampinfektion, stro-
genbrist

Likemedel till 6gat — okular tillforsel
« Ogondroppar/salva mot infektion, torra gon, ibland for minskad saliv-
produktion

« Ogondroppar mot gron starr/hogt tryck i 6gat

Likemedel till 6rat
» Droppar for att 16sa vaxpropp

« Droppar med kortison och/eller antibiotika och svampmedel vid horsel-
gangseksem

Likemedel for injektion

Det krivs sirskild utbildning och trianing for att ge lakemedel som ska injiceras.
Anhoriga och erfaren personal kan, efter 6verenskommelse med ordinerande la-
kare och efter noggrann instruktion och traning, ldra sig att ge vissa injektioner
sjélva, till exempel insulin.

Biverkningar av lakemedel

En av 10 personer som anvinder ett likemedel drabbas av ndgon sorts biverkan.
Ibland méirker man av den direkt, ibland kan det komma nir man ar uppe i en
hogre dos. Med vissa lakemedel vet 1akaren om att man behéver starta med en lag
dos och sakta smyga upp dygnsdosen for att undvika biverkningar som till exem-
pel med lamotrigin. Andra likemedel maste f6ljas med blodprov for att man inte
ska komma f6r hogt i koncentration i blodet. Beroende pa vilket likemedel det ar
kan vissa biverkningar minska ndr man anvint likemedlet en tid. Biverkningar av
till exempel antiepileptiska ldkemedel ar trotthet och illamdende. I sallsynta fall
forekommer allvarliga biverkningar. Hudutslag kan till exempel indikera att per-
sonen ar allergisk. Rapportera alla forandringar men sitt inte ut 1akemedlet sjilv
utan att fraga sjukvarden/ldkare om rad.

Information om samtliga registrerade lakemedel finns i FASS www.fass.se
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Du hittar ocksa instruktionsfilmer om hur olika ldkemedel ska tas pid medicinin-
struktioner.se; https://www.medicininstruktioner.se/

Forvaring av ldkemedel

De flesta likemedel ska forsvaras torrt och svalt. Om likemedel ska forvaras i kyl-
skap betyder det inne i skipet, inte i dérren (eftersom temperaturen varierar for
mycket dir nar man 6ppnar och stianger).

Alla lakemedel har ett utgdngsdatum angivet pa forpackningen. Kasta aldrig lake-
medel i hushallssopor eller i toaletten. Ladmna till apoteket for destruering.

Samtidigt som likemedel ar livsnédviandiga kan bade tillverkning och anvand-
ning ha negativa effekter pa miljon. Vissa ldkemedel som sprids i naturen kan till
exempel orsaka hormonella forandringar hos fiskar och groddjur. Hjilp oss att
minska miljopaverkan genom att 1amna in 6verblivna ldkemedel. (Apotekets text
och film.)

https://www.apoteket.se/om-lakemedel/overblivna-lakemedel/

Koncentrationen av lakemedel i blodet

Likemedel ges olika manga ganger per dygn. Folj den ordinerade rekommenda-
tionen! Beroende pé hur lakemedlet tillforts kan effekten antingen vara lokalt ver-
kande, som vid salva pa eksem, eller om lakemedlet tas upp i blodet, ha systemisk
effekt i hela kroppen. De flesta ldkemedel har en niva av koncentration i blodet
da de har den basta effekten. Under en viss nivd uppnas ingen eller liten effekt.
Over en viss niva kan biverkningar uppkomma, vissa av dem skadliga. Medlen
kan ocksé paverka varandra och av mat och dryck. Darfor ar det viktigt att 1asa pa
och dven beritta for likaren om alla 1dkemedel som anvénds. Oftast dr det mest
praktiskt att ta lakemedel i samband med maltid, men det ar viktigt att ta reda pa
att det inte ar ett lakemedel som péverkas av matintag, och darfor ska tas fore eller
efter maltid. Information om detta finns i FASS och pa bipacksedeln.

Vad hander om jag glommer en dos?
Maénga ldkemedel har en stabilitet som or att en enstaka missad dos inte gor sa
mycket. Undantag kan vara antiepileptiska lakemedel dir en kinslig person kan
fa ett epilepsiskt anfall. Rdet brukar vara att ta dosen nar man kommer pa det,
men inte att ta dubbel dos vid nésta tillfdlle som kompensation. Kontakta giftin-
formationscentralen om given dos ar f6r hog!

Likemedel vid behov
Det ska klart framga vid vilka symtom lakemedlet ska ges, och lakemedlet ska vara
markt med personens namn och personnummer. En del likemedel kan behova
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finnas lattillgéngliga, exempelvis liakemedel mot epileptiska anfall, och behéver
folja med till forskola, skola eller daglig verksamhet.

Egenvard

Egenvard respektive sjukvard — Socialstyrelsens riktlinjer

Sa har sdger Socialstyrelsen:

Egenvard ar nir en patient fir utfora hilso- och sjukvardsétgiarder i hemmet, an-
tingen sjilv eller med hjilp av en anhorig eller en personlig assistent. Det kan ex-
empelvis handla om medicinering eller omlaggning av ett sar. Egenvarden bidrar
till att en patient fir mojlighet att leva sitt liv utan tata kontakter med halso- och
sjukvarden.

Egenvarden kan innebiira risker

Egenvarden kan samtidigt innebéara risker, eftersom det handlar om att lamna
over halso- och sjukvardsétgarder till en patient. Egenvard hamnar ocksé i grians-
landet mellan olika huvudméns ansvarsomraden.

Den hilso- och sjukvardspersonal som bedémer om en patient sjilv kan utfora
en hilso- och sjukvardsatgidrd méste bedoma om det finns négra risker med att
dtgirden utfors som egenvard. Om det finns risk for att patienten skadas kan &t-
garden inte utféras som egenvard.

Socialstyrelsens foreskrifter om bedomningen av egenvard géller nar hélso- och
sjukvérden ska bedoma om en hilso- och sjukvardsatgéard kan utforas som egen-
vard eller inte. (SOSFS 2009:6) uppdaterades 2017.

Vad som ir egenvard beror pa omstindigheterna i varje enskilt fall
Legitimerad halso- och sjukvardspersonal ska bedoma om en patient kan utfora
halso- och sjukvardsatgiarden sjilv eller med hjilp av ndgon annan. Vilka atgiarder
som kan vara aktuella som egenvard beror pa omstindigheterna i varje enskilt fall.
Bedomningen ska goras i samrad med patienten och ta hansyn till hens fysiska
och psykiska hilsa samt livssituation. Egenvardsbedomningen ska journalforas.

Information i samband med egenvard ar nédvindig

Den som gor bedomningen om egenvard ska informera patienten om vad egen-
varden innebér samt dven informera andra som ska hjilpa patienten med egen-
varden. Det kan till exempel handla om personal pé ett korttidsboende eller skol-
personal.

Uppfoljning av egenvarden ir viktig
Den som har gjort bedomningen ansvarar for att en ny bedéomning av utférandet

av egenvirdsitgirderna gors, om forutsatiningarna andras. Den som har gjort
bedémningen ansvarar ocksa for att egenvarden regelbundet f6ljs upp.
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Vardgivaren ansvarar for rutiner i samband med egenviarden
Vardgivaren ska sikerstélla att ledningssystemet for systematiskt kvalitetsarbete i
verksamheten innehéller rutiner fo6r bedomning, samrad och planering i samband
med egenvard.

I den medicinska omvardnaden vid flerfunktionsnedsittning ingér lakemedels-
hantering. Den maste vara sdker, och darfor behover riktlinjer finnas for varje
enhet dar barn och vuxna med flerfunktionsnedséttning vistas. Sjukskéterskan
behover se till att utbildning erbjuds, att det finns sdkra rutiner, samt att det finns
en regelbunden uppfoljning av Hilso- och sjukvardslagens bestaimmelser och So-
cialstyrelsens foreskrifter kring hur journaler ska féras och likemedelshantering-
en ska dokumenteras.

Delegering

Delegering ar en speciell form av arbetsférdelning inom héilso- och sjukvarden.
Att delegera dr att Gverlata befogenhet, alltsd vad nagon far gora. Hilso- och sjuk-
véardens regelverk stiller framst krav pa hur arbetsuppgifter ska utforas, inte vem
som far utfora dem. For vissa arbetsuppgifter finns dock reglering som innebar
att de bara far utféras av vissa yrkesgrupper, men att de ocksa kan delegeras till
annan personal. Den som tillhor hélso- och sjukvardspersonalen fir delegera en
arbetsuppgift till ndgon annan endast nar det ar forenligt med kravet pa en god
och sdker vard. Den som delegerar en arbetsuppgift till ndgon annan, ansvarar for
att denne har forutsattningar att fullgéra uppgiften.

Sjukskéterskor och lakare har formell utbildning att hantera ldkemedel och med-
icinsk utrustning. Delegering kan ges till den som inte har formell kompetens.
Delegation kan ges efter utbildning och handledning till andra personer som till
exempel tjanstgor pa olika boenden och korttidsboenden. Personen far introduk-
tion, utbildning och handledning av personen med reell kompetens att hantera de
olika momenten, oftast den sjukskoterska som man har kontakt med inom verk-
samheten.

Delegering ges till namngiven person och inte generellt. Den sker skriftligt och
brukar gélla ett ar. Den kan tas tillbaka eller ldmnas tillbaka. Man far inte delegera
vidare.
https://patientsakerhet.socialstyrelsen.se/lagar-och-foreskrifter/foreskrifter-och-hand-
bocker/sosfs-199714/

Faktagranskat av Mona Pihl, habiliteringssjukskoterska Uppsala
och Nka.
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Efterord

“Det dr som en trasselsudd. Nar man nystar i en trad dker ndgot annat med efter-
som allt hiinger ihop.” S& beskrev Ann-Kristin Olund vad flerfunktionsneds:tt-
ning ir, forsta gdngen jag triffade henne. Vid det laget var var dotter redan nio &r,
och vi famlade fortfarande efter ett sammanhallande namn som kunde beskriva
alla hennes olika utmaningar. Nar Ann-Kristin introducerade det f6r oss forstod
jag att vi dntligen hittat ratt.

I denna bok finns var dotters alla olika medicinska problem beskrivna, och nir
nu ytterligare nio ar passerat sen jag laste en tidigare version av denna bok, ler vi
fortfarande igenkdnnande och ténker att ja, mer eller mindre varje kapitel stim-
mer in pa henne. Tack vare denna bok har vi kunnat férutse och forebygga ménga
problem, vilket har bidragit till att hon fatt en battre livskvalitet — och sannolikt
ocksa det faktum att hon snart ska fylla 18 ar.

Av alla de utmaningar en flerfunktionsnedsattning medfor, dr andningsproble-
men de som &r svarast att hantera i var dotters fall. De 6verskuggar allt. Men de
péverkar ocksa allt det andra i trasselsudden. En férkylning gor magen extra trog.
En extra tr6g mage orsakar fler kramper och spasticitet. Spasticiteten gor atpro-
blemen virre. Atproblemen paverkar andningen och lungornas motstandskraft
mot forkylning.

Allt hianger samman. Nar varden moter var dotter behover man utgéd fran de
grundliggande behoven, som i hennes fall inte kan tas for givna. Genom att gora
det basta for att hon ska kunna andas, &dta, skota magen och sova, gér man det
ocksd mojligt for henne att uppleva nagot utanfor sin egen trilskande kropp. “Da
orkar man vara ute, fa sno i ansiktet och sol pa skinnet”, som Ann-Kristin siger.

Att mota professionella som ser hela trasselsudden och hela familjens situation
ar ovarderligt. Vid dessa tillfallen behover vi inte vara pé helspann, oroliga for att
négot viktigt ska missas eller férbises. Da kan vi slappna av. Detta leder i sin tur
till att vi kan njuta av de smé vackra 6gonblicken i vardagen tillsammans med var
dotter, sé lange hon lever.

Ann-Kristin. Tack for att du har skrivit denna bok, som ar en bibel for oss och
manga andra funkisfamiljer. Att den nu kommer ut digitalt gor att dnnu fler an-
horiga och personal inom vard och omsorg kan ta del av den, fa syn pé hela tras-
selsudden, och ge familjer som var forutsiattningar att vara ute, f sno i ansiktet
och sol pa skinnet.

Anna Pella, fordlder till Agnes, 17, som foddes med flerfunktiosnedsdttning, och
forfattare till ”Ndar du ler stannar tiden — dagbok till min dotter som foddes med
en svdr hjarnskada och som ldrt oss vad som dr viktigt. Pa riktigt. ” (Libris 2017)
samt barnboksserien om Funkisfamiljen (Libris 2018-2020).

267



Syftet med handboken ar att sprida kunskap om och forstaelse for personer

med flerfunktionsnedsittning, som under hela livet har mycket stora vard- och
omvardnadsbehov. Boken vill visa att mycket gér att gora for att ge barn, ungd-
mar och vuxna med flerfunktionsnedsattning mojlighet att leva ett sa bra liv som
mojligt, tillsammans med anhoriga och med delaktighet i samhallet. Ritten till
god vard och omvardnad galler i allra hogsta grad dem med de allra storsta beho-
ven.

Handboken innehéller kunskap och erfarenheter som finns idag gillande om-
vardnad av personer med flerfunktionsnedsattning. Den visar pa symtom pa olika
problem, orsaker till problem, olika behandlingsalternativ och praktiska omvard-
nadsaspekter. Boken vander sig till anhoriga, personliga assistenter, vardpersonal
och andra som i olika sammanhang traffar personer med flerfunktionsnedsatt-
ning. Aven for habiliteringens personal kan boken bli anvindbar, inte minst i fort-
bildning och handledning. Boken belyser frimst medicinsk omvardnad. For de
som arbetar i ett habiliteringsteam sammansatt av ménga olika yrkeskategorier ar
det sjalvklart att ménga andra aspekter ocksa ar viktiga, men de fordjupas i andra
sammanhang av respektive yrkesspecialitet och i referenser som finns i kapitlen.
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