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Forord

Svart sjuk igen. Med tjutande déack parkerar vi bilen utanfor akuten. Ut med
elrullstolen. Var starka oro och vanmakt forsvinner som i ett trollslag nar vi
ser "var” lakare komma gaende mot oss i sjukhuskorridoren. I full forvissning
om att allt kommer att ordna sig till det bésta for var dotter kanner vi 0ss
fullkomligt trygga.

Ibland raljerar man Gver att lakare ses som gudar. Men efter snart 22 ars
erfarenhet av sjukvard for var svart flerfunktionshindrade dotter med manga
medicinska svarigheter forstar vi varfor. Fantastiska lakare har raddat var
dotters liv manga ganger. Men dven deras mindre dramatiska insatser har
inneburit skillnaden mellan ett vardagsliv som gar att hantera och en mardrom.

Utan att idyllisera kan jag séga att de allra flesta lakare vi mott har varit mycket
kompetenta, engagerade och vanliga. Vi har métt manga anglar bland
vardpersonal ocksa. Men efter att ha mott manga hundra lakare i primarvard
och pa 9 sjukhus i tva landsting har vi borjat reflektera 6ver de stora olikheter i
bemotande, vérderingar och praxis som finns mellan sjukhus, avdelningar och
lakare. Bade bra och daligt “sitter i vaggarna”. Det finns mycket att vinna pa att
samla erfarenhet och sprida positiva exempel av hur varden kan utformas pa
basta satt.

| detta hafte har jag velat summera vad som har betytt mest i sjukvarden av var
dotter, ett barn som allt oftare svavade mellan liv och déd och varen 2007 dog
pa sjukhus i en svar lunginflammation. Vi hoppas vécka tankar och skapa
diskussion om vad som skulle kunna bli béattre i varden av vara allra skoraste
individer. Mycket handlar om att lyfta funktionshinderperspektivet och gora
individerna synliga. De finns i manga av sjukvardens verksamheter.

Om vi tar hansyn till deras speciella situation vinner vi hélsa och livskvalitet
samtidigt som sjukvarden blir mer &ndamalsenlig och effektiv. Det blir lattare
att leva med svara funktionshinder - och att vara anhorig ocksa!

Sprid, citera och kopiera gérna detta hafte. Det finns att ladda ner pa
jennysstiftelse.jmr.se. Dar finns ocksa information om den minnesfond for var
dotter vi haller pa att bilda for att stodja barn och foraldrar med Smith-Lemli-
Opitz syndrom. Syftet ar att samla erfarenhet och kunskap fran foraldrar,
personal och profession om detta ovanliga syndrom. Skulle du vilja bidra till
det arbetet finns information pa hemsidan.

Stockholm 15 mars 2008
Karin Mossler, Jennys mamma, e-post karin@maossler.se
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Delaktighet fran borjan

Var dotter Jenny har varit en utmaning for sjukvarden pa manga olika sétt.
Hennes mycket ovanliga syndrom, Smith-Lemli-Opitz syndrom (SLO), medfor
svar utvecklingsstorning och svara rorelsehinder. Att orsaken till syndromet var
en amnesomsattningsstorning upptacktes forst nar hon var 8 ar. Amerikanska
forskare rapporterade da att personer med SLO inte kunde bilda tillrackligt
med ratt sorts kolesterol. Det inverkade pa manga vavnader, processer och
organ. Det gav ocksa en 6kad infektionskanslighet. Vanliga infektioner fick
ovanliga forlopp. Det har under aren visat sig vara det allra storsta problemet.
Jenny har haft ett 30-tal bade lunginflammationer och 6roninflammationer
samt de sista tva aren 10-talet urinvéagsinfektioner.

Jenny gjorde entré i varlden 1985 med halvakut kejsarsnitt. Forst sag allt bra ut.
Men nar min man just ringt runt och beréttat att allt var OK, koérdes var dotter
ivag i kuvos till Sachsska barnsjukhuset i Stockholm.

Ibland har jag funderat éver hur mycket det har paverkat bade hennes och vara
liv. For en battre start pa ett foraldraskap till ett ovanligt barn kunde vi inte ha
fatt. Det var ett litet och personligt sjukhus. Personalen drog omedelbart in oss
foraldrar i varden. Vi uppmuntrades skota var dotter och fick lara oss att
sondmata. Vi fick information om prover och undersékningar och om hur
ldkarna resonerade. Nar vi sedan fordes dver till ett storre barnsjukhus for
hjartoperation var personalen dar mycket forvanad. Brukar NI sondmata?

Pa det lilla barnsjukhuset hade man under lang tid arbetat fram en bra grundsyn.
Léakare och personal &r alltid positiva och vdlkomnande. De ser personen och
inte funktionsnedsattningen. Personalen respekterar barnet. De anvander
barnens namn, skapar kontakt, fragar barnet var det har ont och beréttar pa ett
anpassat satt vad de tdnker gora. Man har utformat en barnvanlig miljé med
roliga leksaker, mobiler och tavlor. Alla barn far fina klistermarken nar de har
utsatts for obehagliga sprutstick. Det visar en positiv syn pa och respekt for
barnet, vilket gladjer dven foraldern. Ofta far barnen hjalpa till med

provtagning och omléggningar. Personalen skojar och tar sig tid, vilket gor att
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man ocksa vinner tid. Att beordra en foralder att tvangshalla ett motstravigt
barn och sedan hardhant trycka in ett otoskop i érat kanske majligen ger en
tidsvinst forsta besoket men riskerar att forsvara och forsena alla kommande
undersokningar. Det vet vi av egen erfarenhet.

Att ha en positiv syn pa barnen har stor betydelse ocksa for foraldrarna. Jag
minns fortfarande nar jag for drygt 22 ar sedan med farsk kejsarsnittsmage
stapplade ivég fran Sodersjukhusets BB-avdelning till neonatalavdelningen pa
Sachsska barnsjukhuset for att lamna urpumpad bréstmjolk. Jenny 1ag i kuvos
med CPAP, slangar och sprutor. Det var en skrdmmande syn for oss som aldrig
kommit i kontakt med sjukvarden forut. Men personalen hade satt pa henne en
gul velourklanning med volanger och ritat sma blommor pa hennes
namnskylt... Det aterspeglade varme, omtanke och ett positivt synsatt. Jenny
var en person, inte bara ett vardobjekt.

Bra forsta information

Det ar mycket viktigt hur den forsta informationen ges om barnets diagnos eller
funktionsnedséttning. Nar det stérre barnsjukhuset med hjélp av genetisk
expertis sa smaningom kom fram till diagnosen — det séllsynta Smith Lemli
Opitz syndrom — fick vi bésta tankbara information. Pa 1980-talet hade det
diskuterats mycket hur viktigt den forsta informationen var. Vart diagnossamtal
fordes helt enligt regelboken, pa ett sakligt och manskligt satt. Samtalet foljdes
ocksa upp efter en tid.

Dessvarre maste mycket av denna kunskap atererévras. Nar vi idag hor unga
foraldrar till barn med svara funktionsnedsattningar beratta om hur de fatt sin
forsta information verkar det som om en del av den 20-ariga kunskapen har
fallit i glémska.

Det positiva bemotandet den forsta tiden har sakert betytt mycket for var
upplevelse av att bli foraldrar till ett barn med ett mycket allvarligt syndrom.
Vi fick hjélp att knyta an till ett "sjukhusbarn” i kuvés, med slangar och
sladdar och kanyler. Det hade sékert stor betydelse for att vi aldrig fick nagon
kris- eller sorgereaktion. Vi sag var dotter, en svart sjuk liten baby, som vi ville
ta hand om och hjalpa sé gott vi kunde.

Bemdtande och fortroende

Grundlaggande for en god vard ar ett bra bemétande. Det utgar fran vilka
varderingar och vilken manniskosyn man har. Manga studier visar att
bemotandet t o m har betydelse for lakningstider och tillfrisknande. For
personer med svara och langvariga sjukdomar &r det extra viktigt. Man lever i
sjukvarden. Vi traffade periodvis Jennys lakare oftare an vara vanner och
slaktingar...
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En god vard bygger pa en fortroendefull relation. Foraldrarna maste kunna lita
pa lakarens information, och lakarna pa foraldrarnas. Det ar viktigt med
information given pa ett satt som ar anpassat till vad just de foraldrarna just da
formar ta till sig. Vissa foraldrar — som vi - vill genast veta allt, fér andra maste
det fa ta tid. Det &r viktigt att lakare &r 6ppna med vad de vet men dven vad de
inte vet, atminstone inte an. Forr eller senare marker foraldrar om personalen
fortiger nagot, och da finns stor risk for att fortroendet raseras. Det kan fa
konsekvenser under lang tid framover.

En positiv grundsyn pa barn och foraldrar och delaktighet ger god vard. Med
kompetenta, engagerade l&kare runt oss har vi blivit bortskdmda med
information, delaktighet och att bli tagna pa allvar. Det &r viktigt att anvanda
sig av foréldrars kunskap om barnet vid diagnostik och som
diskussionspartners. Man vardar tillsammans. Det &r alldeles nddvandigt om
varden av ett barn med manga svara funktionsnedsattningar ska fungera och
man ska kunna kanna trygghet. Sjukvarden bade ger information och tar emot,
sa att man tillsammans kan bygga upp en gemensam kunskap.

Foraldrar ar forstas olika. Graden av delaktighet maste anpassas till vad
foraldrarna vill, orkar och formar. Men véldigt ofta blir resultatet nagot mycket
positivt av att varda tillsammans. Oro och otrygghet minskas om man &r
delaktig. Det kan ocksa forbattra relationen till barnet. Aven information méste
anpassas till foralderns/foraldrarnas mottaglighet och vid svara besked
upprepas, kanske ocksa lamnas skriftligt.

De flesta ldkare vi mott har haft ett sakligt och respektfullt forhallningssatt till
bade Jenny och oss. Vi har uppskattat att inte motas av ndgot slags “’stackars
er”, med ytlig eller paklistrad medkansla. Det aterspeglar negativa attityder till
ett barn med svara funktionsnedséattningar. Nar Jenny var i férskolealdern
konsulterade vi pa rekommendation av var vardcentral en privat éronlakare.
Var radda dotter skrek otréstligt under hela undersokningen. Hade lakaren
anvant lika mycket av sin tid och empatiska formaga till att undersoka éronen
pa ett bra satt som at att fraga ut oss om hur var avlosning fungerade sa hade
ldkarbesoket avlopt betydligt béttre.

Det &r forstas viktigt med en helhetssyn och att uppméarksamma om det &r sa att
barn och foraldrar har andra problem &n rent medicinska. Men man kan narma
sig den problematiken pa ett annat satt. Nar vi har sokt vard for var

dotters "vanliga” infektioner och métt okdnda lakare har de deklarerat att de
kommer att dgna sig at att behandla bara den pagaende infektionen. De har
tydliggjort sitt medicinska ansvar och vad de har kunskap och kompetens for.
Det har vi upplevt mycket positivt.



10(40)

Medicinsk detektiv

Forutom ett gott bemotande innebar forstas en god vard att personalen i
sjukvarden har hog kompetens, bade medicinskt och i omvardnaden. Med ett
ovanligt barn har det for oss varit speciellt viktigt att Jennys lakare har haft ett
analytiskt forhallningssatt. De har varit medicinska detektiver som utan
prestige sokt och anvant sig av andras kunskap; lakares, andra yrkeskategoriers
och foraldrars. Vara lakare har ocksa alltid varit palasta och uppdaterade nar vi
traffat dem. ”Forra gangen sag vi att...” Inget nervost bladdrande hit och dit i
journalpapper eller sokande i datorsystemet.

Att bli lyssnad till och trodd

En viktig aspekt av bemdotande ar att bli trodd! Ibland nér vi kom till
sjukvarden nar Jenny var liten, innan nagon visste att orsaken till hennes
syndrom var en sallsynt amnesomsattningsrubbning, var hennes symptom sa
markliga att jag nastan inte trodde pa dem sjélv. Hon kréktes flera ganger om
dagen, blev mycket réd och svullen nér hon var ute i solen och hade svart med
ber6ring av handerna. Hon kom in i puberteten vid 5 ars alder. Alla varden
I6pte amok till synes utan nagot monster. Men vi blev tack och lov alltid — bade
pa BVC, vardcentralen, i habilitering och specialistvard — tagna pa allvar.
Hennes lakare gjorde vad de kunde for att utréna orsaken. Forst nar hon var
atta ar, nar det upptacktes att orsaken till hennes syndrom var en defekt
kolesterolsyntes, fick alla markliga symptom en forklaring.

Var dotters svara funktionsnedséttningar var medfédda och uppenbara for alla.
Men manga foraldrar till barn med funktionshinder som inte diagnosticerats
direkt vid fodelsen kan vittna om att de under manga ars tid, bade pa BVC och
i andra kontakter med halso- och sjukvard, patalat oro 6ver barnets utveckling.
Séllan har de fatt respons. Speciellt fran BVC har manga fatt hora "Alla barn ar
olika och utvecklas i olika takt. Oroa dig inte, det ordnar sig nog ska du se!"
Det gor det dessvarre inte alltid. En sadan attityd kan leda till att varken barn
eller foraldrar ges det stod man behdver och att man forlorar tid, ibland manga
ar.

Inskolning i varden

Jag tror att det manga ganger ar svart for sjukvarden att forsta vidden av allt
foraldrar inte forstar. Nar Jenny foddes in i varden hade vi inga medicinska
kunskaper alls. Det var dessutom vart forsta barn. Foraldrar till vanliga barn
med vanliga infektioner behdver kanske inte kunna s& mycket om sjukdomar.
Men foraldrar till barn med svara langvariga sjukdomar behover forsta sitt
barns sjukdomar, vad man kan och bor géra pa hemmaplan och nar man maste
soka vard. Foraldrar till vanliga barn lar av slakt, andra foraldrar, vanner och
grannar. Har man ett ovanligt barn med medicinska svarigheter kan man bara
lara av sjukvarden...
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Vi byggde genom lékarnas fragor och forklaringar successivt upp en medicinsk
kunskap. Vi borjade lasa fackbdcker och sla i uppslagsverk. | borjan var Jenny
bara ”sjuk’” for oss och fick ”penicillin”. Snart upptéckte vi att det fanns en
rikhaltig bakterieflora och att det kravde olika penicillinsorter. Det har vi haft
stor nytta av. Om man har ett barn som reagerar pa penicillin med smérta och
sémnloshet och dartill far sprutande diarréer som resulterar i standiga bléjbyten
(vilket for en person som behdver lyftas med lift tar ohygglig tid att atgéarda)
samt leder till kl&d- och lakansvatt blir man MYCKET motiverad att se till att
barnet far ratt sorts penicillin fran borjan. Det var dessvérre inte alldeles
ovanligt att Jenny fick fel sorts lakemedel, trots bakterieprov.

Standardprover och provsvar visade sig ocksa mycket viktigt att lara sig. Bade
vilka som skulle tas, vilka varden som var normala men framférallt vad Jennys
prov brukade visa i olika skeden av en infektion och vad som var normalt for
just henne. Ett ovanligt barn har sallan vanliga varden... Med rétt kunskap
kunde vi fungera som brygga mellan olika lékare och vardgivare.

Pa senare tid har vi kontaktat kommunens medicinskt ansvariga sjukskoterska
och fatt utbildning i hygien. Handhygien sitter i ryggmargen. Vi har reagerat pa
avdelningar dar vissa lakare trots bakteriesluss med dubbla dorrar till rummet
inte desinficerat handerna vare sig pa vag in eller ut.

Varfor inte ta fram ett lattillgangligt utbildningsmaterial och ordna
"sjukvardsskola” med forelasningar for foraldrar till barn med langvariga
sjukdomar? Att samla en grupp foraldrar vars barn har liknande svarigheter ger
ocksa majlighet till erfarenhetsutbyte mellan foraldrarna, vilket kan vara val sa
viktigt bade pa kort och Iang sikt.

Jenny... SLO-syndrom...
levern.. lung-
inflammationer...
urinvagsinflammationer

...klostridier...
kortison...

Kontinuerligt l1arande

Till var dotters ovanliga syndrom horde infektionskanslighet. 25% av barnen
med Smith-Lemli-Opitz syndrom dog i vanliga lunginflammationer under sitt
forsta levnadsar. Och en lang rad lung- och 6roninflammationerna avloste
varandra under Jennys uppvaxt.
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Vid infektioner kunde Jenny vara mycket sjuk och anda forefalla ganska pigg. |
borjan nar vi sokte hjalp i den vanliga barnsjukvarden efter nagon vecka med
stigande feber och andningssvarigheter skickades vi ofta hem med "véanta och
se”. Det fungerade aldrig. Det férekom i stort sett inte att var dotters
infektioner gick 6ver av sig sjalv. Kavepenin, nasta steg i behandlingstrappan,
hjélpte heller inte.

Vi kunde sitta pa en 6verfull akutmottagning for tredje dagen i féljd och véanta
desperat med ett mycket sjukt barn. Nar "var” lakare kom forbi kunde antligen
prover tas och ratt behandling pabdrjas. Sa smaningom kom vi gemensamt pa
att Jennys lakare skulle skriva ett intyg som vi kunde ha med nar vi sokte vard
hos andra vardgivare. Déar stod det att Jenny var ett mycket infektionskansligt
barn vars infektioner kréavde en speciell uppmarksamhet eftersom
standardbehandlingar sallan fungerade. Det som fungerade bést var att

ta ”snabbsénka”, CRP, och bakterieodling for att undvika felaktig
penicillinbehandling.

Ndgot som ofta ofta gloms bort nér den akuta sjukdomsfasen &r éver ar rad om
eftervard och konvalescens. Vad ar det forvantade forloppet for tillfrisknande?
Vad ska man reagera pa? Kan hon vara ute? Lata bli att bada? Hur lange bor
hon vara hemma fran skola/sin dagliga verksamhet?

Vardpersonal, lakare och vi narmast Jenny har successivt byggt upp
erfarenheter av vad som fungerar for just henne. Det har gett mycket att kunna
reflektera tillsammans éver vad vi lart oss av sjukdomsperioder. Vilka
slutsatser ska vi dra? Hur ska vi gora nasta gang? Jennys lakare har successivt
arbetat fram lyckosamma strategier for att bade férebygga och behandla
infektioner. Jennys habiliteringslakare kopplade t ex in en astmalékare som
foreslog forebyggande inhalationer av luftrérsvidgande preparat. Det och
vatska pa natten minskade dramatiskt lunginflammationerna. Det svaraste for
oss alla var att forsta orsaken till att Jenny hade ont.

Battre och billigare med kontinuitet

Vi kan konstatera att det ger battre resultat och blir lagre kostnader med lakare
som kanner till var dotters medicinska svarigheter. Ungefar halften av de besok
vi gjort hos lakare som inte kant henne har i bésta fall inte gett nagot resultat.
Det har varit for svart for dem att diagnostisera, vélja behandling och
medicinering. Vi har oftast fatt “vénta och se”, vilket undantagslost resulterat i
fler vardbesok och accelererande sjukdom. Ibland har besoken t o m lett till
felbehandling eller felmedicineringar.

Om alla fraimmande lékare och vardpersonal vi mott vid akutbesok i
primarvard och pa sjukhus hade vagat lita pa oss och till den samlade



13(40)

erfarenheten kring Jennys infektioner och behandling hade varden besparats
manga vardbesok och vi hundratals timmar i overfulla vantrum.

Dra nytta av erfarenheter

Det har dessvarre inte alltid varit latt att fa gehor for erfarenheter av tidigare
behandling. Jenny var extremt svarstucken. En dopplerundersokning av
blodkarl och blodadror visade att hennes adernét inte var som andras. Sma,
tunna karl med méanga "blindgdngar” och adror som gick rakt in mot benet
istallet for 1angs med. Men Jennys barnskoterska som varit med i bilden sedan
hennes fodelse fick nastan alltid blod. Och ofta — men langt ifran alltid -
narkospersonal.

Nar vi kom in akut till fraimmande vardpersonal borjade vi darfor alltid med att
saga att Jenny var mycket svarstucken och att det var bést att be
narkospersonalen om hjalp. Det fungerade i ungefér halften av fallen. De bésta
och mest kunniga var alltid angelagna om att lyssna och gora det sa bra som
mojligt. De forstod att foraldrar inte var ute efter att kritisera varden utan att
varna om barnet. | de andra fallen (”Pa den har avdelningen har vi sa duktiga
skaterskor” eller ”Jag har minsann tagit prov i 20 ar..”) blev resultatet stick pa
stick pa stick och efter ibland en timmes smartfull pina tvangs man till slut
anda irriterat kalla pa narkospersonal.

Dra nytta av foréldrar och assistenter

Med ett mycket ovanligt barn med manga funktionsnedsattningar &r det viktigt
att foraldrar och assistenter kan ge information till sjukvarden.

Det mest basala var att forsta vilken information ldkaren behévde nér Jenny var
sjuk. Det ledde till att vi borjade anvénda journalblad dér vi antecknade feber
och olika sjukdomssymptom. Det har vi haft mycket gladje av.

Vi behovde ocksa kunna formedla var uppfattning om Jennys tillstand. Vi
maste kunna beskriva hur det brukar vara, bedéma hur hon madde och tolka
hennes signaler. Nar hon skrek, betydde det smarta? Oro? Att hon var trétt pa
att vanta? Vi visste, men det var omgjligt att tolka for pesoner som inte kénde
Jenny.

Jag kunde komma in i hennes sjukrum och direkt sdga ”nu ar hon battre”.
Hjarnan analyserade alla tusentals sma detaljer. Hur hon satt, hur hon andades,
hur hon lat, reagerade pa tilltal etc. Jag kunde utifran alla miljontals ganger jag
tittat pa henne dra slutsatsen. Det kunde hennes lakare som kande henne ocksa.
| borjan tog lakaren for sakerhets skull prover, men de bekréftade sa gott som
alltid var gemensamma bild.

Det dr viktigt att varden lyssnar till foraldrar och andra som &r nara barnet.
Men det &r en svar balansgang. Vi hade kunskap om hur det brukade vara nar
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Jenny fick nagon av sina otaliga lunginflammationer eller 6roninflammationer,
vi kunde titta i backspegeln. Men vi hade forstas ingen kunskap om nya
sjukdomar. Sa Jennys lakare maste bade kunna lyssna till oss och det som varit
men samtidigt vara 6ppen for att det kunde vara nya medicinska problem eller
— ganska ofta - en kombination av flera.

Foraldrar blir vandrande journaler

Hur bra system man an har med lakare som kanner patienten gar det
naturligtvis inte att undvika akuta besok i varden med helt obekanta lakare. Om
det hade funnits ett gemensamt journalsystem i hela sjukvarden, med
overskadliga sammanstallningar av infektioner, behandlingar och resultat,
skulle det vara betydligt enklare for ldkare som inte moétt patienten tidigare att
fa en bra grund for insatser och medicinering. Men det finns det inte.

Nya lakare har inte mycket stod i sitt arbete av sjukvardens informationssystem.
For det forsta saknas det gemensamma journalsystem. Bara av det skélet ar det
helt omojligt for dem att fa en helhetshild av en patients sjukdomshistoria. For
var del ligger den utspridd i journalhdgar och databaser pa ett stort antal
primarvards-, specialistvards- och akutmottagningar, i tva landsting (fritidshus

i annat landsting). Med aren larde vi oss att be att fa journalkopior fran olika
vardinrattningar, for att sjélva bli "vandrande journaler”.

Men aven om vi kunde hjalpa till att samla informationen var det forstas helt
omdjligt for en stackars obekant lékare att tillgodogora sig den vid akuta
vardtillfallen. En jaktad akutlakare med éverfullt vantrum och en meter papper
eller manga sidor datortext ar ingen bra kombination... Nya lakare var darfor i
mangt och mycket beroende av vad vi foraldrar kunde berétta.

Utifran manga besok hos nya lakare som stéllde likartade bakgrundsfragor kom
vi pa hur vi skulle presentera informationen om var dotters sjukdomshistoria.
Vi tog fram en sida med fakta om hennes syndrom, de vanligaste sjukdomarna
hon haft och aktuell sjuklighet det senaste halvaret (se bilaga). Kort lista med
medicinering fanns med. Sedan vad som var viktigast att tdnka pa och risker
vid behandling. Intyg fran hennes ldkare om bakterieprov var viktigt, speciellt i
bdrjan. Med tiden byggde vi sjalva upp en kunskap som ldkarna allt mer séllan
ifrdgasatte.

Det borde finnas en enda patientjournal och inte information som ar bunden till
vardgivare. Det ar speciellt viktigt for dem som inte sjalva kan samordna
informationen eller har foraldrar som gor det. Den medicinska informationen i
journalerna borde vara sokbar och automatiskt kunna generera strukturerade
sammanstallningar. Varfor inte skapa ett journal/informationssystem som
innehaller en sammanfattning pa hégst en sida med central information om
patienten? Tekniken finns for att lata sokningssystem ta fram t ex
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sjukdomsfrekvens, hur manga ganger man haft lunginflammation,
urinvégsinfektion etc. Denna information skulle kunna f6lja patienten, oavsett
vardgivare. Integritetsaspekter ar viktiga men maste stallas mot risken att
vasentlig information inte finns tillganglig for berdrda vardgivare. Ju svarare
och mer séllsynt en sjukdom &r desto tyngre véger tillgangligheten till relevant
information om detta.

Battre och billigare med réatt kompetens

En viktig forutsattning for god vard ar hog tillganglighet - att enkelt och snabbt
fa kontakt nar man behover tid for besok, konsultation, akut vard eller bara
fornya recept. Det ar svart att navigera i varden. For oss har det tagit lang tid att
prova ut var vi skulle s6ka vard. Vi hade aldrig klarat det om Jennys lakare inte
varit vara lotsar i sjukvardssystemet.

Grundregeln &r ju att man ska vanda sig till primérvarden. Den &r tankt att vara
specialist pa att vara generalist. Vardcentralens personal har varit mycket
hjalpsamma och vanliga. Jennys BVC-lakare tog ett helhetsansvar den forsta
tiden, innan Jenny “’skrivits in i omsorgerna” som det hette pa den tiden. Hon
fanns med i bakgrunden i nastan 15 ars tid.

Men var dotter hade behov av en ovanlig kombination av specialistkunskap.
Det kravdes kunskap om det mycket ovanliga syndromet som paverkade sa
mycket i kroppen. Ogonen, poly neuropati, benskorhet, svara infektioner,
levercirros, osv. Nar var dotter var sjuk behdvdes ocksa tillgang till
provtagning och réntgen, dygnet runt. Framférallt behdvdes ndgon som kunde
se helheten.

Under nastan hela Jennys uppvéxt har vi haft turen att ha en
habiliteringslédkare som tog ett helhetsansvar for Jennys alla medicinska
svarigheter. Hon disputerade pa SLO, och barnsjukhuset byggde upp ett
nationellt kunskapscentrum med stod av statliga stimulansmedel till sma och
mindre kanda handikappgrupper.

Det behdvs nagon som tar ett helhetsansvar for personer som var dotter. Och
kan ge rad om vart man ska véanda sig i varden. Nar Jenny blev for gammal for
barnsjukvarden férde var lakare 6ver behandlingsansvaret till en vidtalad
lakare i vuxenvarden. Vi fick darmed férmanen att fa en specialistlakare som
lotsade oss i vuxenvarden och forsokte samordna behandlingen. Det hade stor
betydelse vid manga tillfallen.

Samverka med andra
Men inte ens en mycket kompetent lakare kan vara specialist pa allt. Vi som
rort oss mellan olika specialister har sett manga exempel pa att vad som &r
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sjalvklart i en specialitet och pa en avdelning ar okéant pa andra hall. Att morfin
har som biverkan problem att tdmma urinblasan var sjalvklart for
smartspecialisten men inte for urologen. Hur man tappar ut 12 liter vatska ur
buken var forstas inte kéant pa barnavdelningen men vardagsmat for
invartesmedicinarna.

Kunskapen finns i sjukvarden, men det galler att vilja och ha
resurser/mojligheter att soka och kombinera den. Det forutsatter prestigeloshet
men ocksa tid och resurser. Bel6ningen blir battre vardresultat och nastan alltid
lagre framtida vardkostnader.

Att snabbt fa rad och kontakt

Det &r svart att fa kontakt med varden, &ven om man vet vart man ska vanda
sig. Telefontider infaller just nar man ska lamna pa dagis eller &ka till jobbet,
’ring upp-system” gor det omajligt att pricka in ett samtal ndr man har en
mojlighet att ostort tala i telefon pa jobbet. Det finns inte ens méjlighet att via
en telefonsvarare (eller mail) l&amna meddelanden om att man behdver kontakt,
ett intyg eller recept. Ibland finns det faktiskt en telefonsvarare, men pa den gar
det bara att lamna aterbud till besok.

Vi hade aldrig klarat varden av var dotter utan vara forstaende och
uppfinningsrika ldkare. De har funnit kontaktvagar utanfor regelverket. Mail
heter en sadan. Att kunna slanga ivag en medicinsk fraga som snabbt kan
besvaras av nagon som kanner ens dotter val raddar bade oss och sjukvarden
fran onddiga besok och felbehandlingar. Men det ar forstas egentligen emot
regelverket eller krangelverket som vi sager. Ett stelbent regelverk som leder
till att &ven enkla atgarder blir omstandliga.

Vi har forsokt spara "vara” lakare in i det langsta. Det har inte kénts rimligt att
belasta mycket kunniga, oerhort upptagna specialister med alla sma
sjukdomshéandelser som Jenny kunde raka ut for. Det maste finnas granser for
vad man kan belasta en enskild ldkare med. Vi hade anda sa mycket hjalp av
dem. Men fragan ar om vi inte borde tagit fasta pa deras generdsa erbjudande
om hjalp i &nnu storre utstrackning. For det har anda oftast slutat med att deras
ingripanden kravts, fast da i ett senare skede an som hade varit 6nskvart.

Bilden i media ar att foraldrar soker vard for tidigt. Nar det galler foraldrar till
barn med svara funktionsnedséattningar ar risken stor att vi istallet soker for sent.
Vi har blivit sa vana vid att vara barn ar svart sjuka. Och det &r sa jobbigt att
sitta pa 6verfulla akutmottagningar med infektionskansliga barn och vanta och
vanta.

Manga ganger nar Jenny haft lunginflammation har vi ringt
sjukvardsupplysningen for att fa rad om vi ska soka vard eller inte. De kan
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dock inte ge rad om ett svart flerfunktionshindrat barn med manga
komplicerade medicinska problem. De brukar ge ett av tva svar: Om du &r
orolig, &k in till sjukhuset. Eller - Ak genast in! Ibland har deras mycket oroade
reaktion nar vi fragar om man vagar inhalera oftare &n en gang i timmen (vilket
kravts for att hon ska kunna andas) fatt oss att inse att vi drojt for lange. Sista
gangen Jenny hade lunginflammation avgjorde de att det beh6évdes ambulans,
nar de horde i luren hur hennes andning lat.

Man kan gora mycket for att generellt fa béttre tillganglighet till sjukvarden.
Bara att fa lamna meddelanden till mottagningen pa telefonsvarare eller via
mail om behov av lakartid, recept som behéver fornyas eller intyg som behdver
skrivas skulle underlatta betydligt. Om vardgivare fick battre atkomst till
dokumentation och om journalféringssystemet forbattrades skulle sékert ocksa
specialistldkarna kunna avlastas en hel del arbete.

Det ar nog svart att undvika att det kommer att kvarsta ett behov av kontakt
med den ldkare som har patientkdnnedom och helhetsbilden. Vi &r tacksamma
over att fatt ha direktkontakt med vara lakare pa ett sa smidigt och enkelt satt.

Lattare i barnsjukvarden

Det var av flera skal lattare i sjukvarden sa lange Jenny var barn. |
barnsjukvarden finns en grundmurad kunskap om att ta hand om sma patienter
som inte sjalva kan forklara vad det ar for fel pa dem. Barn som blir radda om
man inte tar det lugnt och som vid sjukhusvistelser behover vard och tillsyn av
nagon som de kanner och som kanner dem. Inom barnsjukvarden &r det ocksa
naturligt att hela tiden tanka pa — och inkludera - foraldrar. Man samtalar och
samarbetar med foraldrar. Det &r inbyggt i alla rutiner. VVarderingar och synsétt
bygger pa att man vill gora det sa bra som majligt bade for barn och foraldrar.
Sjukhusmiljon ar utformad utifran det, med fargglada tavlor och leksaker. For
barn som har manga svara funktionsnedsattningar finns det vanligen en
samordnande habliliteringslakare. Habiliteringen har byggts upp utifran
gemensamma varderingar och en djup kunskap om funktionsnedséttningar.

Under Jennys barn- och ungdomstid tror jag faktiskt aldrig vi métte nagon
lakare som markerade avstandstagande till Jenny eller pa annat satt reagerade
negativt pa hennes svara funktionsnedsattningar. Genomgaende har det funnits
en vilja att forsta och hjalpa. Nagra sma formuleringar da och da har kanske
varit mindre val valda. En lakare utanfor habiliteringen sa t ex: Vi ar inte sa
vana vid 6verféring mellan barnsjukvard och vuxensjukvard fér barn som ar sa
svart skadade som din dotter — de brukar inte 6verleva sa lange.”

Det som barnsjukvarden gor dagligdags — moter personer som inte pratar,
forstar eller kan medverka— gor vuxenvarden sallan. Man saknar kunskap om
hur man bemaéter nagon som intellektuellt och kanslomassigt ar att jamstéalla
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med en 1-2 aring. Miljon ar av naturliga skl inte anpassad till personer pa tidig
utvecklingsniva. Vuxenvarlden ar heller inte van vid foraldrar, inte ens vid en
foretradare i form av godman. Det paverkar medicinska rutiner, hur
information ges och majlighet till delaktighet. Vi har dgnat manga samtal at att
forklara for sjukvardspersonal i vuxenvarden varfor det ar vi som ringer om
tider och provsvar och inte var "vuxna” dotter. Och anvant manga timmar at att
forsoka trassla oss forbi alla sekretessregler som obonhorligt slar till nar en
person uppnar en viss biologisk alder.

Utbildning om utvecklingsstorning och flera funktionshinder
Det behdvs bred utbildning i vuxensjukvarden om vad utvecklingsstérning och
flera funktionshinder innebar och vilka konsekvenser det far for varden. Nagra
ar medverkade vi i en verksamhet som Karolinska sjukhuset hade inom sin
ldkarutbildning. Studenterna fick traffa foréldrar till barn med
funktionsnedséttningar. Vi tyckte det var ett mycket bra initiativ. Men det vi
ville formedla av varderfarenheter vi gjort — bemaétande, forhallningssétt, vad
vi tyckte fungerade bra - var inte uppgiften som studenterna fatt. De ville fraga
om var KRISREAKTION nér var dotter foddes. Men det blev en kort
beréttelse.

Var dotter fick diagnos efter nagra intensiva veckors sjukhusvard med syrgas,
provtagningar, undersokningar och en mindre hjartoperation. Var storsta oro
var att var efterlangtade lilla baby, som vi hallit i famnen, matat, badat och bytt
pa, inte skulle klara sig. Nu hade hon till var stora gladje 6verlevt. Att hon hade
ett syndrom kandes da inte sérskilt dramatiskt.

Forst langt senare forstod vi att det stora barnsjukhuset hon forts over till for
hjartoperation trodde att vi var inne i en fornekelsefas, nar vi inte foljde
larobokens beskrivning av hur foraldrar ska krisa efter ett sadant besked. Under
nagra dagar lat de en personal vara med i rummet nér vi skotte var dotter. Till
slut forstod de att vi vare sig hade férnekat beskedet eller tdnkte kvava henne
med en kudde. DA skrevs vi ut, med en packe sonder i ena handen (”Ni som har
sett pa s manga ganger nar vi sétter sond klarar sakert av det har jattefint!”)
och en brostpump i den andra.

En viktig del i all vardutbildning borde vara att formedla gemensamma
grundlaggande varderingar. Men man maste ocksa lara ut ett forhallningssatt
som innebér att man anpassar sitt bemdétande efter foraldrarna. Det foréldrar
har gemensamt &r att de har ett barn. | dvrigt ar de olika, precis som alla andra
manniskor. Varden maste vara lyhord for hur foraldrar reagerar, vad de vill,
kan och orkar.
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Nar barnet sonderfaller till vuxen

Barnsjukvarden ar uppbyggd utifran att barn inte kan vare sig klara sig sjélva i
varden eller havda sina intressen. Numera forutsatts foraldrar vara med vid
sjukhusvard. For barn med funktionshinder finns habiliteringsldkare som
samverkar med habiliteringens experter, utreder och foljer den medicinska
behandlingen.

Gransen mellan barn- och vuxenvard gar nagonstans vid 16-18 ars alder. Har
man en biologisk alder som &r hdgre anses man inte behdva barnets omvardnad
eller foréldrarnas medverkan. Och inte heller en habiliteringslakare... Men de
som aldrig blir vuxna i den bemaérkelsen att de kan klara sig sjalva eller
foretrada sina intressen sa, aven om sjukhusbrickan visar att aldern passerat
den magiska gransen? Hur gar det for dem?

I vuxenvarlden finns inga habiliteringslékare (nja, en i hela Stockholm..) och
inget system for samordning av sjukvarden for dem som inte klarar sig i
primarvarden. Man sonderfaller i sina kroppsdelar, som en lékare sa traffande
uttryckt det.

Nar barnet dverfors till vuxenvarden
forloras helhetssynen. Man
sonderfaller i sina kroppsdelar.

Jag vet manga andra foraldrar till barn med flera funktionshinder som vuxit ur
barnhabiliteringen. En mamma beskriver i Stockholms lans landstings tidning
Handikapp & Habilitering (nr 3 2006) vad som h&nde hennes son som har
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ryggmargsbrack. ”Det kandes som allt var mojligt. Anda tills Mattias fyllde 19
ar och skrevs ut fran barnhabiliteringen. Da kom chocken. (..)” Fran den ena
dagen till den andra forsvann allt. Nagon helhetssyn pa Mattias funktionshinder
med vidh&dngande komplikationer fanns inte langre. ”Han som dittills varit
ganska frisk fick problem med hogt blodtryck, en ickefungerande blasa,
trycksar och han fick flera Grand mal. Han som aldrig tidigare hade haft
epilepsi. Den ljusa framtiden vi hade sett framfor oss blev istéllet sarig och
mork (..).” Sonen fick som vuxen amputera bada sina ben till foljd av
infektioner och trycksar.

Det behdvs en vuxenhabilitering med tillrackliga resurser

Det behdvs en vuxenhabilitering med hbailiteringslédkare och med tillrackliga
resurser, med djup kunskap om utvecklingsstérning och flerfunktionshinder.
Med ett forhallningssatt och ett bemotande som utgar fran alla manniskors lika
varde.

Behovet av fler vuxenhabiliteringslakare och uthildning patalades for ett ar
sedan i en artikel' i Dagens Medicin, undertecknad av 26 lakare. De skriver: "I
den svenska lakarutbildningen ingar ingen eller i stort sett ingen utbildning i
hur man bemoter, utreder och behandlar personer med utvecklingsstérning. (..)
Detta leder till att l&kare kanner stress, osdkerhet, frustration och uppgivenhet i
motet med dessa patienter. Prioriteringen blir darefter.”

Nar regelverk blir krangelverk

Det finns en mangd administrativa regler for sjukvarden. En del av dem ar
sakert helt nodvandiga. Men langt ifran alla. For oss ledde de néstan
undantagslost till svarigheter. Det kravdes betydande uppfinningsrikedom fran
vara lakare for att hitta genvagar kring dem. For det behdvdes individuella
I6sningar och stort matt av flexibilitet for att klara varden av ett barn som
Jenny. Det géller troligtvis de flesta barn med flera och omfattande
funktionsnedséattningar och behov av medicinska insatser.

Ett exempel var Jennys urinvagsinfektioner. Efter att en specialistmottagning
avvisat en remiss om undersokning och en senare feldiagnos fick var dotter
som nastan aldrig haft urinvagsinfektioner aterkommande problem med
urinvagarna. Det tog ett tag for oss att lara oss symptomen och hur man skulle
komma till ratta med infektionen. Det visade sig att precis som med hennes
lunginflammationer maste man bestimma bakteriestam innan
antibiotikabehandling paborjades. Hennes bakterieflora var oftast ovanlig, och
odlade man inte gavs fel sorts penicillin.

! Dagens Medicin 28 mars 2007, http://www.dagensmedicin.se/debatt/2007/03/27/vuxna-med-
utvecklingsstorn/index.xml
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Nar symptomen borjade visa sig géllde det att fa urinprov. Det &r inte det allra
lattaste med ett barn som har blgjor och inte kan kissa pa bestéllning. Sa det
kunde ga 3-5 dagar innan vi lyckades. Men sen vidtog problemen. Det kravdes
forstas en remiss for att fa lamna provet till analys. For att fa en remiss maste
man bestka lédkare. Och oftast hann provet bli fér gammalt for analys innan vi
hann fa lakartid.

Var idérika samordnande lakare kom pa den flexibla I6sningen att skriva en
odaterad remiss i datasystemet. Da kunde vi sjalva be laboratoriet att ta ut den
och analysera. Vi fick snabb vard och belastade inte sjukvarden i onédan.

Nasta problem var att fa reda pa resultatet av provet. Remitterande lakare ar
inte alltid pa plats nar provsvar ar fardiga. Det kan vara helg, lakaren kan vara
pa konferens, tjansteresa eller sjuk. Eller ha som princip att bara se pa provsvar
en dag per vecka. Har man ett barn som skriker otrostligt varje gang det ar
kissdags och som dessutom blivit akut mycket sjuk i njurbéckeninflammation
efter en utdragen urinvagsinfektion sa maste man fa medicin snabbt.

Den forsta gangen jag behdvde fa reda pa provresultat var Jenny nastan
medvetslés och remitterande vardcentralslékare borta. En syster pa
vardcentralen gav mig direktnumret till laboratoriet. Ring sjélv, sa hon, det gar
fortast. Kanske var det min aningsloshet och darmed sjalvklarheten i rosten
som gjorde att jag faktiskt fick ut svaret. Min dotter hade en mycket stor
méngd streptokocker i urinen och det blev ilfard till akuten. Det ledde till att
hon fick snabb behandling och darmed undvek vi njurskador.

Men nasta gang jag ringde fick jag inte ut nagra provsvar. Sekretessen! Det
var julhelg och inga ordinarie lakare i tjanst. Jag ringde akuten, men
telefonerna var kopplade till centralt nummer. Jag forklarade att det enda jag
behdvde var ett provresultat. Men sa enkelt var det inte att fa det. ”Da maste du
aka hit med flickan”. Vi ar tyvarr pa jullov 10 mil ifrdn er, replikerade jag. Ar
det inte battre for bade er och oss att vi inte belastar akuten och lakare bara for
att fa reda pa om hon har bakterier eller inte? Efter en halvtimmes ringande och
dividerande fick jag till slut reda pa provresultatet.

Var uppfinningsrike lakare skrev darefter in i journalen att vi hade réatt att fa
tillgang till resultat av bakterieodlingar. Och da l6ste det sig, i alla fall for
vardgivare som var anknutna till Take Caresystemet dar journalanteckningen
fanns.

Ett annat exempel &r det banala men svara att fa ett recept pa en receptbelagd
hostmedicin. En lérdag borjar var dotter hosta efter en tids férkylning. Lange
och ihallande, men ingen lunginflammationshosta. Vi griper efter var vanliga —
men receptbelagda - hostmedicin, men det &r bara lite kvar. Helg... Vi ringer
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jouréppna vardcentralen. Tyvarr, de kan inte skriva ut hostmedicin sa dar per
telefon. Visserligen hade de journalanteckningar pa henne sedan tidigare, men
det var emot reglerna. De hade dock en lakartid till kvallen. Néar vi forklarar att
vi inte vagar ge oss ut i vinterkylan med var flicka i det tillstdnd hon &r i
beklagar de och lagger pa.

Vi ringer sjukvardsradgivningen som inte heller vet vad vi ska gora. Till slut
kommer de pa att de kan skicka en jourbil. Smatt generade sager vi ja tack.
Bara tanken pa att en lakare ska slosa tid pa att aka hem till oss for att
hostmedicinen ar slut forefaller absurd. Men vi hade inte behévt oroa oss.
Léakaren ar — som sa ofta tack och lov - en klok person som ringde upp fran
bilen och fragade vad problemet var. Ett recept, sager vi. Efter lite
kontrollfragor om var dotters tillstand far vi sa vart recept inringt.

For patienter med svara och langvariga sjukdomstillstand kan ett stelbent
regelverk bli krangelverk. Det kan bade forsvara och forsena behandling. | de
flesta fall leder det till fordyringar. Vi skulle 6nska att den administrativa
huvudregeln for patienter med stort behov av varden kunde vara att “se till
patientens basta” och I6sa problem sa smidigt som majligt. Patienten fore
reglerna, inte tvartom.

Liv eller dod

Jenny var 18 ar nar jag forsta gangen fick fragan om liv eller déd. Hon hade
svart att andas, och den unge lakaren kom in i rummet, tittade pa Jenny och
sedan pa mig och sa ”Om hon far svarare att andas, tycker du vi ska ge henne
syrgas da?” Jag minns fortfarande min oerhérda forvaning. Varfor fragade
lakaren mig om det? Jag var inte sjukvardsutbildad. Men aven for mig forefoll
det sjalvklart att ge syrgas om man inte kan syrsatta sig utan.

I vuxenvarden har fragan blivit vardagsmat. Kommer man till sjukhuset i
rullstol far man tydligen finna sig i det. Det &r svart att direkt fa fragan vad vi
tycker att sjukhuset "inte ska gora” nar vi kommer in med var dotter som har
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lunginflammation MEN som sitter i rullstol. Det ar en fraga som mina anhdriga
inte skulle utsattas for om jag hade infiltrat pa ena lungan.

Jag forstar att sjukvarden i vissa situationer maste stélla svara fragor om liv och
dod till anhoriga. Men jag har svart att acceptera att en sadan fraga stalls
omedelbart nar man kommer in till sjukhuset, innan lakaren gatt igenom
journalen och innan man vet ndgot om personen annat &n det uppenbara att hon
sitter i rullstol. VVarden maste forutsatta att kommer man till sjukhuset vill man
att personen ska fa vard och overleva...

Det &r forstas en helt annan sak att vid allvarlig sjukdom diskutera den svara
avvagningen mellan behandling/ingrepp och framtida livskvalitet. Dar har vi
som foraldrar en mycket begransad kunskap om vad olika insatser innebér och
leder till, bade pa kort och lang sikt.

Vi kommer aldrig att varken kunna eller vilja ha — eller ta - ansvar for att bryta
en behandling eller besluta om liv eller dod. Det skulle vara som att doda var
dotter. Vi vill ddremot lyssna till 1&kare som vi har stort fortroende for och
diskutera fragan med dem. Lakare som kanner var dotter och vet vad olika
behandlingar kan tdnkas innebéra for henne, som har hennes basta for 6gonen
och vill att hennes liv ska vara vart att leva. Sjukvardens lakare har det
medicinska ansvaret. Sa maste det vara.

Hur ska man klara flerfunktionshinder pa sjukhus?

Det sédgs att man behdver vara frisk for att orka med sjukhusvistelse. Vara
erfarenheter ar att man néstan inte orkar med detta trots att man ar frisk!
Sjukhusvistelser var det vérsta som kunde h&nda oss. Nar Jenny behdvde
ldggas in grét hennes assistenter. Och hennes lillebror. For det innebar att vi
foraldrar fick turas om att vara hemifran morgnar, dagar, kvéllar och helger.

Nodvandigt med assistenter och narstaende

Ingen skulle numera komma pa tanken att lamna ett litet barn ensamt pa
sjukhus utan sina foraldrar. Barnet forstar inte, och kanner otrygghet. Varden
blir svarare. Men personer som &r barn till sinnet men vuxna enligt sin
biologiska alder anses klara det.

Nar Jenny varit pa sjukhus har bade sjukhuspersonalen och vi insett att det
varit fullstandigt omojligt att klara av vistelsen utan foraldrar eller assistenter.
For det forsta har varden av var dotter forutsatt bade specialkunskap och
fortrogenhet. Att kunna hantera omvardnaden av en apparat- och
hjalpmedelsberoende person som forstar som en 1-aring, med manga
specialmediciner, som &r stel, har kontrakturer och latt bryter benen kraver
normalt en manads inskolning pa heltid. Det séger sig sjalvt att denna
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information inte later sig formedlas till standigt ny sjukhuspersonal i olika
skift, hur duktiga de &n &r.

Varre ar anda att ny personal inte kunde vare sig tolka Jennys signaler eller
férmedla information till henne. Jenny pratade inte. Jenny kunde heller inte
anvanda de vanliga sjukhussatten for att fa hjalp. Hon kunde inte trycka pa
nagon knapp for att tillkalla personal om hon hade ont, behdvde byta stallning
eller fa torra blojor. Vi som kande henne forstod vad hon uttryckte. Hur man
skulle tolka gnéll, om hon hade ont eller bara ville byta videofilm. Vi kunde
ocksa bedéma hennes allmantillstand och hur sjuk hon var, om hon var béttre
eller samre. Vi visste hur man skulle gora for att fa blodprov, var man skulle
sticka och hur man skulle hantera olika situationer for att hon inte skulle bli
panikslagen.

Men egentligen ska inte personliga assistenter vara med vid sjukhusvistelser.
Sjukhusets personal forutsatts skata varden. Det ar ett felslut av gigantiska
matt. Det kréaver stor fortrogenhet och erfarenhet att kunna tolka en sjuk, svart
utvecklingsstord och rorelsehindrad persons signaler.

Funktionshindret upphor dessvarre inte bara for att man ar sjuk.

En person som till vardags beddéms behdva en personlig assistent for att kunna
kommunicera med andra och klara vardagen, far vid svar sjukdom inte ha med
sig denna person pa sjukhus. I en situation da aven vi utan
funktionsnedsattningar har svart att meddela oss med andra, ska alltsa
fullstandigt okanda personer klara att skéta, forklara for och forsta en person
som inte ens i vanliga fall kan kommunicera med sin omgivning.

Tack vare kloka personer pa Forsakringskassan lyckades vi oftast fa dispens
fran dessa ofattbara regler. Men en gang, nar Jenny var sa svart sjuk efter ett
benbrott att hon var mycket néra att do, passerade vi den magiska
manadsgransen som inte medgav dispens. Kommunen skulle kunna bevilja och
betala assistenterna, men tjanstemannen ansag det vara antingen
forsakringskassans eller sjukvardens sak att betala. Vi éverklagade och fick sa
smaningom beslut pa att kommunen borde ha betalat. Men det tog tid. Under
tiden fick Jenny skrivas dver till dagvarden, for dar gick det bra att ha med
assistenter. Egentligen var hon alldeles for sjuk for det, men vad gér man?

Handikappanpassa sjukhus

Pa ett sjukhus handlar forstas det mesta om den medicinska varden. Men en
del av livet pa en avdelning bestar av vard och omsorg. Patienterna behover
mat, ga pa toa, ges torra klader och renbaddad sang. Man ska inte behéva vara
torstig, hungrig eller toanddig eller behdva vanta pa viktiga mediciner. Men det
ar svart att fa det att fungera runt en person med manga svara
funktionsnedséttningar.
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Sjukhus ar mérkligt nog inte handikappanpassade. | varje fall inte for personer
som var dotter, som inte ens kunde stodja pa benen. Det finns sallan liftar eller
personal som vet hur man ska hantera dessa. FOr varje inskrivning fick vi kora
flyttlass med hjalpmedel, liftselar, specialkuddar etc till sjukhuset for att den
basala varden av var dotter skulle fungera.

Hemma kunde en person skota varden av Jenny tack vare hjalpmedel och
specialanpassningar. Men pa sjukhuset gick det inte att vara ensam med Jenny.
Vi var darfor totalt beroende av vardpersonalen for att kunna skota den vanliga
varden. Man behdvde vara tva, helst tva vana, for att forflytta Jenny med
sjukhusets rorliga liftar som ofta inte ens passade att fora in under sjukhusets
séngar. Vi fick erfara konsekvenserna av vad som kunde hénda nér det inte var
nagon som var erfaren. En natt nar narkospersonal antligen efter flera timmars
forsok av olika personer fatt i en kanyl i Jenny for livsviktig medicinering
hjélpte en ovan vardpersonal till vid liftforflyttning med resultat att kanylen
akte ut. Det ledde till ett (resultatlost) kirurgiskt ingrepp for att frilagga adror.

Personalantalet pa avdelningar ar heller inte dimensionerat till patienter som
behover sa mycket hjalp. Det innebér att det sallan finns personal nar man titt
som tatt behover byta bl6jor (med lift) pa ett barn som alltid far sprutande
diarréer av penicillin. Det innebar att bade foralder och assistent behovde vara
pa plats for att sjukhusvistelsen skulle fungera. Betydligt mer resurskravande
an hemma, saledes!

Aven pé avdelningar galler det att se assistenter och féraldrar som en tillgang,
som teammedlemmar. Att varda tillsammans. Pa barnavdelningar har man varit
van vid att foraldrar skoter mycket av barnens vard, och det har heller inte
uppfattats sa markligt att assistenter gér det. Men dven pa barnavdelningar
kunde assistenterna "bli osynliga”. Det visade sig i manga sma men
betydelsfulla handelser. Kanske beror bemétandet pa att man inte riktigt vet
assistenternas funktions i barnets vardag?

Det &r viktigt att vardpersonalen ser dven assistenter som den resurs de ar i
varden, bade ur kunskaps- och arbetssynvinkel. Att de fragar dem "hur det
brukar vara” och hur man bast ska ta t ex ett prov nar foraldrar inte ar
narvarande. Sma men betydelsefulla detaljer betyder mycket, som att man
presenterar sig for och hélsar pa aven assistenterna.

Hur kan man varda tillsammans pa vuxenavdelningar?

Det har inte heller varit helt enkelt att vara medhjélpare pa sjukhus.
Assistenterna — och vi forédldrar - skéter ju den vanliga medicineringen,
sondmatning och vard (blojbyte etc). Vi har noggrant utarbetade rutiner for det,
och dokumenterar det via rapportblad.
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Det krockar med de flesta avdelningars rutiner. Nar Jenny blivit inlagd har
hennes vanliga mediciner och sondmat oftast Iasts in i avdelningens
medicinforrad. Eftersom Jenny behdvde medicin eller inhalering nastan en
gang i timmen nar hon var sjuk var det en kélla till standig irritation fran bada
parter. Assistenterna har ringt pa personal, som oftast inte haft tid att hamta
mat eller mediciner. "Rond pa gang”, lunch, akuta handelser, personalbyte etc.

Pa bra avdelningar har detta kunnat l6sas. Vi har helt enkelt flyttat ut
sondmaten och Jennys kylskapsmediciner till patienternas kylskap och vi och
assistenterna har fatt tillatelse att ge Jennys vanliga mediciner som vi brukar
forvara och ge. Personalen har forstas skétt ”sjukhusmedicineringen”.

Andra avdelningar har hallit fast vid ordinarie regler. Nar personalen pa egen
hand forsokt ge Jenny inhalationer, specialmediciner, sondmatning eller flytta
henne med lift har det blivit problem. Mediciner som ska blandas med olja har
inte 16st sig och det har blivit stopp i sonden, de har inte kunnat hantera
specialliftselar och liftar etc. Forutom all irritation som det lett till har det med
fa undantag inneburit att medicinering och mat inte kunnat ges pa det sétt som
ordinerande lakare forutsatt, vilket paverkat Jenny mycket negativt.

For de flesta "normalsjuka” spelar det inte sa stor roll om det drdjer lite med
mediciner eller om omsorgen inte fungerar sa bra. Man tillfrisknar anda och det
handlar om korta vardtider, kanske bara en gang under personens livstid. Men
det ar inte bara pa intensivvardsavdelningar som omvardnaden faktiskt kan ha
stor betydelse. Det kan bli bade battre for patienten och kanske mer effektivt
for sjukvarden om man funderar 6ver hur rutinerna fungerar.

Vara erfarenheter ar att gott bemétande och god omvardnad gar hand i hand.
Bra avdelningar har bra bade medicinsk omvardnad, omsorg och bemétande.
Vi har mott storre skillnader i vardkvalitet och bemotande i den medicinska
vuxenvarden &n i barnsjukvarden. Det har funnits utomordentligt bra
avdelningar men nagra dar inte ens de medicinska rutinerna fungerade.

En avdelning dar attityden bland personalen aterspeglas i kommentarer

som: "Asch, det &r bara den gnalliga gubben pa trean, han far vénta tills jag
fikat klart” har problem som gar ut inte bara Gver patienten i sal tre utan aven
over det medicinska vardresultatet generellt. Ett negativt forhallningssatt ar
dessvarre mycket smittsamt i personalgruppen. Det &r viktigt att ledningen tar
varderings- och bemétandefragor pa allvar. Det &r en av de viktigaste
uppgifterna att tydligt ange vilka vérderingar som vard och bemotande (dven
av anhoriga) ska utga fran.
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Viktigt att fa kontakt med lakare nar man ar inlagd

Ett annat problem nar man &r inlagd pa avdelning i vuxenvarden ar att fa
kontakt med lékare. | barnsjukvarden har det alltid fungerat. Dar ar man van
vid foréldrar och ser dem som samarbetspartners. Ofta fragar personalentom
om man vill tala med lakaren och féreslar en tid. Om tiden for ronden — den
naturliga kontaktpunkten — andras far man automatiskt reda pa det. Eller
meddelar man att man vill tala med lékaren. Da ordnas det. Sa ar det inte i
vuxenvarden. Jag har d&gnat manga semesterdagar (det finns ingen
foraldraledighet for ”vuxna” barn) at att sitta i sjukvardskorridorer i vantan pa
rond eller lakare som inte har kommit. | vuxenvarden kan det ga till sahar.

Jag meddelar skoterskan att jag behdver prata med lakaren. Hon meddelar tid
for ronden. "De kommer mellan 9 och 10.” Jag stéller in méten pa jobbet och
sitter i god tid fore 9 och véntar. Klockan blir 9, den blir 10, den blir halv elva.
Jag fragar personalen, som meddelar att ronden ar uppskjuten till efter lunch.
Vad innebér “efter lunch”? Ja, det &r lite osakert, men troligen efter 13. Blir
den av da? Jada, det blir den. Jag ringer ytterligare samtal till jobbet och
meddelar att jag kommer vid 15. Klockan blir 13, 14 och 14.30. Nej, de har
blivit fordrojda, men skulle sakert titta upp vid 16.30 i alla fall. Jag ringer
jobbet igen, stéller in resterande moten och meddelar att jag inte alls kommer.
Klockan blir 16.30, den blir 17. ”Nej, doktorn var forbi bara valdigt kort. Men
imorgon kommer de runt 11.” Jag infinner mig igen dagen efter, men rakar ut
for ungefar samma forlopp. Da ber jag att fa tid med lékaren, men inte ens den
da inplanerade tiden haller.

Kanske beror detta pa att vuxenvarden normalt har patienter som “ligger dar de
ligger”. For dem spelar det inte sa stor roll nar lakaren kommer, eftersom de ju
anda inte har ndgot annat for sig. Men for anhdriga ar det annorlunda. Tycker
ni att det later som en dnskesemester att tillbringa dagarna pa en hard stol i ett
sjukhusrum eller i en sjukhuskorridor?!

Mat ar trost och véagen till halsa

Det finns avdelningar som inser hur viktigt det ar med god mat for att orka sta
ut med sjukdom och kunna bli frisk. Aven fér oroliga anhériga. Jag minns
fortfarande hur patienterna (och vi anhoriga) pa en vuxenavdelning sag fram
emot den goda varma lagade maten och bullarna till eftermiddagskaffet. Dagen
fick struktur och tiden laddades med forvantan. Nu far vi snart lunch. Strax ar
det eftermiddagskaffe med bulle...

Nar min dotter var mycket svart sjuk tillbringade jag for nagra ar sedan flera
veckor pa en avdelning. Jag var hos min dotter pa sjukhuset morgnar, dagar
och kvéllar. Hemma sov jag bara och hann varken handla eller laga mat. Men
man hade som princip att anhoriga inte skulle kunna ens fa kdpa mat pa
avdelningen. Det hjalpte inte att vi hade med egen sondmat och att Jenny
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darfor inte at sjukhusmaten. Jag fick ga till en sjukhuskiosk 10 minuter bort
som salde djupfrysta ratter och kalla sallader. Efter de veckorna tal jag inte
langre ens lukten av kycklingssallad med currysas eller raksallad med rhode
island...

Att fa ata varm, god, lagad mat och slippa springa ifran ett svart sjukt barn som
inte kan meddela sig med andra ger atminstone en liten positiv upplevelse mitt
i allt det svara. Det ger kraft bade att orka varda och att sta ut med oron.
Sjalvklart ska man betala for det. Det borde inte vara svart att ordna, d&ven om
man inte vill belasta sjukhusets matdistribution. Lt en entreprenor — eller
varfor inte flera? — ta upp bestallningar och kora ut till avdelningarna.

Checklista for nyinlagda

Aven om man &r van vid sjukhusvard &r det alltid skrammande att komma till
nya avdelningar. PIotsligt & man i en frammande miljé med ok&nda personer
runt sig. Det dr som att byta arbetsplats, arbetskamrater och bostad samtidigt.
Vad kan man gora for att underlatta for nykomlingarna? Genom att kombinera
det basta fran olika avdelningar har vi kommit fram till foljande.

Det &r trevligt att nar man kommer till avdelningen bli mottagen av nagon som
introducerar rutiner och visar runt. Garna ocksa en skriftlig information med
presentation av avdelningen. Dar kan det sta avdelningens beteckning, kort om
vardideologi, hur man jobbar, vilka som arbetar dér, telefonnummer, e-
postadresser, rutiner (nar ronden &r, mattider, kaffe etc). Om det finns
mojlighet att lana eller hyra telefon, tv, videospelare (for barn som behéver fa
se sina valkanda barnfilmer) etc.

Det kanns forstas trevligare att som ny patient komma till ett rum som ar i
ordning, dar sangen ar renbaddad och allt ar pafyllt. Naturligtvis kan akuta
héndelser gora att det inte & mojligt. Men det vore bra om det skedde
undantagsvis. Vid inskrivningen borde sedan behovet for varje patient av
speciell utrustning eller forbrukningsartiklar (droppstélining, inhalator, lift,
specialkuddar, bl6jor etc) identifieras. Da slipper man "vara besvarlig” och
ringa flera ganger.

Information vid inskrivning - checklista

¢ Vad heter avdelningen och vilka arbetar dar?

e Hur nar anhoriga mig? Telefonnummer, e-pstadress, postadress for dem
som vill skicka kort eller besoka.

e Hur far jag hjalp om jag behéver?

e Hur far jag kontakt med lakaren, kurator eller prést?

e VVem ar min ansvarige ldakare och sjukskoterska idag? Namn pa en liten
tavla i rummet hjalper.
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Nar ar det rond?

Besokstider?

Nér &r det frukost, kaffe, lunch och middag?

Kan anhoriga eller assistenter fa kopa mat pa avdelningen? Vilka rutiner
finns for det?

e Finns det telefon? TV? Video? Radio? Tillgang till bocker? Dator? Skrivare?
Tvattmaskin? Kylskap?

Battre om alla hjalps at

Hur ska man férdela arbetsuppgifter pa en avdelning? Idag verkar den mest
spridda modellen vara teamvard. En patient tilldelas en sjukskoterska och en
underskoterska/vardbitrade. Ringer man &r det i forsta hand den avdelade
underskoterskan som ska komma. Det har sakert manga fordelar. Man slipper
informera all vardpersonal om en viss patient, och tanken &r god att patienten
ska fa en och samma person som kommer under dagen.

Men enligt vara erfarenheter blir resultatet istallet oftast mindre tillganglighet.
For det gar inte att fordela patienter sa att arbetsbelastningen blir jamn. Nagot
team springer benen av sig medan andra kan ta igen sig pa expeditionen eller i
pausrum. Forsoker man fa hjalp av annan ledig personal mots man av ”Nej,
hon &r inte min patient, du far vénta till X blir ledig.” "Ring, ga inte ut i
korridoren, s& kommer ratt person till er.” Fast det kan droja.

Varfor inte ha en tvastegsmodell, med patientansvarig sjukskoterska men dar
resten av vardpersonalen hjalper alla? Garna kombinerat med en ytterligare
uppdelning av arbetsuppgifter utifran kompetensniva. Vissa arbetsuppgifter
kraver medicinsk kunskap om patientens sjukdom. Andra &r mer allmént
omvardsorienterade som att fylla pa bl6jor, lamna upplysningar om nér ronden
kommer, ndr rontgentiden &r inbokad, att byta rent i den nedbajsade sangen.
Det behdver man inte nagon kunskap om patienten for att utfora.

Att sjukvardsutbildad personal ska fylla pa blojor forefaller vara resurssloseri.

Memory eller skriva upp?

Nar man till sist far personal pa rummet kan en patient ha manga olika
onskemal. Det kan handla om att fa prata med doktorn, fa in nya kompresser,
fa mer smartlindring eller hjalp att dricka ett glas vatten. Det ar svart for en
jaktad person att minnas allt. Inte minst om man moter flera andra som ska
prata med en pa vag till expeditionen.

En servitris pa en restaurang har precis samma problem. Hon léser det i 99%
av fallen genom att anteckna bestallningen pa ett anteckningsblock. Jag har
aldrig ndgonsin sett personal pa sjukhus anvéanda ett sadant...! Darfor hander
det alltsomoftast att man maste ringa igen och igen och pdminna om
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smartlindringen, kompresserna eller bléjorna som personalen glomt. Varfor?
Skulle man inte kunna l&ra av servitriserna for att slippa onddiga steg,
tidsforluster och irritation? Eller infora system som tillater SMS eller nagon typ
av mailsystem med meddelanden direkt till expeditionen? Tekniken finns...

Vad gor man at dalig sjukvard?

Nar man ar pa olika sjukhus och avdelningar i flera landsting upptacker man
snabbt att rutiner och praxis varierar, bade i stort och i smatt, aven pa en och
samma avdelning. Ofta har det ingen betydelse. Men ibland spelar det roll.
Det hdnder att man inte har basta tillgangliga kunskap - eller i varje fall inte
tillampar den. Med ett imponerande undantag — intensivvarden. De arbetade
systematiskt med att alla skulle ha samma kunskapsbas och rutiner. Det &r inte
svart att forsta varfor — misstag kan leda till att svart sjuka patienter dor. Det ar
forstas inte sa ofta som olikheter i varden far sa allvarliga konsekvenser, men
om en sjukskoterska inte satter kateter eller tar prov pa basta mojliga satt kan
det anda leda till onddigt lidande. Om personal inte foljer hygienrutiner som
borde vara sjalvklara dverallt kan det ge infektioner i ongdan.

Det borde finnas system pa varje klinik och avdelning for att standigt diskutera
olika vardrutiner, garna kring konkreta situationer.

Nastan alla lakare, sjukskoterskor och vardpersonal vi métt har varit mycket
kunniga och ménskliga. Men det finns undantag, precis som i alla andra yrken.
Det maste vi vaga tala om. For det har stor betydelse, inte bara for patienternas
hélsa utan ocksa for kostnaden for sjukvarden. De fa ganger vi har stétt pa
sjukvard som inte fungerat har det alltid lett till daligt resultat och senare
medfort omfattande sjukvardsinsatser med inldaggning, sévning och
intensivvard.

| varas dog var dotter pa en intensivvardsavdelning, den medicinskt mest
kompetenta och samtidigt mycket manskliga avdelning vi varit pa. Kanske
hade hon inte behdvt komma dit, kanske hade hon t o m dverlevt, om
avdelningen hon kom till forst hade fungerat battre.

En viktig fraga ar om det finns rutiner for att upptacka nar varden inte fungerar
som den ska och system for — och en vilja att — hela tiden forbéattra. Var
erfarenhet tyder inte pa det. Bra avdelningar arbetar hela tiden med att
utvecklas och valkomnar synpunkter och idéer. Men missforhallanden ar ofta
uttryck for grundldggande brister, oftast i ledningen. Fungerar verksamheten
daligt pga mindre val fungerande ledning &r inte heller denna ledning
intresserad av att fa brister patalade eller att atgéarda dessa.

Har man ett barn som &r beroende av varden vill man inte uppfattas som
besvarlig patient. Nar vi har upplevt missforhallanden i varden har vi fegt nog
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oftast inte gjort nagot at det. En gang kontaktade jag patientnamnden for att
patala vad vi upplevde som grundlaggande brister pa en avdelning. Men
systemfel” kunde de inte ta hand om. Daremot kunde jag forstas klaga pa en
enskild lakare om jag ville.

Vi har sett till vart barns kortsiktiga intresse och forsokt byta lakare eller hittat
andra végar runt nar varden inte har fungerat. Nagon gang har vi namnt
missforhallanden vi erfarit for lakare i narheten. Ibland kanner de inte till det,
men ofta ar det val kant: ”Jasa han, ja ja....”, ”Jaha, DEN avdelningen, hm hm”.

I International Code of Medical Ethics ndmns som lékares skyldigheter att ha
sin patients basta framfér 6gonen och agera aktivt om kolleger inte fungerar i
sitt arbete:

“Physician shall
.. “owe his patients complete loyalty and all the scientific resources available
to him/her.”
“..report to the appropriate authorities those physicians who practice
unethically or incompetently or who engage in fraud or deception.”

Nagot sadant finns dock inte inskrivet i Lakarforbundets etiska regler. Kanske
vart att fundera over?

Inom alla yrkesgrupper behovs en 6ppenhet for att det finns de som av olika
skal inte gor ett bra jobb. For att patienter inte ska drabbas behdvs en levande
diskussion om vad man gor at det. Vad kan och bor man gora pa ledningsniva?
Vad é&r kollegers ansvar?

God vard i framtiden

Att fa — och bibehalla - ett positivt bem&tande kraver en levande diskussion om
varderingar och synsétt. Det ar viktigt att avsatta regelbunden tid for diskussion
och reflektion kring typiska situationer, kanske med foréldramedverkan.
Erfarenheter och positiva exempel behdver férmedlas och spridas.

Blundar man riskerar man att ett bristande fortroende slar tillbaka pa alla
yrkesverksamma. Och att andra lakare far betala nar det gar fel, inte minst i
form av fler komplikationer och 6kad arbetsbelastning.

God vard maste uppmarksammas

Dessvarre finns heller inga system for att uppmarksamma och kanske t o m
beléna de manga fantastiska prestationer som lakare och vardpersonal gor, mot
krangelverket, mot alla odds. Jag hoppas dessa rader ska bidra till att lyfta dven
behovet av det.
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Genom kejsarsnittet gav sjukvarden Jenny livet forsta gangen. De har raddat
det igen manga ganger. Jenny har tack vare sjukvarden (och viktiga insatser pa
andra omraden; habilitering, barnomsorg, skola, daglig verksamhet, hjalpmedel
och assistenter) levt ett gott liv. Det har sjukvarden méjliggjort tack vare
manga mycket engagerade och kunniga lakare, oftast trots regelverket.

Det borde ga att utforma vardsystem som underlattar for personal, patienter och
anhoriga. Enligt var erfarenhet finns det centrala framgangsfaktorer fér god
vard for patienter med omfattande behov av sjukvard.

Sammanfattningsvis ar foljande viktigt att uppmarksamma.

e Vilka grundlaggande vérderingar man baserar varden pa. Dessa uttrycks i
bemotande av patienter och anhériga.

e Kunskap om utvecklingsstérning och flerfunktionshinder. Bemdtande och
forhallningssatt i enlighet med den.

e Helhetssyn kombinerat med specialistkunskap.

e Tillganglighet till vard pa ratt vardniva. Radgivning av nagon som kanner
till. Lots i sjukvarden.

e Kontinuitet.

Arbetsséattet. Personal maste varda tillsammans med féréldrar. Bilda team

med foraldrar, andra lakare och yrkeskategorier.

Resurser att samverka.

Systematiskt larande.

Att lakare kan fa fungera som medicinska detektiver:

Systemstod for behandling och diagnostik maste utvecklas: information,

uppdrag, tid och resurser.

Flexibla individuella l16sningar.

e Mindre administrativt krangel. Regler maste kunna tolkas utifran vad som
ar bast for patienten.

Sluta latsas!

Jennys syndrom &r ovanligt. Men inte problemen hon har métt i en vuxenvard
som inte ar anpassad till personer med flera svara langvariga
funktionsnedsattningar. Vi maste sluta latsas som om vara allra skoraste
ungdomar blir vuxna” och plotsligt kan klara sig sjalva i vuxenvardens
labyrinter bara for att de uppnar en viss biologisk alder. Vi maste skapa
hallbara vardstrukturer som fungerar aven efter myndighetsdagen och resurser
for att ge en god medicinsk omvardnad dven till vuxna.

Primarvarden racker inte. Inte den vanliga sjukvarden heller, dar en vuxen
person sonderfaller i sina olika kroppsdelar. Det insag man for barn och
skapade barn- och ungdomshabiliteringen. Jag tror det &r alldeles nédvandigt
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att skapa ett system med ett battre sammanhallet ansvar for habilitering och
medicinska insatser &ven for vuxna. Det blir fler och fler barn som klarat sig
till vuxen alder tack vare sjukvardens insatser. Ska vi da lamna dem att do -
eller skadas - i vuxenvarden? Eller ska sjukvarden fortsatta att utnyttja enskilda
ldkare som av omsorg om sin patient forsoker ta ett krdvande helhetsansvar for
en vuxen patient med manga komplicerade funktionsnedséttningar, utan att ha
fatt ett tydligt uppdrag och utan resurser till det?

Det behdvs en vuxenhabilitering med resurser som svarar mot behoven.
Personer med kroniska sjukdomar och vard av manniskor med nedsatt
autonomi ar hogt prioriterad, det framgar av riksdagens prioriteringsbeslut (se
bilaga 1). Men idag finns det en (!) vuxenhabiliteringslékare i hela Stockholms
lan. Har vi rad med en ratt dimensionerad vuxenhabilitering? kanske nagra
fragar sig. Fragan ar fel stalld. Vi har inte rad att inte ha en vuxenhabilitering.
Det blir bade dyrt och daligt att inte ta hand om patienter som har komplexa
och langvariga sjukvardshehov pa ett bra satt. En liten grupp patienter — 3,5%
av hela befolkningen - star for halva sjukvardskostnaden.

Vi ménniskor har heller inget facit for hur barn kommer att utvecklas. Jag
tanker pa vad den kloke ansvarige lakaren for Jenny som nyfodd, forre chefen
for Sachsska barnsjukhuset, berattade for manga ar sedan. | England avstod
lakare fran att operera barn med ryggmargsbrack. Man raknade med att de inte
skulle 6verleva. Men det gjorde de. Fast med svarare skador. Jag har traffat
barn som réknats ut efter forlossningen som klarat sig helt utan men. Motsatsen
finns det ocksa exempel pa..

Personer som Jenny behdver vard dven om man inte har en organisation for det.
Men det leder till betydligt sdémre resultat och kostar mycket mer an det skulle
behdvt gora. Dyrare och samre. Vill vi ha det sa? Jag tror att de allra flesta
lakare vill ha en vard som bygger pd Hippocrates 2400 ar gamla tankar och pa
de principer som ska styra svensk sjukvard. For att inte tala om
samhallsmedborgare, landstingspolitiker och riksdagsman.

Vi vill ha en sjukvard baserad pa manniskovarde och humanitet. Med samma
kvalificerade och manskliga vard som vi allra oftast har fatt for var dotter
under hennes ar hos oss. En sjukvard som givit henne ett rikt och gott liv, trots
hennes manga svara funktionsnedsattningar.

Tack alla fantastiska lakare, sjukskoterskor och annan personal i svensk
sjukvard — och alla beslutsfattare - for det!

Det positiva vi mott i varden och behandlingen av var dotter har vi fosokt
sammanfatta i 10 punkter som vi tror ar viktiga for att den medicinska varden
av en unik och ovanlig person ska fungera sa bra som mojligt.
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Nagra rad for sjukvard till en ovanlig person

Forhallningssatt

1. Seen prins eller prinsessal

Det gar inte att ge detaljerade regler for ett bra bemétande, men det mesta
kan kanske fangas genom radet: Bemot dina sma ovanliga patienter som en
prins eller prinsessa; lika vanligt, valkomnande och respektfullt.

2. Se individen!

| sjukvarden maste man fokusera pa sjukdomar. GI6m inte att det finns en
unik person bakom alla funktionsnedsattningar.

3. Formedla varme!

Vénlig rost, varsamma hander och varm blick ger trygghet, mod och ork till
bade radda barn och oroliga foraldrar.

Arbetssatt

4. Tadigtid ...

... sa vinner du tid. Gor réatt fran borjan. Ta dig tid att fraga, lyssna och
forklara. Undersok i en sadan takt att din patient hinner med och kan vara
delaktig pa sina villkor.

5. Fraga och lagg pussel!

Ovanliga personer kraver ovanliga l6sningar. Vaga ifragasatta gamla
sanningar.Tro pa fornuftet, prova och skapa ny kunskap. Fraga for att
forsta. Det finns manga svar som olika personer kan ge dig. Anvand din
kunskap och erfarenhet till att foga samman alla pusselbitar och fa en ny
bild att vaxa fram.

6. Bygg ett team

Bygg ett team och samarbeta prestigelost med dem som har svar du
behdver. Foraldrar, assistenter, kolleger, vardpersonal och habiliterare.
Lyssna till dem alla.

7. Lar!

Lar ut och lar in. Dela med dig av dina kunskaper som om foraldrarna var
praktikanter i varden. Kunskap och rad ger dem sékerhet, tillforsikt och
styrka. Lar ocksa sjalv av medlemmarna i ditt team.

8. Krangla inte till det!

Lat patientens basta vara styrande for det administrativa regelverket, inte
tvartom.

Drivkraft

9. Det kan bli battre!

Man kan leva ett gott liv pa manga satt. Gor ditt allra basta for att alltid
gOra det battre, &ven om det inte kan bli helt bra. Det gor stor skillnad.

10. Se mojligheter och hitta nya stigar!

Se mojligheterna som finns. S6k nya stigar for det ovanliga. Du gor stor
skillnad...!
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Bilaga 1

Information vi gav om Jennys syndrom och
sjukdomshistoria

Jenny har ett mycket sallsynt syndrom, Smith-Lemli-Opitz syndrom (se info pa
WWW.S0S.5e/smkh/1996-29-009/1996-29-009.htm). SLO &r en
amnesomsattningsstorning. Den innebar att hennes kropp inte kan producera
tillrdckliga mangder av “ratt sorts kolesterol” och en mangd andra amnen, bl a
kortisol. Vid allvarligare infektioner ska Jenny darfér behandlas som om hon
hade binjurebarkssvikt. Lunginflammationer & mycket svara att diagnosticera

Jenny ar mycket infektionskanslig. Hon ar svart utvecklingsstérd, har mycket
svara rorelsehinder och sondmatas sedan fodelsen. Jenny har den sallsynta
varianten av SLO som innebér att hon blir allt stelare och mer rérelsehindrad.
Men Jenny é&r trots detta en ung kvinna med stark livsgladje som njuter av sin
tillvaro.

Jenny har

sondmatats sedan fodelsen

haft ett 30-tal lunginflammationer

ofta luftvagsproblem (inhalerar darfér Atrovent och Ventolin)

haft runt 20 6roninflammationer

scolios

polyneoropati

leverercirros (ska undvika NSAID)

stark kanslighet for solljus

brutit benet 3 ganger och haft en fraktur pa nyckelbenet

haft 8 urinvagsinfektioner det senaste aret med en njurbackeninflammation
sar som ar svara att laka

svara forstoppningsproblem

mycket gas i magen och koliksmartor

haft Clostridium

Jennys muskler &r mycket spanda och hon vill tidvis inte rora sig. Hon far
ocksa kramper i benen nar det bubblar i magen.
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Senaste sjukdomsperioden

Jenny blev sjuk den xx, med féljande symptom. Kort information om den
aktuella sjukdomen, forlopp, sjukvardskontakter samt provtagning och
behandling.

Jennys mediciner
<Forteckning ... >

Narmare upplysningar
<Jennys lékare... >

<Ovriga kontakter ... >
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Bilaga 2

Utdrag ur regeringens proposition 1996/97:60
Prioriteringar inom héalso- och sjukvarden

| propositionen redovisas vissa allménna riktlinjer for prioriteringar inom
hélso- och sjukvarden. Dessa dr baserade pa tre principer:

1. manniskovardesprincipen (alla méanniskor har lika vérde)

2. behovs-solidaritetsprincipen (resurser bor ga dit behoven &r storst)

3. kostnadseffektivitetsprincipen (vid val mellan bl.a. olika atgéarder bor en
rimlig relation mellan kostnad och effekt efterstravas).

Kostnadseffektivitetsprincipen bor endast komma till anvandning sedan
behovsprincipen forst tillampats.

Varden skall fordelas efter behov samt utévas med respekt for alla manniskors
lika varde och for den enskilda manniskans vardighet. Halso- och sjukvarden
ges skyldighet att snarast bedéma vardbehovet for den som soker vard.

| propositionen slas fast att det ar en form av diskriminering och oférenligt
med de etiska principerna att generellt lata behoven sta tillbaka pa grund av
alder, fodelsevikt, livsstil eller ekonomiska och sociala forhallanden.

Fyra prioriteringsgrupper
Riktlinjerna exemplifierades med fyra prioriteringsgrupper, dér 1 &r den hogst
prioriterade:

1. Vard av livshotande akuta sjukdomar
Vard av sjukdomar som utan behandling leder till varaktigt
invalidiserande tillstand eller for tidig dod
Vard av kroniska sjukdomar, palliativ vard och vard i livets slutskede,
Vard av manniskor med nedsatt autonomi

2. Prevention
Habilitering/rehabilitering

3. Vard av mindre svara akuta och kroniska sjukdomar

4. Vard av andra skl an sjukdom och skada
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Bilaga 3

Utdrag ur halso- och sjukvardslag (1982:763)
Uppdaterad: t.o.m. SFS 2007:1428

Inledande bestammelser

1 § Med halso- och sjukvard avses i denna lag atgarder for att medicinskt
forebygga, utreda och behandla sjukdomar och skador. Till hédlso- och
sjukvarden hor aven sjuktransporter samt att ta hand om avlidna.

Mal for halso- och sjukvarden
2 § Malet for halso- och sjukvarden ar en god halsa och en vard pa lika villkor
for hela befolkningen.

Varden skall ges med respekt for alla manniskors lika varde och for den
enskilda manniskans vardighet. Den som har det storsta behovet av hélso- och
sjukvard skall ges foretrade till varden. Lag (1997:142).

Krav pa halso- och sjukvarden
2 a § Halso- och sjukvarden skall bedrivas sa att den uppfyller kraven pa en
god vard. Detta innebér att den skall sérskilt

1. vara av god kvalitet med en god hygienisk standard och tillgodose patientens
behov av trygghet i varden och behandlingen,

2. vara latt tillganglig,

3. bygga pa respekt for patientens sjalvbestammande och integritet,

4. framja goda kontakter mellan patienten och hélso- och sjukvardspersonalen,
5. tillgodose patientens behov av kontinuitet och sakerhet i varden.

Varden och behandlingen skall sa langt det ar mojligt utformas och
genomforas i samrad med patienten. Olika insatser for patienten skall
samordnas pa ett andamalsenligt stt.

2 b § Patienten skall ges individuellt anpassad information om sitt
hélsotillstand och om de metoder for undersokning, vard och behandling som
finns. Om informationen inte kan Iamnas till patienten skall den i stallet [amnas
till en narstaende till patienten.









