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VUB: Vuxna med Utvecklingsstorning och svara utmanande Beteenden

Helhetssyn — samarbete — ansvar — kunskap - hallbarhet

Erfarenheter av 7 ars arbete i VUB-teamet region Skane.

VUB-teamets patienter har i de flesta fall svar intellektuell funktionsnedséattning/ID, i nagra fall
mycket svar eller medelsvar ID och i ett fatal fall lindrig ID. Sa gott som alla har autism. Flertalet av
de vuxna bor i gruppbostdder (kommunalt eller privat drivna), eller i eget boende med personlig
assistans. VUB har inte sett ndgon storre skillnad i brister/problematik mellan olika
boendevarianter, men daremot ar problemen ofta mindre i dagliga verksamheter

Vanliga problem som VUB har noterat:

1.

10.
11.
12,
13.
14.

Brister i 6vergangen fran BUP och/eller barnhabilitering till vuxenhabilitering och
vuxensjukvard

Bristande kunskap/information om personens niva, kognitiva profil och funktion
Bristande kunskap om behoven hos personer med ID och autism; otillracklig individuell
bedémning

Bristande handledning till och kunskap hos personal i gruppboende, DV och personlig
assistans

Otillrackligt narvarande ledning i verksamheterna narmast patienten, och ledning som
ibland saknar relevanta kunskaper; otillracklig transparens i verksamheten
Besparingar gors i fungerande verksamheter for personer med ID, vilket leder till
kvalitetsférsamring/utarmning

Personalstdd kan innebéra att personens "vilja” respekteras pa ett sitt som ar hdlsovadligt
for personen, ett hiansynstagande som leder till vanvard

Bristande samordning och samarbete mellan olika verksamheter

Brister i primdrvardens insatser for personer med ID

Brister i psykiatrins insatser for personer med ID

Brister i vuxenhabiliteringens insatser for personer med ID

Avsaknad av tydlig rutin for unders6kning och provtagning i narkos

Bristande langsiktighet och hallbarhet i rutiner och forbattringsarbete

Avsaknad av litt atkomlig samlad information om ID och redskap i hdlso- och sjukvarden, t
ex pa natet

Brister i 6vergangen fran BUP och/eller barn- och ungdomshabilitering till
vuxenhabilitering och vuxensjukvard

Trots att det dr aldern som avgér att en person inte langre hor till patientgruppen for barn- och
ungdomshabilitering ar 6vergangen ofta illa forberedd dven fér personer med omfattande behov
av hdlso- och sjukvard och habilitering.

A.

Vad VUB har sett: Regionala riktlinjer med tydlig beskrivning av hur 6vergang bor skotas av
respektive verksamheter finns, men verkar inte alltid vara kdnda eller f6ljas. Riktlinjerna ar
inte uppdaterade sedan drygt tva ar. Vardkedjor och kontinuitet bryts, for vilket dessa
patienter ar sarskilt sarbara.



B. Forslag: Uppdatering av och foljsamhet till de regionala riktlinjerna (Regionala riktlinjer fér
remittering av ungdomar med funktionshinder fran Barn- och ungdomshabiliteringen till
primarvard och specialiserad sjukvard for vuxna inom Region Skane). Kontakt och
samplanering med ansvarsévertagande verksamhet bor ske i mycket god tid, liksom
information till anhoériga/vardnadshavare.

2. Bristande kunskap/information om personens niva, kognitiva profil och funktion

De som arbetar kring och med den vuxne i det dagliga livet saknar kunskap om hans/hennes
intellektuella niva och funktion. Vanligast &ar att personal, och oftast dven anhdériga, har for hoga
forvantningar pa personen vilket resulterar i kronisk stress och illabefinnande hos personen, och
dven en dalig arbetssituation for personalen. Ibland bidrar en ojamn funktionsniva till dessa
missférstand, dir man till exempel 6verskattar en persons verbala forstaelseniva och darfor
kommunicerar pa ett sdtt som personen inte kan tillgodogora sig.

A. Vad VUB har sett: Under skoltiden, och fore den, har oftast manga bedémningar
(psykologiska och pedagogiska) gjorts, och dokumenterats. Ofta ar dock
dokumentationen vag och svartydd (t ex "testresultat lagre 4n normalomradet”) och
sager inte sa mycket om vilket stéd och skydd personen behdéver. Beddmningarna
stannar i skolan istéllet for att folja personen, och &r ofta svara att fa tag i nar det gatt
nagra ar. Ibland finns en férestéllning att sekretess hindrar att personalen far veta det de
behover for att kunna skota sitt arbete pa basta satt. Nar den personal som ska ge
insatser till den vuxna inte fatt adekvat information om niva och funktion blir personen
oftast 6verskattad vilket ger stress och utmanande beteenden. Ibland vidarebefordras
vaga utsagor som forstarker dverskattningen, t ex “han forstar mycket mer &n han sager”
(oftast ar det tvartom) eller “hon ar nastan normalbegavad”. Det &r vanligt att ID-
diagnosen som vidarebefordras i patientjournaler ligger ett steg hogre an det verkliga
forhallandet, eller &r sadan att nivan inte framgar (UNS, NUD, “annan” och liknande).
Det dr mycket stor skillnad i formagor och férstaelse mellan olika personer med ID. ID-
diagnosen enbart sdger bara att personen behdver nagon form av stéd, men inte vilket
eller hur mycket.

Bedomningar av funktion i vardagen ar ofta inte gjorda, och behover goras nar individen
dr vuxen sa att personalen vet pa vilka omraden och hur mycket stéd som behdvs. En del
personer har en ojamn funktionsniva, varvid omgivningen tenderar att forvanta sig
funktion som pa det basta omradet dven i andra situationer. Sarskilt ofta 6verskattas
forstaelseniva/férmaga att forstda sammanhang och sprakligt kommunikativ férmaga.

Pa grund av bristande bedémningar och bristande tillgang till tidigare gjorda
bedémningar blir sdledes manga med ID (och ofta autism) 6verskattade och utsatta for
en sténdig stress i sin vardag. Okunskap och oférstaelse nar det géller den intellektuella
nivan leder till felaktiga forvantningar att personen ska kunna bli mer sjalvstandig (nar
forutsattningar for detta saknas), att personen ska kunna tillbringa tid ensam (vilket
kraver exekutiva funktioner pa tillrdckligt hog niva), att personen ska “fostras” och ”lara
sig” ett “hyfsat” upptradande.

VUB har sett att bristande kunskap om och forstaelse fér personens intellektuella niva
och kognitiva funktion kan leda till utmanande beteenden, ofta svara och langvariga.
Aven for vardgivare ar det, pa grund av brister i journalsystemen, mycket svart att hitta
resultat av gjorda bedomningar



B. Forslag: Funktionsbeddmning (VABS eller ABAS) bor 6vervagas och ofta goras nar en
person med ID slutar skolan, eller under pagaende skolgang om personen flyttar till
annat boende. Resultaten bor goras tillgangliga for den personal som kommer att arbeta
med personen i boende, DV eller som personliga assistenter eller annan servicepersonal.
Resultat av tidigare nivabedémningar bor ocksa tydliggéras, och vid behov kompletteras.
Personalen bor pa detta satt kunna fa en grund for sitt arbete som sékerstaller att
personen far stéd och skydd pa den niva dar han/hon befinner sig, utan skadlig
overskattning men med adekvata insatser for att bibehalla och utveckla de férmagor som
faktiskt finns.

Kunskapen om personens funktionsniva och forstaelseniva maste standigt hallas levande
och uppdaterad hos personalen sa att det finns en klar uppfattning om personens behov
som kan vidarebefordras vid personalomsattning. Nagon eller nagra i personalgruppen
(forslagsvis kontaktpersonerna) bér ha som uppgift att vara sarskilt insatta i och standigt
paminna om personens funktionsniva. Givetvis innebar detta uppdrag ocksa att ny
personal far tydlig genomgang av funktionsnivan.

Béasta tydliggorandet brukar vara att jamféra med en aldersniva, t ex ” kan man férvanta
sig att en tre-aring klarar att vara ensam i en lagenhet?”

Resultat av bedomningar bor samlas pa ett stalle |att atkomligt for vardgivare, vilket
skulle spara mycket tid och bidra till en patientsdker vard.

3. Bristande kunskap om behoven hos personer med ID och autism; otillracklig individuell
bedémning

Personal runt den vuxna med ID underskattar personens behov av kontakt, bekriftelse,
kanslouttryck och stimulans och av att underhalla och skapa nya relationer. Den vuxna har ingen
annan an personal som kan tillgodose, eller stédja personen i att tillgodose, dessa behov. Goda
relationer motverkar belastning.

A. Vad VUB har sett: Bristande forstaelse for sociala och kdnslomassiga behov beror ibland
pa att man missforstatt vad autism innebar, eller att man inte forstatt att relationer och
kanslouttryck kan ta sig ovanliga och annorlunda uttryck. Ibland férstar man inte att en
person med bristande social forstaelse kan ha stora sociala behov. Ofta missforstar man
"lagaffektivt bemotande” och tror att det innebar att personal ska vara kanslomassigt
nollstalld. Dessa brister och missférstand kan leda till utmanande beteenden och ibland
till psykisk sjukdom.

B. Fdrslag: For varje person diskuteras vid regelbundna méten inte bara operativa
(praktiska) fragor utan lika lang tid dgnas at diskussion kring personens kdnslomassiga
och sociala valbefinnande och utvecklingsmdjligheter. Personer med ID behéver ha
roligt, och ha intressanta och givande sysselsattningar, dven pa fritiden.
Kontaktpersonerna bor ha detta som ansvarsomrade. Personalen behover rustas for att
vara medmanniskor, inte enbart medhjalpare.

4. Bristande handledning till och kunskap hos personal i gruppboende, DV och personlig
assistans



De som arbetar kring och med den vuxne med ID och utmanande beteenden har olika
uppfattningar om vad beteendet beror pa. Ofta finns idéer om psykisk sjukdom, och tankar om
olika diagnoser. Man har ocksa olika uppfattningar om vad som behéver géras. Séllan utgar man
ifran att det dr nagot i miljon, dvs personalens beteende, som bér dndras.

For professionella i sjukvard och habilitering ar det svart att fa en sammanhingande beréttelse om
beteenden och symtom — datainsamling saknas.

A. Vad VUB har sett: Manga som arbetar med personer med ID saknar eller har bristfallig
handledning, dven nar de arbetar med personer med psykisk sjukdom eller svara
utmanande beteenden. | psykiatrin ar det regel att personal har handledning, men sa
verkar inte vara fallet i boende och daglig verksamhet, vars brukare ofta &r svara att
forsta och stotta, och dar incidenter ar vanligt forekommande. Svara etiska problem
uppstar ofta.

Hur handledning/handledares kompetens bedéms ar oklart, eller hur och var man kan
efterfraga handledning. Ibland tror man att handledning bara behdvs under en
begransad tid, "tills problemet ar 16st”.

Kunskaper och hanteringssatt ar ibland personberoende — nar en person forsvinner ur
verksamheten forsvinner ocksa kunskap.

N&r man soker sjukvarden ar berattelsen om symtom etc ofta fragmentarisk, och ibland
forvantas personen med ID sjalv vara informationsbarare.

B. Forslag: Handledning bor vara sjalvklart i alla gruppbostader (dar problem oftare uppstar
an i DV) och assistentgrupper, samt erbjudas frikostigt i DV. Handledning ér tillfallen att
reflektera i grupp, och bor motverka olampliga bem&tanden och felaktiga antaganden
om personer, forutom att ge stod i goda arbetssatt. Handledning uppmuntrar kontinuitet
och hallbarhet i verksamheten, och motverkar personalflykt.

Handledning férmedlas inte bara av handledare “utifran”, utan ocksa av en kunnig och
erfaren chef som ar narvarande i vardagen. En viktig uppgift for chefen ar att leda
arbetet med att samordna insamlandet av beteendedata.

Handledning "utifran” kan bl a ges av vuxenhabilitering och psykiatri. Nar det finns
psykisk sjukdom hos personen ar handledning av habilitering och psykiatri samtidigt en
verksam kombination.

Handledning behover tillhandahallas kontinuerligt, eller i varje fall aterkommande —
annars aterkommer problemen. Goda arbetssdtt maste omfattas av hela gruppen.
Metoder for "datainsamling”, dvs systematisering av omgivningens iakttagelser over tid,
behover vara kdnda och anvidndas fér en god kommunikation med hélso- och sjukvard.

5. Otillrackligt narvarande ledning i verksamheterna narmast patienten, och ledning som
ibland saknar relevanta kunskaper; otillracklig transparens i verksamheten

| 7-dygnsverksamheter (gruppbostader, assistansgrupper) kan olampligt beteende och bemétande,
forsamrade arbetsrutiner, bristande arbetsmoral, informella ledarskap av olampliga individer -
med flera avarter - snabbt ta 6ver. De boende ar utlamnade at personalen, och kan fara mycket illa
vilket tar lang tid att reparera. Denna typ av problem finns séllan i tex daglig verksamhet.

A. Vad VUB har sett: Ibland kan daliga arbetssatt och oldmpligt bemétande med mera
fortfara under Iang tid utan atgarder, darfor att ledningen inte varit pa plats och ar



okunnig om vad som pagar eller darfor att ledningen valt att se genom fingrarna.
Anhoriga och foretradare har bristande insyn i vad som pagar, och hindras ibland fran att
fa information om verksamheten. Det finns enhetschefer som inte forstar de boendes
behov, och enhetschefer som séllan finns pa plats. Ibland finns lojaliteter mellan personal
eller mellan personal och chefer, som i andra sammanhang skulle betraktas som jav. Det
gar snabbt att rasera en bra verksamhet, och tar ofta lang tid att bygga upp. Man kan
inte stanga ner ett boende. Raserad tillit &r ndstan omajlig att bygga upp igen. Sarskilt
utsatta ar de boende som inte sjalva kan beratta om sin situation, och som reagerar pa
satt som ibland tolkas och behandlas som psykisk sjukdom, trots att forklaringen ar en
helt annan.

Ofta har personen med ID utmanande beteenden i boendet men fungerar och mar battre
nar han/hon &r pa DV (verksamhet pa kontorstid).

Privat drivna LSS-boenden, som funnit uppdraget for svart, kan sdga upp en boende med
kort varsel och kommunen blir da ansvarig for att hantera situationen.

B. Forslag: Narvarande, kunniga chefer som forstar att tillit ar mycket vardefullt men
mycket skort. Chefer som vet hur man haller god kontakt med anhériga/foretradare, och
som framjar insyn, transparens och delaktighet — sarskilt nar den boendes
funktionsnedséattning gor att han/hon inte sjalv kan forsta eller beratta hur forhallandena
ar. Cheferna i sin tur behover gott stod fran sa kallade hogre nivaer, och snabb hjalp vid
problem i verksamheten. Alla klagomal, papekanden och forbattringstips maste tas pa
allvar, sarskilt fran anhoériga/foretradare som ju har ett utanférperspektiv (liksom VUB).
Systematisk uppféljning av kvaliteten via personernas féretrddare minst en gang/ar — och
vad som menas med kvalitet ska definieras av foretradarna. Medverkan av FUB foreslas.
Gruppbostadder och assistenter kan och bér hamta kunskap om behov och bemétande i
det individuella fallet fran daglig verksamhet — systematiskt samarbete bor uppmuntras
och inte hindras av felaktig tolkning av sekretessbestammelser. Verksamheterna runt en
person med ID behdver ha ett proaktivt beteende gentemot varandra och gentemot
anhoriga — man ska vara beredd att jobba tillsammans for att |6sa problem och for att
skapa ett gott liv for personen med ID.

Nér privat boende upphandlas av en kommun maste det finnas en tydlig handlingsplan
for eventuell uppsagning av personen.

Pa sikt behover tillskapas utbildningar och karridrvdagar som gor arbetet i LSS-
verksamheter attraktivt och hojer status fér medarbetarna.

6. Besparingar gors i fungerande verksamheter for personer med ID, vilket leder till
kvalitetsférsamring/utarmning

Besparingskrav medfor att man forsoker dra ner pa personal, trots att personer med ID har behov
av personal som dr narvarande och som stodjer, vigleder och skyddar mer @n av nagot annat. Nar
resultatet blir utmanande beteenden eller psykiatriska symtom far sjukvarden ta 6ver, vilket leder
till hégre kostnader och alltsa ingen besparing fér samhillet utan bara en 6verféring av kostnader
till regionen, kanske i manga ar framover. Underbemannade verksamheter leder ocksa till
sjukskrivning och hog omsittning bland personalen, alltsa i lingden hogre kostnader dven for
kommunen/assistansanordnaren/FK.



A. Vad VUB har sett: Forsok att minska pa personal slar ofta fel och forsamrar kvaliteten i
verksamheten. Det finns séllan atgarder som kan effektivisera arbetet med personer med
ID utan att man da asidosatter personernas behov. Nar resultatet av nerdragningar blir
utmanande beteenden eller psykiatriska symtom drabbas samhallet (sjukvarden) av
betydligt storre kostnader, inte séllan under lang tid. Ofta blir man i ett senare skede
tvungen att 6ka personalen i boendet igen. Personer med ID ska enligt LSS kunna vara
delaktiga i samhallet och leva som andra, och detta ar resurskrdvande om man ska folja
lagen. Ekonomin ar en starkare drivkraft an kvalitet.

B. Forslag: Besparingar i LSS-verksamheter undviks. Eventuella anda tilltdnkta besparingar
konsekvensbeskrivs noga, och yttranden fran personernas foretradare hamtas in.

7. Personalstod kan innebara att personens "vilja” respekteras pa ett sidtt som ar hilsovadligt
for personen, ett hinsynstagande som leder till vanvard

Missriktad lagtolkning medfér att personer med ID far forsamrad psykisk och fysisk hilsa. |
verksamheter, framfor allt boende, ar man noga med att personen ska ha sjalvbestimmande men
tar inte tillricklig hdnsyn till att funktionshindret innebér att personen inte kan vilja, eller forsta
konsekvenserna av sina ”val”. Manga personers hilsa tar skada av denna hantering.

A. Vad VUB har sett: Ibland ar personal alltfor noga med att i alla Iagen fraga personen med
ID vad han/hon vill gora eller 4ta, trots att personens funktionshinder innebar att
han/hon inte kan fatta ett informerat beslut. Manga sager nej till alla aktiviteter, dven
sadana de skulle tycka vore roliga, men skulle uppskatta (och ma bra av) aktiviteten om
man inte stallde fragan. Manga skulle garna &ta nyttig mat om de inte tillfragades om vad
de vill ha, utan serverades nagot lampligt. Foljden blir att personer i onddan, och utan att
sjalva forsta orsakssammanhanget, blir fysiskt sjuka (6vervikt/fetma, undervikt, diabetes,
hoga blodfetter, hjart- och karlsjukdomar, ledbesvar mm ar éverrepresenterat bland
vuxna med ID) och far psykiska besvar (depression). Bade lidande och kostnader hade
kunnat reduceras med ett annat, pro-aktivt, férhallningssatt.

B. Forslag: Personal behover kunskap om hur man, utan tvang eller liknande, kan motivera
personen att bli mer fysiskt aktiv och att dta nyttig mat. | varje boende behdver finnas en
héalsoansvarig som far adekvat utbildning for att vara ett stod for arbetsgruppen i dessa
fragor. Att personal hjadlper personerna att vaga sig och dokumenterar resultatet borde
vara en sjalvklarhet.

8. Bristande samordning och samarbete mellan olika verksamheter

Runt personen med ID finns inte bara manga personer i en personalgrupp, utan flera verksamheter
som ofta sinsemellan har dalig eller sporadisk kontakt. Ibland har man uppfattningen att sekretess
lagger hinder fér samarbete och informationséverforing. Férdelningen av roller och ansvar ar
otydlig. Rollen som sammankallande ar otydlig.

A. Vad VUB har sett: Personer med ID har i regel kontakt med flera olika verksamheter som
ska ge stod och service, habilitering, sjukvard, undervisning och sa vidare. Ofta finns dalig
eller ingen samordning mellan verksamheterna — dubbelarbete utférs medan annat inte



blir gjort, ansvarsfragan ar diffus och personen med ID och/eller dess féretrddare maste
fungera som informationsbarare eftersom ingen annan ar det. Ibland lagger omgivningen
ett for stort ansvar och for stora krav pa personen, t ex genom att personen sjalv kallas
till alla moéten oavsett om han/hon forstar vad som diskuteras, av missriktad valvilja,
ibland av skalet att ingen annan tar ansvar.

Insatser och atgarder blir fragmenterade, personen “bollas” mellan olika verksamheter
(ofta psykiatri, primarvard och habilitering) utan att nagon tar ansvar for helheten eller
personen far insatser som motverkar varandra. Aven inom verksamheter férekommer
"bollande” t ex mellan olika mottagningar i psykiatrin.

Nar samarbetsmoten finns, gors ibland misstaget att personen med ID uppfattas som
sjalvskriven (vid t ex SIP) dven nar motet ar pa en for hog kognitiv niva for att kunna
forstas av personen, som i regel bara blir stressad och férsamras i sitt tillstand.

Ett annat misstag ar att man tror sig kunna upphdra med moten nar en kris har avvarjts
och en plan finns, men da ateruppstar problemen forr eller senare. Hallbarhet forutsatter
regelbundna moéten och ett fortsatt samarbete.

Ibland forsvaras samarbete runt en person med ID av en misstolkning av sekretessregler.

B. Fdrslag: varje person med ID som inte (sjalv eller via foretradare) motsatter sig detta bor
ha en Case Manager (CM) som samordnar insatser och ser till att samarbetet flyter
smidigt. CM kan vara anstalld av kommunen (som en LSS-insats?) eller
vuxenhabiliteringen, socionom/kurator eller annan lamplig yrkesutdvare. | manga fall blir
arbetet for CM tamligen enkelt, men for vissa personer periodvis, och i nagra fall
kontinuerligt, kravs en rejal insats. CM bor kalla representanter for berérda
verksamheter till planeringsmote (dar det kan inga uppfoljning av LSS-insatser) arligen,
och oftare &n vad som sker idag till krism&ten nar kriser uppstar. Personen med ID bor
inte behova vara narvarande vid dessa moten (sarskilt inte vid krismoéten), utan de
foretas som tjanstemannamoten men med narvaro av foretradare och eventuellt
narstaende. Motena maste fortsatta och CM finnas kvar utan bortre tidsgrans, om det
ska vara hallbart 6ver tid.

Sekretess far inte hindra att verksamheter samarbetar for personens basta.
Vid varje mote ser man over och formulerar varje verksamhets ansvar och roll.
Sammankallande utses och tid for nasta moéte bestams.

9. Brister i primadrvardens insatser for personer med ID

Primdrvarden har brister i sitt omhidndertagande av personer med ID — ibland vill man inte gora
hembesdk, det saknas fast vardkontakt, lakaren dr ensam om att kénna till patienten, man saknar
kdnnedom om patientens levnadsforhallanden, man forbereder inte kontakter/besok, man har
bristfillig kunskap om alternativ och kompletterande kommunikation (AKK), man har svarigheter
att fa kontakt med andra vardgivare (t ex psykiatrin eller tandvarden fér provtagning). Vissa
vardcentraler krdver att kallelser till ndtverksmoten sker via ”Mina Planer” eller dr svara att fa
kontakt med via telefon eller mail, vilket allvarligt férsvarar samarbetet och planering av varden.

Arliga hilsokontroller gors inte, eller ar bristfilliga.

A. Vad VUB har sett: Primarvardens professionella har ofta bristande kunskap om ID och
om autism, som ofta bara berors sporadiskt i vardutbildningar. Lédkaren har svart att satta
sig in i hur den enskilde patienten kommunicerar och férstar, och darmed att
kommunicera och vardera symtom. Ldkaren behover ha kontakt med personalgruppen



och med foretradare/nérstaende. Anamnes maste ofta tas fran flera personer, och
uppfoéljningen kan vara resurskravande. Remisser till psykiatrin accepteras inte, patienter
"bollas” tillbaka, och remisser utfardas sallan fér samarbete snarare an for 6vertag.

Manga med ID far inte den arliga halsokontroll de har ratt till.

B. Forslag: Varje vardcentral bor ha en sjukskoterska med sarskilt uppdrag att vara
lankperson for patienter med ID. Denna ID-skoterska bor fa extra utbildning om ID och
autism, samt ldra kdnna de aktuella patienterna och deras levnadsforhallanden. ID-
skoterskan bor ocksa fa kunskaper om AKK — alternativ, och fungera som en lank mellan
patienten med personal och nirstdende/féretrddare och primarvarden, samt ha téta
kontakter med kommunens sjukskodterskor. ID-skdterskan underlattar vid besék hos
lakare och andra vardgivare i priméarvarden, och ar tillgdnglig per telefon for
beddmningar och uppfoljning. | remisser understryks att man dnskar ett samarbete runt
patienten, och detta ar en sjalvklar arbetsuppgift. Primarvarden bor kdnna till
vuxenhabiliteringen, och ha ett fungerande samarbete med denna.

Rutiner for arliga halsokontroller behévs, med t ex en checklista 6ver vad som ska inga.
Alla med ID bér ha nagon form av skriftlig hdlsorutin som tagits fram av primarvarden
och ar kdnd av den personal som ger dagligt stod.

10. Brister i psykiatrins insatser for personer med ID

Psykiatrin har stora brister i sitt omhandertagande av personer med ID. Ibland menar man att ett
utmanande beteende har sin grund i ID, vilket ar felaktigt — ID i sig ger aldrig upphov till
utmanande beteenden. Psykiatrin avvisar ibland patienter med ID, trots att regionens riktlinjer
sager att troskeln for en psykiatrisk bedémning och behandling/uppféljning i psykiatrin ska vara
lagre for dessa patienter an for andra. Psykiatrin uteblir ofta fran natverksmoten.

A. Vad VUB har sett: Psykiatrins professionella har bristande kunskap om ID och ofta
ocksa om autism. Lakaren har svart att satta sig in i hur den enskilde patienten
kommunicerar och forstar, och ddrmed att kommunicera och vardera symtom.
Anamnes maste oftast tas fran flera personer, och uppféljningen kan vara
resurskravande. Lakaren ar ofta ensam i kontakten med patienten och dess
omgivning, och &r svar att na per telefon nar omgivningen sa behéver. Omsattningen
av lakare ar ofta stor, och éverblick 6ver patientens situation och sjukdomshistoria
saknas (om ingen annan i personalen har kontakt med patienten). Likaren behover
ha kontakt med personalgruppen och med foretradare/narstaende. Kontakten och
informationsoverforingen mellan akutmottagning och klinikernas 6vriga
verksamheter ar bristfallig. Psykiatrin accepterar inte remisser fran primarvard eller
habilitering, patienter "bollas” tillbaka med uttalande att problemen har sin grund i
ID.

Patienterna med medelsvar till mycket svar ID har ofta svart att komma till
mottagningen, man vantar i det langsta och till slut blir det akutbesok.
Réattspsykiatrins patienter har otillrdcklig tillgang till vuxenhabilitering.

FUB blir ej inbjudna till samarbetsmoten for patient- och anhérigféreningar.

B. Fodrslag: | all utbildning for psykiatrins professionella bor inga avsnitt om hur
personer med ID och psykisk sjukdom bor bemotas, samt hur psykisk sjukdom



(inklusive kris- och stressreaktioner av olika slag) kan yttra sig, diagnostiseras och
behandlas hos personer med ID. Det maste inskarpas att patienter med ID har ratt till
en god vard pa lika villkor som alla andra — Halso- och Sjukvardslagen galler givetvis
dven dem, och patienter med ID ingar i prioriteringsgrupp 1 (personer med nedsatt
autonomi).

Psykiatern maste lyssna, inte bara pa patienten utan behover ocksa i de flesta fall
inhdmta information fran omgivningen. Man kan inte forvanta sig att patienten ska
vara informationsbarare, varken till eller fran sjukvarden. Kommunikationen internt i
psykiatrin maste fungera smidigt runt patienter med ID.

Psykiatern bor inte vara ensam vardkontakt, utan patienten med ID bor ha en annan
person som fast vardkontakt, i de flesta fall lampligast en sjukskoterska. Pa samma
satt som ovan beskrivits for primarvarden skulle en sarskild ID-sjukskoterska pa varje
allmanpsykiatrisk mottagning kunna goéra en viktig insats. Sjukskdterskan bor vara
lattare tillganglig an lakaren vid t ex krissituationer runt patienten eller for
overenskommen uppféljning. Psykiatrisjukskoterskan kan ocksa ge handledning till
den personal som arbetar dagligen med personen, och stod till narstaende.
Psykiatrins foretradare maste sjalvklart ndrvara vid natverksmoten, och saddana
maste kunna hallas utan patientens néarvaro.

Akutbesok bor undvikas till forman for planerade besék/hembesdk. Mobila team
respektive psykiatriambulans kan, om adekvat kompetens sakerstalls, gora utmarkta
insatser for att minska lidande och kostnader.

Psykiatrin, inklusive rattspsykiatrin, bor kanna till vuxenhabiliteringen, och ha ett
fungerande samarbete med denna.

FUB ska givetvis inbjudas till samarbetsmoten for patient- och anhorigféreningar.

11. Brister i vuxenhabiliteringens insatser for personer med ID

Vuxenhabiliteringen skulle i samarbete med andra verksamheter kunna gora en del av det arbete
VUB har gjort. Bedémningar borde goras snabbt vid kriser och handledning/andra insatser komma
igang utan dréjsmal. Remisser till vuxenhabiliteringen atersdnds darfor att remittenten inte
beskrivit habiliteringsbehovet.

A. Vad VUB har sett: Ibland finns inte vuxenhabiliteringen med bland aktérerna runt en VUB-
patient nar VUB kontaktas. Relevanta bedémningar har inte gjorts, eller drar ut pa tiden. Det
finns en osakerhet kring vilka bedémningar som bor géras nar, och kring hur resultaten ska
meddelas och féljas upp. Funktionsbedémningar har gjorts via frageformular i stallet for via
intervjuer, vilket ofta ger resultat som leder till 6verskattning. Man har svart att fa ett
fungerande samarbete med primarvard och psykiatri, och ibland svart att definiera sin egen
roll. Man avslutar drenden trots kvarstaende problematik, och trots att man definierat sin
malgrupp som personer med varaktiga funktionsnedsattningar. Man kraver att remittenter
ska kunna beskriva vilka insatser fran vuxenhabiliteringen som patienter behdver, nar detta
beddms bast av just vuxenhabiliteringen.

B. Férslag: Vuxenhabiliteringen behover tydliggora sin roll gentemot vardgrannar (psykiatrin
och primarvarden), och garna vara mer proaktiv. Exempelvis skulle man kunna ge
vardgrannar ett skriftligt informationsmaterial, lampligt att dela ut till patienter/foretradare,
med beskrivning av vad som kan erbjudas. Funktionsbedémningar behéver goras via
intervjuer for att bli anvandbara. Vuxenhabiliteringens patienter har ett habiliteringsbehov
som ar mycket langsiktigt, varfér det manga ganger inte dr andamalsenligt att avsluta
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drendet. Ett atagande med kontinuitet blir ofta mindre resurskravande med tiden.
Beddmning av behovet av habiliterande insatser i det enskilda fallet bér bedémas i dialog
med patienten/foretradare av vuxenhabiliteringen. Bollande av remisser ska inte beh6va
forekomma.

12. Avsaknad av tydlig rutin for undersékning och provtagning i narkos

Vid behov av provtagning eller undersékningar som patienten inte kan klara av i vaket tillstand
finns ingen tydlig drendegang — dessa darenden drar ut pa tiden och blir mycket mer resurskravande
an vad som skulle behévas.

A. Vad VUB har sett: Att fa till stand en undersdkning eller provtagning i narkos kan dra ut
pa tiden i manga manader, varunder patientens tillstand mer eller mindre sakta men
sdkert forsamras. Anestesiavdelningen kraver att patienten ska vara inskriven pa en
somatisk avdelning for den handelse nagot oférutsett intraffar, men ingen vardavdelning
vill ta emot en patient dar man inte vet vad det handlar om, dvs vilken klinik det ska vara.
Det kan, langt om lange och med mycket onddigt lidande pa vagen, visa sig att
bakgrunden till symtomen varit nagot bagatellartat som latt kunnat atgardas och att
patientens lidande och samhallets kostnader kunnat vara mycket mindre vid en snabb
atgard.

B. Fdrslag: En tydlig, valkand och sdker rutin for provtagning och kroppsundersékning i
narkos nar behandlingsansvarig lakare i primarvarden bedomer att detta behovs.

13. Bristande langsiktighet och hallbarhet i rutiner och forbattringsarbete

N&r man val paborjat arbetet med samarbets- och planeringsméten inses inte att dessa méten
maste fortsatta dven nér det inte dr en krissituation. Samarbete maste stindigt underhallas for att
fungera. Ibland hianger samarbetet pa nagon person och om den slutar faller det hela.

A. Vad VUB har sett: Man tror felaktigt att ett satt att tanka eller arbeta med vuxna med ID
och utmanande beteenden kan implementeras i en organisation och sedan finnas kvar —
organisationer kan inte lara sig (inte ens ett gruppboende), men personer kan. Arbetet
med att forsta och hantera ID och utmanande beteenden maste utga fran individen med
ID och &r alltsa nytt for varje person. Har finns inga standardiserade vardforlopp.
Personen kommer sannolikt att bo i sin gruppbostad hela livet, varfor allt som gors och
kunskap som inhdmtas maste ses i ett perspektiv av flera eller manga decennier.
Personalomsattning ar oundviklig, men maste motverkas i mojligaste man. Nar personal
slutar maste den personens kunskap i gorligaste man tillvaratas och forvaltas. Nar
samarbetsmoten upphor blir féljden ofta inlaggning i psykiatrin.

B. Forslag: Planeringsmoten halls med sjalvklarhet minst en gang om aret med hela
natverket (representanter for alla involverade verksamheter, narstaende, foretradare).
Ansvar och roller i natverket ar valkanda, krisplaner finns och ar uppdaterade.
Kontaktvagar ar valkdnda fran dmse hall. Personalomséattning motverkas genom gott
ledarskap, god arbetsmoral och en god stdmning pa arbetet (som kommer av att
ledningen ser till att alla far forutsattningar att gora ett gott arbete, vilket ar tydligt for
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alla dven utanfor verksamheten). Personalen far individuella ansvarsomraden (t ex hélsa,
kost, kulturella aktiviteter, fysisk aktivitet, samhallsengagemang, utbildning,
koksutrustning, gemensamt utrymme, fritidssysslor, tradgard.....).

14. Avsaknad av latt atkomlig samlad information om ID i hélso- och sjukvarden

Manga i halso- och sjukvarden efterlyser information, skattningsskalor, artiklar med mera som kan
belysa funktion och levnadsvillkor respektive sjukdomar hos personer med ID och/eller ge
vagledning i diagnostik och bedomning.

Férslag: Region Skane bor inratta en portal for ID, dar vardgivare/personal ltt kan fa fram relevant
information. Har bor ocksa finnas mojlighet att beskriva goda exempel (ett gott omhandertagande
och val anpassade insatser for vuxna med ID), och ett forum fér idéer och foérslag. En person (eller
helst tva) masta vara ansvarig for kvalitén i det som laggs upp.



