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Personer med flerfunktionsnedsattning (FFN)

Kombination av svar intellektuell
funktionsnedsattning och en oférmaga att réra sig
sjéilva (Kamstra et al 2019, Nakken & Vlaskamp 2007, Olund 2012)

Liten formaga att sjalva kunna fora sin talan och
kommunicera (Kamstra et al 2015)

Behover ofta insatser fran Halso- och sjukvarden

(van Timmeren et al 2016)

80 per 100 000 invanare, i Sverige (sorgstrsm & Carlberg
2010)

lllustration: Lotta Blom
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Vardkvalitet

« Alla invanare har ratt till en god och néra vard (Haiso- och sjukvardslagen, 2017)

« Vardkvalitet ar definierad som; latt att fA kontakt med och effektiv
(Campbell et al 2000)

* Val koordinerad, person-centrerad, helhetssyn och respektfull
(van den Driessen Mareeuw et al 2020)

» Boendepersonal och boendechefer sager: Individuellt anpassad,
kompetens om funktionsnedsattningen och komplexa
samarbetsfornallanden (matérne & Holmefur, 2022)
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Syfte

Att understka anhdrigas perspektiv och
erfarenheter av vardkvalitet for vuxna
personer med flerfunktionsnedsattning
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Illustration: Lotta Blom
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Metod
* N=12 ) ) ) Mamma 7
 Medel alder 58 ar (28 — 74 ar)
Pappa 2
Bror 2
Personer de representerar med FFN Syster 1

« Medelalder 37 ar (25-56 ar)
8 kvinnor och 4 man

 Boende
6 - | boende med sarskild service
4 - Privat (med personlig assistans)
2 - Boende hos foraldrar (med personlig assistans)
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Metod, forts

Datainsamling

« Semi-strukturerade telefonintervjuer
« 25-60 min

* Juni 2021-januari 2022

Analys
* Induktiv

« Kvalitativ innehallsanalys
(Graneheim & Lundman 2004)

* Nvivo
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Tema Komplexitet och
,p .. . Personspecifik kunskap
Helhetssyn och Ansvar | specialisering kraver ey e 1
.. ar nodvandig
koordinering
Kategorier Misslyckad anpassning till | Avsaknad av Anhoriga har unik

helhetssyn

specialistkompetens

kompetens

Anhoriga far ta ansvaret

Avsaknad av tydliga
kontaktvagar och definierat
ansvar

Individuellt anpassad
kommunikation

Helhetsansvaret ar tungt
att bara for de anhoriga

Samverkan kraver mycket tid
och borde skotas av de
professionella

En héalso- och
sjukvardspersonal borde
ha ansvar for helheten

Personliga omstandigheter
kontrollerar mojligheterna

Generositet och
anpassning etablerar god
vard
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Tema 1: HELHETSSYN OCH ANSVAR

1) Misslyckad anpassning till helhetssyn

"Hon betraktas [av hélso- och sjukvarden] som ett antal olika
kroppsdelar. Och vi har sokt, och det har ar viktigt, vi har forsokt
fa nagon som har totalt medicinskt ansvar for X och det visar sig
vara helt omdjligt”. (Pappa)

2) Anhdriga far ta ansvar for helhetssynen

3) Helhetsansvaret ar tungt att bara fér de anhoériga
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Tema 1: HELHETSSYN OCH ANSVAR

4) Halso- och sjukvardspersonal borde
ha ansvar for helheten

"Eftersom han gor detta vartannat ar med
sina tander och 6ron. Om ortopeden ocksa
kunde komma och liksom titta pa hans hoft

och undersdka honom nar han var
nedsodvd. Men ingen beréattar for den
ortopeden, det finns bara en [ortoped] som
arbetar med dessa ungdomar. Hur och nar
och var han i sa fall skulle komma’.
(Mamma)
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Tema 2 KOMPLEXITET OCH SPECIALISERING o
KRAVER KOORDINERING

N

1) Avsaknad av specialistkompetens

Kompetens om malgruppen behéver
utvecklas

2) Avsaknad av tydliga kontaktvagar
och definierat ansvar

"Sa rutiner &ndras plotsligt och du blir
inte riktigt uppdaterad férran du
behdver kontakten, da far du
informationen” (Mamma)
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3) Samverkan kraver mycket tid
och borde skdtas av de
professionella

4) Personliga omstandigheter
kontrollerar mojligheterna

2024-10-20

"Sedan sa vi att om han blir sa har

sjuk igen, da kommer vi inte att
sétta honom i respirator. /.../ han
blir samre varje gang sadana har
saker hander. Och da har vi sagt
att X liksom maste visa och gora
det for sin egen skull. Vi ska inte
gora det for var skull, sa det ska
vara pa hans villkor, att han

kénner att jag vill fortsétta leva’,

(Pappa)
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Tema 3: PERSONSPECIFIK KUNSKAP AR
NODVANDIG

1) Anhoriga har unik kompetens

"Anvéand den expertis
som finna pa andra
sidan sa att sdga”
(Bror)

“Ja, men den har doktorn, som vi ja moétte
senast, for ungefar ett ar sedan, hon sa rakt ut:
inga anhdriga har nagonting med omvardnaden llustration: Lotta Blom

att géra "(Mamma)
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2) Individuellt anpassad
kommunikation

"De uppskattar valdigt mycket att vi ar
inblandade, for att det ar svart att
kommunicera med och forsta [min son]. Han
kan inte visa var det gor ont eller hur det
kanns. Sa de, vi upplever att de uppskattar
att vi har, att vi foretrader och vill det basta
[for var son]. Att vi verkligen kanner honom.
Vi blir val emottagna” (Pappa)
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Tema 3: PERSONSPECIFIK KUNSKAP AR KO
NODVANDIG

3) Generositet och anpassning etablerar
god vard i halso- och sjukvarden

"Hon utmarker sig sa enormt
[sjukskoterskan pa

vardcentralen] att du bara
kanner hur axlarna aker ner

nar du hor att hon svarar, for
"Du kan inte ta emot stéd med da vet du att hon forstar, da
en knuten nédve” (mamma) blir allt enklare och hon har
respekt for vad jag sdger”
(Mamma)
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Slutsatser vardkvalitet ur ett anhorigperspektiv

« Halso- och sjukvarden behover starka sin
koordinering med perspektiv som
helhetssyn och ansvar

 Ett nara samarbete mellan de
professionella i halso- och sjukvarden
och de som har specifik kunskap om
personen med FFN kan Oka
vardkvaliteten
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1. Helhetssyn och

ansvar

2. Komplexitet ‘

och
specialisering
kraver
koordinering

3.
Personspecifik
kunskap ar
nddvandig
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Vardkvalitet for personer med flerfunktionsnedséattning (FFN)

Doktorand: Daniel Pichler
Overgripande syfte: Att utveckla ett instrument som mater vardkvalitet

for vuxna personer med (FFN).

1) Systematisk litteraturoversikt - undersoka hur begreppet
vardkvalitet definieras och beskrivs, vilka instrument och
indikatorer som kan vara anvandbara

2) Intervjuer - att beskriva foretradarnas (t.ex. anhdoriga,
personliga assistenter) uppfattningar och erfarenheter av vad

vardkvalitet innebar (Mellansverige)
3) Utveckla instrument - som kan mata vardkvalitet for vuxna

personer med FFN
4) Psykometriskt testning - och utvardering av instrumentets
reliabilitet och validitet (dvs sakerstalla att instrumentet ar

tillforlitligt och korrekt)




LAS ARTIKELN

Relatives’ experiences of
quality of healthcare services
for adults with profound
intellectual and multiple
disabilities in Sweden

Journal of Intellectual &
Developmental Disability (2024)
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