Informationskallor
Manga av smagruppsféreningarna
har gett ut information (HSO-projek-

och bygger upp en kunskapsdatabas
Pa Internet finns mycket informa-
tion att hamta, exempelvis féljande:
Socialstyrelsens kunskapsdatabas:
www.sos.se/smkh
SmagruppsCentrum, Géteborg:
WWW.gsv.se/sgc
Agrenska, Géteborg:
www.agrenska.se
Handikappférbundens samarbetsor
gan (HSO):
www.hso.se
EURORDIS, European organization

Habilitering, den verksamhet
som landstingen enligt lag skall
tillhandahalla fér barn och ung-
domar med funktionshinder och
deras foraldrar, &r olika organi-
for rate disorders. serad pa olika hall. Vasentligt &r
www.eurordis.org att likvardig habilitering av god
NORD — National organisation for rafe kva“tet eerUdS ‘_g_l”a med habili-
disorders: teringsbehov. Har presenteras
www.pcnet.com/~orphan ett instrument for att beskriva
Center for sma handikapgrupper, Dan-0ch mata kvalitet i habilitering,
mark: som kan anvandas i olika verk-

www.handicap.dk/csh samhetsformer.
Smagruppesenteret pa Rikshospitalet,

Norge:
www.rh.uio.no/ssss/index.html Barn- och ungdomshabilitering hai
Association Francaise pour la Recher- utvecklats snabbt och &r en mangface

olika hall. Arbetet ar tvarfackligt, dvs
manga olika yrkespersoner arbetar me
samma barn och kan ha olika uppfat
ning om vad som ar god kvalitet. Hele
domningar i fétterna, férsdmrad kansfamiljen blir involverad i habiliteringen

franska, engelska):
www.multimania.com/afrg

Nya mojligheter mata
smenssmaicssss NAbINteringens kvalitet

Kvalitetskriterier och standarder faststallda

Eild REHABILITERING

Forfattare

INGRID BJERRE

docent, f d dverlékare vid barn- och
ungdomshabiliteringen, Universi-
tetssjukhuset MAS, Malmd, pro-
jektledare for projektet »Utarbetan-
de av kvalitetskriterier for barn- och
ungdomshabilitering» och samman-
kallande i arbetsgruppen for kvali-
tetsfrdgor i Svenska barnlakarfor-
eningens sektion fér barnneurologi
och habilitering

che Genetique (paraplyorganisation, terad verksamhet med manga krav freHARRY FERNGREN

docent, fd overlékare vid neurope-
diatriska enheten, Karolinska sjuk-
huset/S:t Gorans sjukhus barnklini-
ker, Stockholm, ledamot i arbets-
gruppen for kvalitetsfragor

lighet for smarta, lAgt blodtryck, och varje familj/barn har manga olika BENGT LAGERKVIST

hjartsvikt, skadade njurar samt forofta langvariga kontakter med habilite:
stoppning omvéaxlande med diarréringen och andra vardformer.
Omkring 200 manniskor i landet har Kravet pa god kvalitet ar sjalvklart
FAP, och varje ar insjuknar 30-40.  och samtidigt &r god kvalitet svar att de

Fragil X-syndromet, &ven Kkallat finiera. Programskriften »Bra habilite-
FRAXA-syndromet, &r en arftlig DNA- ring for barn och ungdom» [1], som
och kromosomférandring som kan gé&om 1993, beskriver vad habiliteringer
varierande grad av utvecklingsstérningaor erbjuda barn och familj. Den ar skri-
Ungefar en pojke av 5000 féds meden av brukarorganisationerna Riksfor
syndromet. En lika stor andel av flick-bundet for utvecklingsstdrda barn, ung
orna bar pa anlaget, men endast 20 prdemar och vuxna (FUB), Riksforbun-
cent av dem far syndromet och da oftdet for rérelsehindrade barn och ungdc
med mindre uttalade symtom &an pojmar (RBU) och Riksféreningen Autism
karna. Dessa blir utvecklingsstorda(RFA) tillsammans med Tvéarsektions-
framfor allt férsenas utvecklingen av tagruppen for yrkesforetradare inorr
let. Koncentrationssvarigheter, hyperbarn- och ungdomshabilitering.
aktivitet, l1as- och skrivsvarigheter och Ungefar samtidigt gjorde en arbets
problem med kamrater ar vanliga lik-grupp inom Svenska barnlakarférening
som autistiska symtom. ens sektion for barnneurologi och habi

Vacterl-syndrondiagnostiseras var- litering en pilotstudie omfattande se»
je ar hos ett 30-tal nyfédda i Sverigehabiliteringar [2]. De undersckta habili-
Varje bokstav i Vacterl star for enteringarna hade olika organisation oc
kroppsdel eller ett organ som kan varfunktion och svaren var darfor inte jam:
missbildat: V-vertebra/ryggkota,férbara, men studien pekade pa intre:
A-analdppning, C—cor/hjarta, T—-tra-santa skillnader, som gav anledning a
kea/luftstrupe, E—esofagus/matstrup@a vidare i ett mer omfattande arbete.
R—ren/njure, L-limb/extremitet.

Statliga stimulansbidrag

for utveckling

1 januari 1994 kom de statliga stimu
lansbidragen, som var avsedda att st

Se aven medicinsk kommentar
i detta nummer.
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docent, 6verlakare, Folke Bernadot-
tehemmet, Akademiska Barnsjuk-
huset, Uppsala, for narvarande in-
ternationell konsult i rehabilitering,
Rehab Euro, Umed, ledamot i ar-
betsgruppen for kvalitetsfragor

INGEGERD WITT ENGERSTROM

med dr, overlakare vid barn- och
ungdomshabiliteringen, Ostersunds
sjukhus, medicinskt och administra-
tivt ansvarig for Rett Center, Frosé
Strand, Froson, ledamot i arbets-
gruppen for kvalitetsfragor och ord-
forande i Tvarsektionsgruppen for
yrkesforetradare inom barn- och
ungdomshabilitering.
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— FAKTARUTA 1 — FAKTARUTA 2

Omréden for kvalitetsstudier
inom barn-

och ungdomshabilitering 1. Verksamhetsplan och kvalitets-

plan

. System for att fortldpande sak Verksamhetsplanen &r tydlig oc

och utveckla kvaliteten

. Barnets och familjens vardighe
integritet, delaktighet och sékerhe

)

namnd och kand av all personal och-an
ra som den berdr, samt uppdateras ar
gen. | verksamhetsplanen ingar en skri

—_

aterforing av rutiner
6. Dokumentation

och forbattring av verksamheten.
3. Ansvar

Ansvarsforhallanden for vardgivare
ledning och personal ar tydligt beskriv

personal, brukare och intressenter.

4. Verksamhetens processer och
rutiner

ja projekt for at utvedkla habilitering
och rehéilitering. Ett sddant mjekt ar
»Utarbetande \a kvalitetskiterier for
bam- odh ungdomshiilitering i Sve-
rige», som pagatt mellan oktober 199
och maj 1998. Syftetar dt finna pak-
tiskt arvandbaa kiiterier, som kan an
vandas ob&rende averksamhetens er
ganisdion och omfttning odh vara gl-
tiga o accetermde i hela landet. K

tydligt for alla och arbetsmiljon ar god.

literingen skall fungera for barn och-fa
milj. Det finns accepterade vardkedjo

Standarder for habiliter ingsverksamhet as god kvalitet

fullstindig. Den &ar godkéand av ansvarii

«cial kunskap och teknologi.
na i verksamhetsplanen. De &r kanda av * FOrsorjning och teknik: Utrustnin

e Samarbetet inom habiliteringen &r

Man har klargjort vilka instanser manintraffar. Rutiner finns for rapport o
behover ha samverkan med for att habj ; pe

Igande atgarder pagar kontinuerligt.
och rutiner fér samarbetet med samtliga 5- Uppfoljning

diagnos och klassifikation leder till
adekvata atgarder. Skriftliga vardpr

rgram eller behandlingsrutiner finns far

e vanligaste diagnoserna. Alla foral
ar informeras och personalen har gpd
annedom om gallande behandlingsruti
er. Utvarderingsinstrument finns far
alla typer av behandling. Vardprogral
behandlingsrutiner och utvérderingsi
strument foljs regelbundet upp, vilket |
der till att inaktuella metoder avvecklas
och lampliga metoder infors. Verksa
heten har definierat hur r&d och stod des
och informerat alla féréaldrar om hur d
skall fa tillgang till rad och stdd fran h

lla barn som har behov av hjalpmedgl

3. Ansvar lig kvalitetsplan. Hela personalen &ar ut
4. Verksamhetens processer och-ruti | Pildad i kvalitetsfragor. Kontinuerlig
ner uppfdljning sker av kvaliteten i verk
samheten, och uppfdljning av kvalitets
— samverkan och samarbete systemet gors minst en gang per ar.
— metoder for diagnostik, varg 2. Delaktighet
och omhéandertagande o .
Habiliteringen arbetar familjecentre SXall T c -
— kunskap och kompetens rat, vilket innebér att familiens behov apiliteringen och fran andra instanser.
— forsorjning och teknik styrande for alla insatser. Utvarderin K hial | och
) . sker regelbundet av foraldrarnas ochar adekvata hjalpmedel och dessa an
— riskanalys och avvikelsehaAte | amets delaktighet och sakerhet. -Fovands pé avsett satt.
rng slag och klagomal beaktas. Resultaten « Kunskap och kompetens: Persena
5. Egenkontroll, uppféljning och av utvarderingen leder till férandring

len har de kunskaper och den kompetens
som behdvs for att uppfylla verksamh
tens krav. Kompetens finns inom omr
dena medicin, pedagogik, psykologi; s

och lokaler motsvarar behoven. Utrust
ningen ar séker. Gammal utrustningkas
seras och ersatts med ny om behov finps,
och alla inkop foljs upp.

» Riskanalys och avvikelsehant

ring: Inga eller f& skador eller avvikelser

h&got hander, och arbete med foreby

terierna skall:

inrikta resusena efter barens ob
familjemas beho

bidra till optimal iesusarvandning
tillata jamfoelse mellan olika Ha-
literingar.

Projektet ar utfdligt beskivet i slut
rappotten »God kalitet i ban- och
ungdomshhilitering» [3]. Det har hela
tiden bedivits samtidigt med andrak
tiviteter Av dessa vill vi s&kilt fram
halla det arbete med mallo&ompe
tensomraden som uttdrbade & FOor
eningen for Seriges hailiteringshe
fer o ar Tvéarsektionsguppen, RRJs
brukarstudie »Hur far vi det vi be
héver?» [4] samt Socialstgisens foe-
skiifter och allmanna rad for lalitets
system i halso- dtsjukvaden (SOSFS
1996:24).

Projekt inom ban- och ungdomsha
bilitering fran hela landet har sartda
en daabas (»Kalitetskdalog») for dt
ge undelag for kiiteriema. Den iihns
tillganglig pa Intenet (http://hajen.me
dical.en#or.se/Hd/).

samarbetsinstanser. Utvardering skerre  Alla viktiga mélomréden féljs upp
gelbundet och vid behov férandras futisystematiskt. Regelbundna jamforels
nerna. gors med andra verksamheter, och res

- Metoder for diagnostik, vard ochtaten leder till férandring och forbattrin

omhandertagande: Alla barn har en redV verksamheten.
gistrerad diagnos och denna uppdateras 6. Dokumentation
regelbundet. Lakare ansvarar for den
medicinska diagnosen enligt internatio
nella sjukdomsklassifikationen ICD-10.
For klassifikation av funktionsnedsét . Je?

ning och handikapp anvands Inteirna][‘a vid behov. Arkivering och sekretes
tional classification of impairments, dis hur;getiar. cljDokumentI?tlon?‘n tger mojlic
abilities, and handicaps (ICIDH, 1980"€ ?t re OI\</|°Sd6|1' vter'_?tam etens resu
eller revisionen 1991). Férandringar P2 €'t Overskaaligt satt.

Atgarder och &ndringar angaend
barnen dokumenteras snabbt i jourr

+ och register. Uppgifterna ar latta att-fin

er
ul

J

le
al

S

tat

sedan mitten\al1950-talet ob hela ti
den utdkés od fatt rya funktionerDen
har fatt en del ktik under senar ar
bland annt av Lars Mullbak, som
sjalv ar funktionshindrd [5]. Kiitiken
har gett upphe till diskussioner i dgs
press, TV ob fadtidskiifter och till en
viss omvéadeiing av sjukgymnastilens
roll [6].

For dt f& en uppdttning om hur ha
biliteringsverksamheten ser uti 8ige habilitering enligt Halso- ok sjuk

namningr pa de ansriga namndera
vanligast \ar »halso- ol sjukvads
namnd» (35 prcent). \értksamhetsioe
fens titel &nns i 24 aianter och che-
femaar rekryterade fran 9 olika Wes
kategorier, varav socionom war \vanli-

vardgivare. Det fanns ca 30 olika be

gast (43 pocent). Det 6grvagande an
talet dhefer hade get budgetansar. 76
av 95 hailiteringar arbetade med bade

i dag genomfodes en enkatundeik vardslagen od rad ot stod enligt Lg
ning oktober—december 1997 [3] sonom st6d ob sewice till vissa funktions
visade foljande: hindrade § 9:1. Rad bestod beiljades

| 20 av 24 lan ar landstirgg ensam ofta av en beéttningshaare inom hai-

Verksamheten katlagd
via enkatundersokning
Swvensk hailitering har vuxit fam >
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Barnets och familjens vardighet,
integritet, delaktighet och sékerhet

il

Resultatkriterier

Strukturkriterier

Processkriterier

'

l

l

Familj och barn beméts
med respekt och stod

Familjen &r delaktig
Habiliteringen &r sam-
ordnad och heltdckande
Tillganglighet och
kontinuitet

Arlig och relevant
information

Personalen har kunskap
och kompetens for att
arbeta tillsammans med
familjen

Information &r en viktig
del av verksamheten

Kartlaggning och ut-
vardering tillsammans
med foraldrarna

Habiliteringsprocessen
ar familjecentrerad
Individuella planer
Processer och rutiner
for information
Utvardering, som leder
till féréandring och for-
battring

vandas till & forénda od forbatta
verksamheten, i anmdall &r de vade
l6sa.

Det ar svareller omgjligt dt genes-
lisera insasena, ot bade planéng
och utvadeling maste utga fran indi
den, tex genom utbrmning & indivi-
duella pogram [9]. Det ar erksamhe
tens uppdt att organisea sina esuser
i form av kunska, kompetens, erktyg
och tid sa & en be hailitering kan @s
till barn och ungdomar med funktions
nedsattninggenom & arbeta bade med
att forbatta indvidens funktionsfand
ga oth med & pawerka omgvningsfk-
torer. Habiliteringen skall g@s pa ett sa
dant satt & alla kunder bade bukare
och anda, tex myndigheter upplever
god kwalitet. \erksamheten skall &s3,
genom uppféljning & resultdaen oh
genom jamfoelse med uppsa mal
och med andx verksamheterkontinu-
efigt kunna forandas ot forbattas. |
ett sadant kalitetsarbete tr vi at in-

literingswverksamheten, anligen héoili -
teringschefen.

Kvalitetskriterier

och standarder faststallda

Kvalitetskiterierna ar sammanstall
datill ettinstument med ars hjalp man
kan mataesulta och efekt kvantitaivt

eller kwalitativt samt befsa samband

mellan stoktur (oiganisdion), process
och resultd. Kriteriera ar fodelade pa
sex omraden som motavar paegrafer-
na i SOSFS 1996:24 gktauta 1). W
hariarbetet med lalitetskiterierna an
vant samma defition av kvalitet, dss

stumentet »God laditet i ban- o
ungdomshhilitering» skall ¢ en @d

Figur 1. Inom varje omrade finns kriterier
for resultat, struktur och process. Bilden
visar kriterierna for omrade 2 — barnets

och familjens vardighet, integritet, delak-
tighet och sékerhet.

Pa fera hall har man pabotj@tt kva-
litetsarbete med hjalpsanstumentet,
men naga resulta foreligger anm
inte.

Diskussion

Rappotten »Hur far vi det vi be
hover?» [4] beskwer kvalitet i habilite-
ring ur bukaperspekti, baseat pa in
tervjuer med foraldar till bam med
funktionshinder Foraldama anser th

alla egenskper hos ett objekt eller enhabiliteringen haller gd kwalitet nar

foreteelse som sammagte gr for
mae &t tillfr edsstalla uttalade bain
derforstadia beha.

Forvarje kiterium kan esultdet be
skrivas eller matas sgamfémas med en
dnskvad niva, en standar (Faktauta
2). Kriteriema kan tillampas paev-
samheter med olika ganisdion oc
ger mojlighet till jamfoelser De Wyfter
fram bukamas synpunkterepom dt
tidigt i processendkusea pa banet od
familjen. Exempel pa hur kteriema ar
uppbyggda inom ett omrade sesigr
1.

Prelimin&r prévning

ronte stort intr esse

En preliminar \ersion prowades un
der 1997 padm olika \erksamheter
inom ban- odh ungdomshiilitering,
och tva & dessa drtsatter & arbeta
med instumentet i sitt kalitetsarbete
Rgpporten, som kev klar i juni 1998
[3], har ront starintresse ol diskute
rades band annapa ett seminaum
om kwalitet i Foeningen for Seriges
habiliteringsdefer i seotember 1998.
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stod ob insdser gs pa ett sddant satt
att de ar delaktig o kan paerka,
samt far sddan infmation och kunskg
att sammanharegg mellan poblem od
insaser ar bgripligt.

Temov [7] framhéller & kvalitets
bedomning masteyigga pa fikta, ot
han betonar viktenvaatt »kunden» far
sina kv och forvantningar uppfylida.
Kunder till sjukvaden ar i fésta hand
patienter oh anhoiga (i fraga om ha
biliteringen ban och familj), men o&-
s& vadgivaren, tillsynsnyndigheten,
andia kliniker odh anda myndigheter
ar kunder i frag om de utfcda tjanster
na.
For dt redovisa kwalitet maste man
utvardera od méata. Detinstiment som
presenteais i denna dikel ar speciellt
anpassefor at mata esultd av habili-
tering.

Det ar o&sa viktigt dt klargora var-
for man mater de utvademr. Gum
messon [8] famhaller & det ar me
ningslost & mata nagt om det inte le
der till utvedling, dvs resultaen as en
utvamdeling maste angbeas ot an

hjalp.
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