ETT EUROPEISKT
MANIFEST

Manga personer med utvecklingsstérning har sarskilda behov inom hélso-
och  sjukvardsomradet.
Den allménna hélso- och sjukvarden ska vara tillganglig for personer med

utvecklingsstorning och den ska kunna ta hand om behov som uppstar pa

grund av

funktionsbegransningen.

Oversattning och kommentar

slutet av det europeiska handikapp-
aret, 2003, inbjods till en konferens i
Rotterdam agnad at halsovard for per-
soner med utvecklingsstorning. Motet or-
ganiserades av NVAVG, den nederland-
ska lakarforeningen for personer med ut-
vecklingsstérning, och MAMH, den eu-
ropeiska medicinska sammanslutningen
for utvecklingsstorning, i samverkan med
Erasmus MC-kliniken for specialist-
utbildning av lakare for personer med ut-
vecklingsstérning. Motets syfte var att
fullborda och godkénna ett europeiskt
manifest kring hélsovard for personer
med utvecklingsstorning.
Detta manifest utgar fran den politiska
och etiska grunden i FN:s standardregler
avseende delaktighet pa lika villkor for
personer med utvecklingsstorning, som
antagits av FN:s Generalforsamlings 1993.
Standardreglerna utvecklades pa basen
av de erfarenheter som vunnits under
FNs dekad for personer med handikapp
och beaktade foljande dokument: den all-
ménna forklaringen om de manskliga rat-
tigheterna, den internationella konven-
tionen om ekonomiska, sociala och kul-
turella rattigheter, den internationella
konventionen om medborgerliga och
politiska réttigheter, konventionen om
barnets rattigheter och konventionen om
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avskaffande av all slags diskriminering av
kvinnor liksom vérldsaktionsprogrammet
for handikappade och Vérldshélsoorga-
nisationens (WHO) internationella klas-
sificering av skada, sjukdom, funktions-
nedséttning och handikapp.

Informerat samtycke ar betydelsefullt i
relationen mellan den som utdvar hélso-
och sjukvard och hans/hennes klient.
Darfor bor information till klienten och
dennes familj som ror diagnostiska pro-
cedurer och behandlingar vara tillganglig
i en lattfattlig form.

Personer med utvecklingsstdrning och
deras foretradare bor ha inflytande pa alla
beslut avseende hélso- och sjukvard pa
alla nivaer inom halso- och sjukvards-
organisationen.

| detta dokument definieras ordet "halsa”
av WHO: "Halsa ar ett tillstind av full-
standigt fysiskt, psykiskt och socialt val-
befinnande och inte bara franvaro av sjuk-
dom eller lyte.”

FORKLARANDETILLAGG

En organisationskommitté formulerade
fem grundl&ggande kriterier for “adek-
vat halso- och sjukvard for personer med
utvecklingsstorning”. Ett frageformular
som besvarades av personer inom hélso-
och sjukvard och icke-statliga organisa-

tioner mojliggjorde for kommittén att fa
overblick over halso- och sjukvérds-
situationen for utvecklingsstorda perso-
ner i olika lander, de goda exemplen sé-
val som bristerna. Litteratursdkningar och
offentliga dokument bidrog till en vidare
bild.

Det férekommer brister i organisation och
kvalitet nar det galler halso- och sjukvard
for personer med utvecklingsstérning.
Nagra av dessa brister dr uppmarksam-
made eller pa vég att avhjalpas i manga
l&nder, men ingen av dem som svarade
definierade hélso- och sjukvardens kvali-
tet for utvecklingsstorda i det egna lan-
det som tillfredsstéllande.

Mot bakgrund av insamlad information
formulerade organisationskommittén ett
utkast till manifest for grundldggande ru-
tiner for adekvat halso- och sjukvard till
personer med utvecklingsstorning, som
lag till grund for diskussioner vid en kon-
ferens i Rotterdam 2003. Deras synpunk-
ter aterges i denna slutliga version.

OVERSIKT OCH KOMMENTARER

Forskningen visar att manga personer
med utvecklingsstdrning har sdrskilda
behov inom hélso- och sjukvardsomradet.
Jamfort med personer utan funktions-
begrénsningar kan de ha fler vanliga fy-
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MANIFEST

Grundlaggande rutiner vid hélso- och sjukvard
utvecklingsstorning
Rotterdam 2003

for personer med

Féljande kriterier bér vara allmént erkdnda och antas som grund-
laggande rutiner for adekvat halso- och sjukvard till individer med
utvecklingsstérning.
1. Optimal tillgdng och tillganglighet till den reguljara hélso- och
sjukvarden med primarvardens lakare i centrum. Detta innebar att
personer med utvecklingsstorning kommer att:
a. utnyttja den reguljara primérvérden.
b. f& mer tid avsatt for sig nar det behovs vid konsulta-
tioner pd mottagningen eller vid hembesok.
¢. ha tillgang till adekvat kommunikationsstod nar de
behdver det.
d. motas av ett proaktivt forhallningssatt vilket ger férut-
sattning att tidigt upptdcka skador och sjukdomar.
e. inte belastas med ekonomiska, fysiska eller lagméssiga
hinder fran tillgdngen till den reguljara sjukvarden.
f. kunna delta i screeningprogram pa samma villkor som
andra  mdnniskor.
g. stodjas i att uppnd och bibehdlla en halsosam livsstil som
forebygger sjukdom och frémjar positiva hélsoresultat.
h. erhalla forstaelig information om halsa och sjukdoms
férebyggande étgarder (som ocksd ska vara tillgang-
liga for familjen och vérdarna).
i. erhdlla en god halso- och sjukvard i samarbete och sam-
verkan mellan olika experter och professioner.

2. Yrkesfolk inom den reguljara halso- och sjukvéarden (sarskilt
kroppsldkare och psykiatriker, tandldkare, sjukskoterskor och and-
ra) ska ha kunskaper om utvecklingsstorning och darmed ocksa
om de mera specifika hélsoproblem som forekommer hos personer
med utvecklingsstérning. Detta forutsatter att:

a. hélso- och sjukvardspersonalen har ansvar for att skaffa
sig kunskaper om grundldggande rutiner vid hdlso- och
sjukvard for personer med  utvecklingsstorning.

b. Kunskapen innefattar medvetandet om att inte alla hél-
soproblem som drabbar utvecklingsstérda personer
beror pa deras utvecklingsstrning.

¢. all uthildning for halso- och sjukvardspersonal upp-
marksammar utvecklingsstorningar inklusive de vanli-
gaste orsakerna, nagra vanliga syndrom, orsaks-
relaterade hdlsoproblem, kommunikation, legala och
etiska synvinklar.

d. uthildning och traning i forhallningssatt och
kommunikationsformaga ar lika viktiga som Kliniska
fardigheter och ingar darfor i alla utbildningar.

e. rekommendationer avseende sdrskilda halsoproblem ska
finnas tillgangliga pa Internet, CD-rom eller pd annat
satt.

f. halso- och sjukvardspersonal inom den reguljara sjuk-
varden ska ha nara tillgang till och méjlighet att fa
radgivning fran kolleger som &r specialister utan att
detta ska innebdra extra ekonomiska, praktiska eller
lagmdssiga  hinder.

3. Halso- och sjukvardspersonal (kroppsldkare och psykiatriker,
tandlakare, sjukskéterskor och andra) som har specialiserat sig pé
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de sarskilda halso- och sjukvardsbehoven hos personer med utveck-
lingsstorning ska finnas tillgdngliga som uppbackning till den re-
guljara sjukvardens insatser. Dessa professionella personer kan ge

rad,

behandla sdrskilda medicinska problem eller ta dver (en del

av) det medicinska ansvaret for personer med utvecklingsstorning.
Detta forutsatter att:

a

4,
drar
a

5.
drar

a.

. uthildning 4&r tillganglig for hélso- och sjukvardspersonal
som vill skaffa sig kompetens inom omradet halso- och
sjukvardsproblem  vid  utvecklingsstorning.

dessa specialister skapar och underhdller natverk av spe-
cialister inom och utom den egna professionen, for att for-
battra sina kunskaper och fardigheter. Detta kan uppnas
genom personliga kontakter eller genom tillkomsten av
(virtuella)  kunskapscentra.

. forskning inom omradet halso- och sjukvard for
utvecklingsstorda personer stimuleras i samarbete med uni-
versitet och hdgskolor. Professurer i medicin vid utveck-
lingsstorning bor inrédttas for att initiera, stimulera och
koordinera  forskningsprojekt.

Halso- och sjukvard for individer med utvecklingsstérning for-
ofta en multidisciplindr ansats.

. Sdrskilda hdlsoundersékningar och/eller  behandlingar
fordrar samarbete mellan olika yrkesgrupper (t.ex. syn-
och horselskada, psykisk hélso- och sjukvard, varden av
personer med multipla eller sammansatta funktions-
begransningar, varden av aldre, rehabilitering).
Specialistutbildning for sjukskéterskor och annan
omvardnadspersonal bor stimuleras. Detta innefattar att
lara sig hur man stodjer och vardar personer med utveck-
lingsstorning som har t ex stérningar i sinnesorganen,
autismspektrumstérningar, epilepsi, psykiska stérningar,
beteendestdrningar eller réttspsykiatriska problem, fysiska
och sammansatta funktionsbegrénsningar, svéljnings och
matningsproblem och  &ldersrelaterade  svérigheter.

Halso- och sjukvard for personer med utvecklingsstérning for-

ett proaktivt forhallningssatt.

Deltagandet i nationella screeningsprogram hbor
uppmuntras.

Forebyggande hélsoundersékningar avseende syn och
horselskador och andra ofta férekommande halsoprob-
lem boér vara evidenshaserade och rutinmdssigt
tillgéngliga.

. Allmé&nna och specifika hdlsoundersékningsprogram  hor
utvecklas och tilldmpas. Vid utvecklingen av
halsoindikatorsystem tas sdrskild hdnsyn till personer med
utvecklingsstérning.

. Ansvaret maste tydliggoras for utveckling av rutinmassiga
undersékningsprogram och deras tilldmpning (distrikts-
lakarna, halsovardsoverlakarna eller spcialiserade
lakare).

. Personer med utvecklingsstorning och deras familjer har

ratt till orsaksutredning.
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siska och psykiatriska hélsoproblem och
dessutom kan de ha specifika hélsoprob-
lem som hdnger samman med orsaken
till utvecklingsstorningen.

Det ar ocksa vanligt med kommunika-
tionsproblem. | de flesta l&nderna i Eu-
ropa dr det en accepterad policy att per-
soner med utvecklingsstorning ska leva i
samhallet som andra méanniskor. Detta
forutsatter ett holistiskt synsatt avseende
skola och utbildning, bostadsformer, ar-
bete och sysselsattning, fritidsaktiviteter
och anvéndningen av allméan samhéllsser-
vice. Den allménna halso- och sjukvar-
den ska vara tillgdnglig for personer med
utvecklingsstérning och den ska kunna
ta hand om behov som uppstar pa grund
av funktionsbegrénsningen.

Denna premiss far konsekvenser for pri-
marvard, specialistvard och sjukvards-
systemet i allmanhet. La&kare, parame-
dicinare och psykoterapeuter maste for-
battra sina kunskaper om personer med
utvecklingsstérning och deras halso- och
sjukvardsproblem. Sjukvéardspersonal
som bara tréffar enstaka personer med
utvecklingsstdrning kan inte forvéntas ha
sérskild kunskap om de speciella hélso-
problem som férekommer hos personer
med utvecklingsstorning. Darfor behdvs
specialister till deras stod.

Mot bakgrund av den samlade informa-
tionen har kommittén kommit fram till
féljande synpunkter. (Kommentarerna har
inte status av en vetenskaplig rapport och
ar inte heller uttryck for forfattarnas egna
uppfattningar.)

ORGANISATORISKA SYNPUNKTER
Man rapporterar att den allménna halso-
och sjukvérden inte alltid lyckas ge adek-
vat halso- och sjukvard till personer med
utvecklingsstorning.

Det &r stora skillnader mellan olika lan-
der i Europa nér det géller kvalitet och
organisation av halso- och sjukvard for
personer med utvecklingsstdrning. Det
tycks finnas brister i den medicinska vér-
dens kvalitet for personer med utveck-
lingsstorning i Syd- och Osteuropa. | de
flesta véstliga och nordliga europeiska lan-
derna rapporteras att den medicinska
véarden har en béttre kvalitet, men ocksa
i dessa ldnder tycks allménpraktikerna
ofta visa brister i kunskap, kommunika-
tionsférmaga och tidstillgang.
Pediatriker har i allménhet sérskilda kun-
skaper om barn med funktionsbegrans-
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ningar. Men enligt vara rapportorer kon-
centrerar de sig ofta enbart pa "halso”-
problem, utan att koordinera den sam-
lade medicinska tillsynen och utan att
stddja familjerna i andra avseenden.

Eftersom den foérvantade livslangden hos
personer med utvecklingsstdrning har
okat markant under de senaste artiondena
uppkommer problem nér det blir néd-
vandigt att dverfora personer till vuxen-
vard. P& grund av de multidisciplinara
aspekterna pa hélso- och sjukvard till per-
soner med utvecklingsstorning behdvs
ibland specialiserade terapeuter och be-
teendevetare men sadana finns inte all-
tid tillgdngliga och deras samarbete med
den allmanna sjukvarden och specialist-
varden behdver organiseras battre.

MEDICINSKA SYNPUNKTER

Trots att psykiatriska problem férekom-
mer oftare hos personer med utvecklings-
storning finns det bara enstaka psykiatri-
ker som har sarskilt intresse for eller kun-
skap inom detta omrade, sérskilt nar det
géller barn med utvecklingsstorning.
Syn och hdrselskador forekommer ofta.
Dessa viktiga storningar &r allvarligt
underdiagnosticerade. Vanligtvis har man
inte utvecklat nagra sérskilda screening-
program eller tillimpar man dem inte.
Eftersom sarskilda syndrom ofta gar med
sarskilda hélsoproblem borde det vara
mojligt att bevaka sadana syndrom-
relaterade problem.

Rapportdrerna betonar att det &r nddvan-
digt att vara sarskilt observant pa perso-
ner med sammansatta eller svara funk-
tionsbegransningar som ofta ar kombine-
rade med andra medicinska problem som
syn och hdorselskador, cerebral pares,
epilepsi och problem i matsituationen.
Dessa personers hédlsoproblem fordrar
ibland tillgang till sérskilt utbildade sjuk-
skoterskor, paramedicinare, psykotera-
peuter och lakare och sadana experter
ar inte alltid tillgangliga.

Nér personer med utvecklingsstorning
lever i det vanliga samhéllet kan deras
sammansatta halso- och sjukvérdsbehov
ibland komma i konflikt med uppratthal-
landet av de grundlaggande vérdena i ett
normalt liv, respektfullt bemdtande och
sekretess. Ofta saknas tillfredsstéllande
tekniska anpassningar i boende och dag-
lig sysselsattning for personer med svara
motoriska storningar eller syn- eller
horselskador.

TANDVARD

Tandvard for personer med utvecklings-
storning rapporteras allmant som bristfal-
lig. Ocksa for den 6vriga befolkningen
tycks det i manga lander rada brist pa
tandlékare. Det finns ett rapporterat be-
hov av tandlékare som 4&r villiga att av-
sdtta ndgot mer tid till att behandla per-
soner med utvecklingsstérning och for-
soka overvinna kommunikationssva-
righeter och &ngslan. Detta &r &nnu vikti-
gare ndr man inser att diagnosen av tand-
avvikelser kan bidra till den etiologiska
diagnosen vid utvecklingsstorning.

LIVSSTIL

Personer med lindrig utvecklingsstorning
som lever i samhéllet med ett minimum
av stod kan ofta skaffa sig mindre hélso-
samma vanor. Det dr viktigt att stodja
dem for att undvika hélsorisker och so-
ciala risker.

Personer med utvecklingsstérning
rapporteras delta déligt i screeningpro-
gram for den allménna befolkningen och
detta méste bli battre. Personer med ut-
vecklingsstorning och dven deras vardare
tycks inte alltid vara medvetna om be-
hovet av screening.

FORSKNING

Den medicinska varden av personer med
utvecklingsstérning behdver vara evi-
densbaserad. Forskning dr nodvandigt lik-
som basen av god praxis. Trots att man
kan se en okning bade i kvalitet och an-
tal vad géller publikationer om utveck-
lingsstérningsmedicin, finns fortfarande
mycket arbete kvar att gora inom detta
omréade. Det finns bara enstaka profes-
surer inom omradet i Europa.

SOCIO-EKONOMISKA SYNPUNKTER
Manga personer med utvecklingsstorning
lider av fattigdom eller har laga inkoms-
ter. Halso- och sjukvard for personer med
utvecklingsstorning &r ibland dyrbart. Mer
tid betyder stérre kostnad och avsatta

medel maste avspegla detta.

Monica Bjérkman
Verksamhetslikare, Bellstasund
UtredningsCenter, Upplands Visby.

monicab@algonet.se
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