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Barn ska inte behova vara pa sjukhus i
onodan - behov av lansgemensam
samverkan kring barn med omfattande
behov av egenvdrdsinsatser i hemmet

Ett exempel pa patientfall

Alex ar fédd med en missbildning i luftvdgarna, och behévde vid 1 manaders
alder fa en trakealkany! (ett ror direkt in i luftstrupen for att skapa méjlighet
till luft in i lungorna) fér att méjliggéra andning. Egenvardsintyg utfardades pa
barnavdelningen, SIP genomférdes och kommun beslutade om bistand. I
vantan pa stddinsatser i hemmet enligt beviljat bistdnd behdvde Alex, som &ar
medicinskt utskrivningsklar, bo 6 manader extra pa sjukhus. Féraldrarna var
under denna tid helt eller delvis p& sjukhus, syskonen fick enstaka ganger
traffa Alex. Alex ar 10 manader nar familjen kan aterférenas hemma, de 10
forsta manaderna av sitt liv har Alex bott pa sjukhus. Alex familj ar orolig for
att man inte ska fa den hjalp och stéd med avlastning man 6nskar.

Aktuellt [dge i Vastra Goétaland

I regionen finns ca 20-25 barn med trakealkanyl, i behov av andningsstéd och
tillsyn dygnet runt. Det finns ocksa barn med stora flerfunktonsnedséattningar i
behov av stéd i hemmet manga ganger dygnet runt. Flera av dessa barn
tillhér géteborgsregionen.

Barnen har idag ofta 18nga vardtider pd sjukhus efter att de &r medicinskt
utskrivningsklara. Egenvardsintyg utfardas pa sjukhus, SIP genomférs och
kommun beslutar om bistdnd. Stédinsatser i hemmet kan beviljas utifran
Socialtjanstlagen och Lagen om sarskilt stdd for vissa funktionshindrade. 1
vantan pa stddinsatser i hemmet enligt beviljat bistdnd kan barnet behéva
vara inskrivet pd sjukhus i upp till 6 manader ytterligare, med negativ
paverkan for bade barnet, familjen och nirstdende.

Alla barn som erhaller trakealkanyl pa Drottning Silvias barnsjukhus erhaller
utbildning fran barnsjukhusets Lungmottagning, som med sitt
multidisciplinara andningsteam utbildar de som ska ta ansvar fér egenv%rden,
och som ocksd ansvarar fér den uppfdljande vdrden och uppdaterar
egenvardsintygen.
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Utmaningar

e Patientgruppen &r liten och resurskrévande for bade sjukvard och
kommun.

e Hos kommunerna ses en ojamn kunskap och férstaelse kring dessa barns
tillstdnd och behov.

e Sjukhuset och kommunerna ser olika pa vad som bedéms som egenvard,
sjukvard och féréldraansvar.

e Kommunerna i regionen gér manga ganger olika bedémning av
bistdndsbehovet.

e Svart att fa nddvandigt stéd om barnet inte beddms tillhéra personkretsen
for LSS.

e Svart for familjer att beviljas en kombination av LSS-insatser, som
exempelvis personlig assistans och korttidsvistelse. Har ett barn beviljats
personlig assistans gors ofta bedémningen att alla behoven ar
tillgodosedda. En avlastning utanfér hemmet kan vara ndédvandig for att
familjen ska orka tillgodose barnets behov pa sikt. Barnen och familjerna
far inte den avlastning de behéver.

e Onodigt 18nga vardtider pd sjukhus fér utskrivningsklara barn medfér
undantrangningseffekter pd andra barns rétt till hégspecialiserad
sjukhusvard, minskad méjlighet for vardnadshavarna att arbeta, och
framfor allt onddigt 1dnga tider d& barn &r inlagda pa sjukhus med
minskad mojlighet fér barnen att fa kunna vistas i hemmiljé.

e Svarigheter att tillgodose barnets behov av egenvard i hemmet, pga
svarigheter att behdlla och rekrytera personal. Konsekvenser kan bli att
foraldrarna behdver ta 6ver egenvarden helt, eller att barnet behéver
dterinldggas pa sjukhus.

e Om beddémning gors att férdldrarna inte kan tillgodose sitt barns behov
och barnet behéver omplaceras, saknar Socialtjansten familjehem eller
HVB-hem som tar emot barn med s& omfattande och speciella behov.
Dessa barn aterinlaggs idag pa sjukhus. Samhéllet garanterar inte skydd
for alla barn som far illa.

Vagen framat - en arbetsgrupp for samverkan

Vi ser ett behov av en lansgemensam samverkan kring barn i behov av stéd i
hemmet dygnet runt, fér barn med andningsunderstdd som trakealkanyl samt
barn med stora flerfunktonsnedsattningar. Md&jliga I6sningar fér samverkan
mellan region och kommun behdver genomlysas, for att barn inte ska behdva
bo pa sjukhus i onédan och barnen och deras familjer ska fa hjalp och stéd
med avlastning. Sahlgrenska, och hela regionen, ser att samhallet brister i
dessa frggor, och vill tilsammans med kommunerna ta fram I6sningar. Vart
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forslag ar att en arbetsgrupp startas, med barnets och samhadllets basta i
fokus, som garanterar en jamlik vard samt ett skydd for samhéllets utsatta,
bestdende av:

e representanter fran region: Lungmottagning barn Sahlgrenska,
regionssjukhusrepresentanter.

e representanter fran kommun: Socialtjansten Barn och Unga samt
funktionsstéd, representanter fran myndighetsutévning- och
utforarorganisationer. Spridd geografisk representation dr gynnsamt, men
avgorande ar kommuner i géteborgsregionen.
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