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FOrorD

"Hoppas att de som bestammer forstar hur
vardagen ser ut - slit och slap och gladje”

Den hir idéskriften vinder sig till dig som dr ansvarig chef eller politiker i kommun
eller landsting och som i din funktion kan paverka ménniskors livsvillkor. Rubrikens
forhoppning uttrycks av en anhorig som medverkat till innehallet.

Med skriften vill vi skapa engagemang for det stod som barn, unga och vuxna med
flerfunktionsnedsittning och deras anhoriga behover. Begreppet flerfunktionsnedsatt-
ning innebir en kombination av omfattande rorelsehinder, utvecklingsstérning, stora
kommunikationssvarigheter, dovhet eller synskada samt omfattande medicinska behov.

Personer med flerfunktionsnedsittning kan leva ett gott och aktivt liv. Men det for-
utsdtter anhoriga som orkar och har god hilsa. For det kravs ett individuellt utformat
samhillsstod och en lagstiftning som garanterar ritten till stod. Men dar dr vi inte an.

Bakgrunden ar att regeringen 2011 beviljade medel f6r Nationellt kompetenscentrum
anhoriga (Nka) att i ett tredrigt projekt utveckla ett nationellt kunskapsstéd for anhoriga
till barn och unga med flerfunktionsnedsattning. Mélet ar att underlitta for anhoriga

att skaffa sig kunskap, byta erfarenheter och fa natverkskontakter med andra. Projek-
tet visar hur viktigt det ar att f vixa upp och fortsatta leva i en gemenskap, att stodet
ger trygghet, finns 6ver tid och skapar sammanhang och kontinuitet i vardagen. Nagot
manga anhoriga kallar sin "livlina”.

Var forhoppning ér att projektet utvidgas till att ocksé omfatta stod till anhoriga till
vuxna med flerfunktionsnedsattning. Anhoérigas omsorg och omvardnad tar inte slut vid
18 drs alder. Det dr livslangt. Det stiller krav pa ett stod som utvecklas och finns till-
gangligt i livets alla faser. Var gemensamma Onskan ar att kunskapsstodet ska omfatta
anhoriga till personer med flerfunktionsnedsittning i alla aldrar och att stodet perma-
nentas.

Stort tack till anhoriga som bidragit till denna skrift och med att utveckla stodet vid
Nationellt kompetenscentrum anhdériga.

Lennart Magnusson Thomas Jansson
Verksamhetschef Forbundsordférande
Nationellt kompetenscentrum Riksférbundet FUB, f6r barn, unga

anhoriga, Nka och vuxna med utvecklingsstérning



VARFOR DENNA SKRIFT?

"Ska vi verkligen gora allt?”

Sa sa ldkaren pa akuten, den dar dagen for sju ar sedan, nar hen-
nes dotter hade fatt en svar lunginflammation. Han undrade om hon
verkligen hade ett vardigt liv. Liksom sd manga andra i vart samhaélle
maéatte han livskvalitet i funktion och prestation. Hennes dotter kan
nastan ingenting enligt detta sétt att vardera livet. Hon har omfat-
tande svarigheter att se, ata, roéra sig, uttrycka sig och bli férstadd.

Liakaren vet inte att hon njuter av livet med sina systrar och sina personliga
assistenter. Han kénner inte till allt roligt hon far gora i skolan och p4 fritids
varje dag. Han vet inte heller att hennes mamma, pappa, syskon, mor- och far-
foraldrar — ja alla omkring henne — ar stolta 6ver allt det tuffa hon har klarat
av i livet. Tank om han visste att hennes styrka och glidje smittar av sig pa alla
hon méter! Detta berittar flickans mamma.

Att ha en flerfunktionsnedsattning innebar att man har s svéara funktions-
nedsattningar i kombination att det blir till hinder i vardagen som inte gar

att kompensera med atgiarder i miljon. Allt multipliceras. Det dr som en tras-
selsudd. Nar man nystar i en trad dker ndgot annat med, allt hanger ihop. En
vanlig forkylning kan vara 6desdiger. De mest grundldggande behoven som

att dta, andas, sova och vixa ar ofta paverkade. Det handlar om att barnet, den
unge och den vuxne har en skor kropp, som viaxer och férandras. Det som varit
lugnt under nagra barnaar kan dndras i ett slag i tondren. Oron for att livet ska
ta slut 4r stindigt nirvarande. S& beskriver Ann-Kristin Olund, habiliterings-
lakare, vad flerfunktionsnedséttning handlar om.

For att underlitta att vara anhorig behovs sarskilt stod, utover det kommun
och landsting erbjuder. Det behovs samlad kunskap som ar lattillgénglig och
stod av professionella som ar kunniga och forstar den komplexa helhetsbilden.
Och inte minst mojlighet att kunna f& kontakt och stod av andra anhoriga.

Manga foraldrar vittnar om att det ar ovirderligt att mota andra med mot-
svarande erfarenhet. Att kunna dela den smirtsamma kénslan av att inte sjalv
kunna se till att barnet fir niring, att inte kunna férhindra att barnet har ont,
eller 4r sémnlés. Och dessutom fa forstaelse for hur fortvivlad och maktlos



VARFOR DENNA SKRIFT?
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Mycket positivt har trots allt hint. Idag befinnner sig barn, unga och vuxna med flerfunk-
tionsnedséttning tillsammans med sin familj i ett sammanhang som liknar andra. Sa har
det inte alltid varit.

man kan kénna sig nar man inte kan kommunicera och samspela med sitt barn
pé det sitt man hoppats. Och att dela och glddjas 6ver ljusa stunder tillsam-
mans med andra som forstar

I Sverige lever cirka 7 000 personer med flerfunktionsnedséttning. Det kons-
taterar Socialstyrelsen i rapporten Forutsdttningar for ett kunskapsstod inom
omrddet flerfunktionshinder som de lamnade till regeringen 2011. Det 4r med
andra ord inte ménga och de bor dessutom spridda 6ver landet. Det forsvarar
for kommuner och landsting att bygga upp nodvandig kvalificerad kompetens.

Personer med flerfunktionsnedsittning lever betydligt langre idag. En av de
viktigaste orsakerna adr att de idag vaxer upp i gemenskapen med sin familj.

Innehallet i denna idéskrift utgar frin nagra personportratt; anhoriga till
barn, ungdomar och vuxna personer med flerfunktionsnedsittning. Faktatext
som stodjer och kompletterar de anhorigas beskrivningar finns i anslutning till
portritten och i avslutande avsnitt.



BARNPORTRATT

“Axel tycker mycket om att vara i skolan, och att rida och bada. Eller hoppa studsmatta och bowla med
stod av assistenterna. Han gillar att vara sa aktiv som mdjligt, och att det ska hdnda saker.”

"Malet ar att bara vara foralder -
men det ar svart”

Axel hade en mycket tuff start i livet och hans mamma Anna upplever att familjen
har fatt kdmpa mycket for att Axel ska f& det han har ratt till. Nu n&r han &r 11 ar
har hans liv blivit enklare, men foraldrarna fortsatter att &gna en stor del av sin var-
dagstid at att Axel ska fa det han behover. Malet - att bara vara foralder, 4r &nnu

langt borta.



id en ultraljudsundersokning nar

Axel ligger i mammas mage upp-

tacks att han har en hjarnskada.

Han f6ds med kejsarsnitt och far
déirefter en tunn slang inopererad for att dra-
nera vitska som ansamlats i hjarnan.

Hjarnskadan medfor dven ett svart rorel-

sehinder, utvecklingsstérning och nedsatt
syn. Den forsta tiden praglas av att ge Axel
tillrackligt med naring. Trots rad och rekom-
mendationer fran sjukvarden kriks han upp
nastan hilften av varje maltid. Tiden under
det forsta aret riacker inte till att komma ut i
friska luften. Familjen kommer bara ut nir
de aker till sjukhuset.

Svart att tolka mitt barn

Vid 15 ménaders alder borjar Axel pa forskola
och i samma veva far fordldrarna avlosning
tva eftermiddagar i veckan samt en lordag i
manaden. Detta racker emellertid inte och
nar det blir dags att borja skolan soker famil-
jen personlig assistans.

Men nigra méanader innan skolstart blir
Axel plotsligt hangig, och varken foraldrar
eller sjukvirden kan sétta fingret pa vad det
ar som 4r fel. Efter en 1ang och utdragen pro-
cess, nastan ett halvér, forstar de att det ar
den inopererade slangen som krénglar.

Nir detta till slut uppdagas f6ljer en annu
langre period av operationer, som maste go-
ras om igen och igen. Allt detta gor att Axel
forlorar nistan all sin syn och far en hjarn-
blodning.

Nar tillvaron rasar

Sen tv4 ar tillbaka mar Axel bra igen. Det gor
att Annas liv ocksd fungerar. Men situationen

BARNPORTRATT

ar bracklig och nar Axel igen mar déligt rasar
tillvaron. Allt det extraarbete hon vanligen
Klarar av blir da 6vermaktigt. Det kan handla
om att bestélla mat i flytande form eller nya
hjalpmedel, men ocksé om att fornya olika
insatser som assistans, bostadsanpassning
eller bilanpassning.

— Nar Axel mar daligt, nér oro och ovisshet
praglar vardagen, ar vartenda samtal man
behover gora en belastning.

Vid flera tillfdllen under aren har hon och
pappa Emil darfor bett personalen pa habili-
teringen att hora av sig for att ta reda pé vad
familjen behover hjilp med, sirskilt under
perioder nar de har haft mycket att tinka pa.
— Ofta har de ringt en eller tva ganger och sen
sdger de men ni ar ju s bra pé att hora av er
sé fort ni behéver négot”.

Maste sjalv vara steget fore

Anna upplever att de behover skaffa den
mesta informationen pa egen hand eller ge-
nom att tjata. Information om nya hjalpme-
del hittar de pé natet eller pA méassor.

Eller nér de ringer till habiliteringen och
sdger "Nu dr grejerna for smé igen”. De har
lart sig att siga till ett halvar i forvag for att
vara sidkra pa att hjalpmedlet finns dar nar
Axel vixt ur det gamla.

— Vi forsoker ligga steget fore, men det tar pa
krafterna.

Ge syskonet tid

Nagot som Anna och Emil varit noga med ar
att se till att lillebror Erik, 10 &r, far egen tid
med sina foraldrar.

De har inte pratat sd mycket om den an-
norlunda situationen med Erik. Anna och ===p»
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Emil tycker att det ska vara pé Eriks villkor i sa fall.
— Vi dr noga med att siga att vi finns hiar om Erik
behover prata.

De syskongrupper som erbjuds via habilitering-
en har Erik bara besokt en gang.
— Nar han far vélja om han vill vara med pé sys-
kongrupp eller traffa kompisar och ga pa sina van-
liga aktiviteter, brukar han vélja det senare.

Tal inte stress

Sedan Axel borjade mé béttre igen har livet blivit
lattare. Men bara lite. Anna beskriver att de inte
langre lever pd marginalen for att pussla ihop livet.
— Nu har jag lite fritid. Varlden gar inte under om
jag kommer hem fem Gver sex istillet for fem i.
Men jag har fortfarande stress i kroppen, och jag
tal inte s& mycket stress. Ibland far jag fysiska sym-
tom i fotter och hiander.

Planerar Axels framtid redan nu

Axels frigorelse infor de stundande tonéren, har
redan pabdrjats.
— Det ar inget vi tanker pa, utan ganska naturligt
att Axel ska leva sjalvstandigt och s& smaningom
ha sitt liv utan oss, precis som sin lillebror.

Med sjalvstandigt menar Anna att Axel ska
bestimma sjilv 6ver smé vardagliga saker, till ex-

empel att vilja en aktivitet som han vill gora, och s& hoppas hon att de hittar ett bra boende till Axel
att vara delaktig och ha inflytande 6ver sitt eget liv, i god tid innan de blir for gamla. Ett hus i narheten
sé langt det 4r mojligt. Om Anna ska blicka framat kanske, dir de vet att han har det bra med st6d av

Mycket mer é#n bara forilder

Forutom fordlder dr man administrator, arbetsledare, hjdlpmedels-
tekniker och sjukgymnast for att hantera alla Axels behov. Till det
behovs en “gd-pd-anda” och att man kan argumentera for sin sak,
bade i tal och skrift. Av foraldrar i samma situation far man tips, till
exempel en madrass som Axel skulle beh6va som vi inte visste fanns.
Det dr bara andra foraldrar som forstar hur var vardag ser ut, hur
det dr att vistas mycket pa sjukhus, eller hur pdfrestande det dr att ha
assistenter 1 sitt hem och att aldrig vara bara vi i familjen.
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professionella behdva ta ett mycket storre ansvar.
Hon kinner att hennes och Emils férdldraansvar
skiljer sig en hel del fran andras.

— Forildraansvaret for en 11-aring borde innefatta
att man vet vad barnet gér och med vem, och att
man finns néar barnet beh6ver en, men inte veta om
precis allt, eller for den skull att hjalpa till med allt.
Jag vill finnas har nar mitt barn behover mig, pé
hans villkor.

Viktigt att méta andra

For egen del sa vill hon helst varken blicka framét
eller bakat, men hon skulle 6nska att hela familjen
hade ett kontinuerligt samtalsst6d hos ndgon som
ser till allas behov. Ndgon som finns dar, foljer upp
och ser helheten. Det hade de behdvt fran borjan.
Att traffa andra anhoriga ger ockséd nya perspek-
tiv, men det ar valdigt viktigt att det ar foraldrar
som har liknande erfarenheter som hon sjélv.
Anna siger att hon har en positiv instillning till
livet, hon lever hir och nu och tar det som det kom-
mer. I perioder nir hon har 6verskottsenergi lagger
hon den p4 att skapa livskvalitet for Axel och for
hela familjen.
— Livskvalitet for mig ar att man ar nojd med sig
sjalv och sitt liv. Jag hoppas att det redan ar upp-
fyllt for Axels del, och att det fortsitter vara s i

sina assistenter. Lille-bror Erik ska inte behova ta framtiden, med hjilp av assistenterna. Min drém
négot ansvar, om han inte sjalv vill. ar att familjen fortsétter gora kul saker ihop, att allt
Men for att sjdlv kunna slidppa taget skulle de inte bara “snurrar vardag”. W

Ge sitt barn niring — en djupt liggande instinkt

Att kunna ge sitt barn mat dr en djupt liggande instinkt och om det
inte fungerar kan det uppta och overskugga allt annat. Nar det inte
lyckas kan kdanslan av att inte duga som fordlder vdckas. Stressen
och pressen att hela tiden se till att barnet far i sig ndring tar pa
fordldrar till barn med flerfunktionsnedsdttning som har problem
med att dta.

Ann-Kristin Olund, habiliteringsldkare, i tidningen Forildrakraft

nr 3/2014.




FLER ROSTER OM DEN FORSTA TIDEN

Fler roster om den forsta tiden

Fick gott stod i rétt tid

Att fG ett barn med flerfunktionsnedsdttning dar som att
hamna i en helt okdnd vérld. Hur ska vi klara av vdr nya
situation? Finns det ndgon annan ddrute som gar igenom
samma sak? Vardteamet sGg mycket tidigt att var dotter
hade ett omfattande omvdrdnadsbehov och sdg sedan till
att samhadllets stod tog vid innan vi Gkte hem fran sjukhu-
set.

Forutom personliga assistenter som vakade 6ver var
dotter sa att vi fick majlighet att aterhdmta oss och sova
pd natten, fick vi tillgdang till professionella stodsamtal och
mojlighet att trdffa andra fordldrar redan fran borjan.
Hjdlpen kom bdde fran personal med mycket kompetens
och fran andra fordldrar med erfarenhet. Allt detta gjorde
det majligt att paborja var vag tillbaka och forlika oss med

att vart liv blev sd hir. Det blev inte som vi téinkt oss, men Vi fick hjdlp att se vér dotters for-
det blev faktiskt bra dnda. mdgor, att samspela, att kommuni-
/Agnes mamma cera och att tolka hennes signaler.

Konsekvenser av for sent stod

Savannah foddes med en hjdrnskada konstaterade de pa
sjukhuset. Sen skickades vi hem, utan kontakt. Forsta veck-
an sov hon men sen borjade hon skrika och skrek dygnet
runt i sju veckor. Efter atta veckor fick vi kontakt med habi-
literingen. DG var vi redan slutkorda. Halet bara 6ppnade
sig och det blev for mycket. Vi separerade. Jag och Savan-
nah bor nu hos min mamma i hennes lilla ldgenhet. Jag
blev sjuk och forlorade jobbet. Jag tror att det dr viktigt att
bli uppfangad sa tidigt som majligt och fa en livlina att ta
tag i ndr det borjar bli jobbigt.

Sd smdaningom fick jag via ndatet kontakt med en annan
mamma som tipsade om ndgot som hette personlig koordi-
nator. Ndgon som hjdlpte till med att forklara, hélla i alla
trddar och dra i dom som behovdes. Om jag haft det fran
borjan hade jag kanske inte blivit sjukskriven, vi kanske
inte hade separerat utan varit tv@ om att ta hand om vart
lilla barn. Och jag hade haft en vettig bostad med plats for
assistenter. Da hade jag kanske inte blivit sjuk och arbetslos
och varit ndra att gora nagot dumt...

/Savannahs mamma

Jag orkade inte hdlla i alla tradar,
att samordna sddant som jag dnnu
inte kdnde till. En omdjlighet.



Fakta om den forsta tiden

En livshistorisk forindring

De tva olika erfarenheterna frin foregdende sida visar bety-
delsen av att professionellt stod nar familjen direkt. Det och
att snabbt komma i kontakt med andra med liknande erfaren-
heter dr nodvandigt for familjernas hélsa, for att hitta tillbaka
till livet igen och kunna gé vidare.

Sociologen Grete Marie Skau beskriver det nya livet som en
livshistorisk fordndring. Det innebdr att:

+ En helt ny varld 6ppnar sig. Man far kontakt med okénda
verksamheter, tidigt eller sent. Vem gor vad och vad er-
bjuder de for stod? Det okidnda gor det svart att fa grepp
om tillvaron och se till att barnet far ritt stod.

» Livet avprivatiseras. Kontakterna med olika verksamhe-
ter paverkar privatlivet. Det som tidigare var en rent pri-
vat angeldgenhet blir foremal for insyn och atgarder fran
det offentligas sida.

» Vardagen paverkas starkt. Livet blir inte nodvandigt-
vis simre men annorlunda — och definitivt dyrare och
krangligare.

Samspel — en stor utmaning

Den forsta tiden i det lilla barnets liv handlar ofta om fysisk
overlevnad, dar omgivningen fokuserar pa att barnet ska fa i
sig naring, kunna andas, f& kroppen att fungera stabilt. Om
barnet dessutom ger fordréjda och subtila svarssignaler blir
det en stor utmaning att utveckla samspelet mellan barn och
fordldrar, beskriver Jenny Wilder, forskare, i en kunskapso-
versikt om kommunikation.

Ta initiativ och vara steget fore — ett vilkint problem
Axels mamma Anna beskriver i barnportrittet att livet i stort
sett har landat nu nar Axel ar 11 &r — néar inte akuta livshotan-
de sjukdomstillstand tillstoter. Men allt har inte landat. Anna
och hennes man tar sjilva initiativ och haller i alla tradar.

Att som foralder vara steget fore och foresla atgiarder utan
kunskap om vad barnets flerfunktionsnedséttning kommer att
innebira framover dr en omojlig ekvation. Det dilemmat delar
de med manga. Foraldrar beskriver att de behover en kunnig
person som ser helheten, har framforhallning och forstar hur
nya behov kan tillgodoses, och i rétt tid. ==»

FAKTA OM DEN FORSTA TIDEN

Grete Marie Skau,
sociolog fran Norge, har
i sin bok Mellan makt
och hjdlp beskrivit inne-
borden i en livshistorisk
forandring. 2008, Liber)

Jenny Wilder har skrivit
kunskapsoversikten Kom-
munikation hos och med
barn och ungdomar med
flerfunktionsnedsdttning.
En systematisk kunskaps-
oversikt. (2014, Nka)
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== Vilket stod familjen far beror pa deras egna initiativ och ut-
héllighet. Fortsitter samma utveckling kommer familjernas
vilfard och hilsa att forsamras, varnar Ylva Arnhof, forfattare
till rapporten Onédig Ohdlsa.

Problemet ar vil kiant. Konsekvenser av bristande samordning
for anhoriga och personer med omfattande funktionsnedsatt-
ning har uppmirksammats och analyserats under ménga ar
av forskare, myndigheter och funktionshinderorganisationer.

Nagra exempel:
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Socialstyrelsen (2010) Fordldrastad for familjer ddr
barn eller vardnadshavare har en funktionsnedsdtt-
ning.

Socialstyrelsen (2011) Forutsdttningar for ett kunskaps-
stod inom omrddet flerfunktionshinder.

I rapporten Samordning av stod till barn och unga med
funktionsnedscttning har Riksrevisionen granskat huru-
vida stOdet ar organiserat pa ett satt som gor att sam-
ordningsproblem kan undvikas. 2011 rekommenderade
myndigheten regeringen att starta en forsoksverksamhet
med sé kallade samordnare.

FUB (2011) till mdngas nytta — om behovet av ett natio-
nellt kunskapscenter for fragor om flera och omfattande
funktionsnedsdttningar.

Socialstyrelsen (2013) Barns och ungas hdlsa, vard och
omsorg 2013.

Broberg, et al (2014) Riktat fordldrastod. FoU i Vist. B

Ondodig ohilsa

Halsolaget for personer
med funktionsnedsittning

Onédig Ohdlsa gavs ut av
Statens Folkhalsoinstitut
(nuvarande Folkhalso-
myndigheten) 2008.

{5

Riksrevisionen (2011)
Samordning av stod
till barn och unga med
funktionsnedsdttning —
Ett (o)losligt problem?
RiR 2001:17

follviist®

och forbattra stodet till
foraldrar som har bam med
funktionsnedsattning

Malin Broberg ~ Herawati Nowak
David Norlin Mikeela Starke

Broberg, med flera (2014)
Riktat fordaldrastod. FoU
iVast



UNGDOMSPORTRATT

”P@ fritiden besdker Petronella
sin favoritaffir, fikar, dker till
Grona Lund, badar, gar pd
teater och bio, eller hdnger pa
stan med assistenterna. Forra
sommaren dkte hon en vecka
till Teneriffa.”

"Det gar att leva ett jattebra liv”

Att ha en innehallsrik fritid ser Petronellas féraldrar som nagot sjalvklart, och tack
vare pahittiga och kreativa assistenter kan livet bli rikt och aktivt. Samtidigt inne-
bar ockséa tonarstiden nya utmaningar nér kroppen blir skdrare och nya medicinska

problem uppstar.

11
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e forsta manaderna i Petronellas liv sva-

vade hon flera gdnger mellan liv och dod.

I kontakterna med sjukvard och habilite-

ring var det ingen som pratade om
Petronellas mojligheter. Nar Petronella skulle fylla
ett ar utvecklade hon mycket svar epilepsi, som
idag, 14 &r senare, fortfarande tvingar familjen att
leva en dag i sander.

Traffade andra

Nir Petronella var nagot dr gammal kom mamma
Isabella och pappa Pelle i kontakt med en forildra-
grupp med barn som hade liknande svarigheter.
Detta gjorde att livet blev lite lattare, sager Isabella.
— Att veta att de gick igenom samma saker, utan att
jamfora, och att ingen tyckte det var konstigt om
barnet betedde sig annorlunda.

Efter en av triaffarna fattade Pelle ett beslut.

— Jag bestimde mig for att 6ppet berdtta om
Petronella for alla jag motte i mitt jobb. Och nér jag
gjorde det, borjade minniskor 6ppna upp sig och
berétta egna erfarenheter. Hjilp, tips och l6sningar
pa problem fick jag fran de mest oviantade hall.

Vaga skaffa syskon Och nir lillasyster Fredrika foddes blev de helt
Nir Petronella var ett och ett halvt ar kinde Pelle fascinerade. "Hur kunde en bebis vara si stark
och Isabella att de ville forsoka skaffa syskon. och ge en sddan 6gonkontakt?”. Ett par ir senare
— Forst fick vi besked om att hjarnskadan kunde kom en lillasyster till, Rafaela, och nu var de tre-
vara arftlig, men sedan gick det inte att bevisa, istdl-  barnsforidldrar som skulle fa livet att gé ihop.

let trodde ldkarna att ndgot hade hiant under tiden . X
Petronella 1ag i magen. Jag gjorde alla kontroller Ilska ar ingen bra strategi

jag kunde, och sen bestamde vi oss for att inte vara Att hitta en bra forskola till Petronella var inte
oroliga, siger Isabella. latt och nar handldggaren satte sig pa tviaren

Manga fordelar med steloperation

Steloperationen skedde 1 sista stund, men fordelarna har varit manga,
bland annat att hon inte ldangre behover anvdnda en hard korsett som
trycker pa magen. Efter operationen andades hon ocksa bdttre och
var helt epilepsifri ett tag. Petronella kan uttrycka ndr hon dr néjd och
glad, men inte ndr ndgot dr fel. Det dr hemskt att se sitt barn ha ont.
Jag far en klump i halsen och magen som sitter kvar tills vi hittat orsa-
ken. Nar hon vaknar med ett leende glommer jag allt det jobbiga.




UNGDOMSPORTRATT
Petronella blir skorare

I tondren sker en kraftig tillvixt och i Petronellas
fall innebar det att kroppens leder och muskler

drar ihop sig och skapar felstdllningar. Skelettet blir
ocksé skorare eftersom det inte belastas.

Redan vid tio ars alder var ryggen sa pass sned
att hon behovde stelopereras. Tillsammans med
Petronellas mormor letar de information pé na-
tet om hur problemen kan férebyggas. Nyligen
inforskaffade familjen en vibrationsmadrass frdn
Tyskland, som ska stirka skelettet. Denna anvinder
Petronella dagligen.

Lungorna har ocksé tagit mycket stryk av otaliga
lunginflammationer genom &ren, och Petronella ar
alltid mer eller mindre rosslig.

Forandringar i puberteten

Petronella har nyligen kommit in i puberteten och
det &r en orolig tid. Hon har blivit mer kdnslosam
och sover sdmre.

Det dyker ocksa upp andra problem. Forra hos-
ten svullnade en fot upp och hon fick feber, berittar
Isabella.

— Det hinder mystiska saker. Det har blivit svarare
att veta vad det ar som ar fel nir Petronella ar miss-
nojd. Det diffusa ar jobbigt. Man vet inte om man
gor ratt eller fel. Jag kidnner vanmakt och frustra-
tion nér jag inte kan hjilpa mitt barn.

N . A Aven epilepsin har férandrats, nya kramper

— llska beméts ofta med ilska tillbaka, men om har tillkommit. Isabella och Pelle ar oroliga for om

man odlar sina kontakter:.har man my.cket gratis. detta kommer att innebéra ytterligare pafrestningar
Vi brukar tacka de handlaggare som gjort bra for Petronella S

ifran sig, siager Pelle.

sig de ingen annan rad an att flytta till en an-
nan kommun. I stéllet for att bli arga och bittra
bestamde de sig for att beratta for professionella
och andra vad deras beslut leder till f6r familjen.
Bade det som ar bra och daligt.

rar. Det ar viktigt att assistenterna identifierar sig
med henne och hon med dem. Hon ska ocksa kunna
hdnga med kompisar och hitta pa roliga saker till-
sammans. Det dr mojligt tack vare assistenterna. Det
kdnns harligt att hon gor saker som berikar henne pd
egen hand.

Viktigt med frigorelse
Petronella mdste fa frigora sig precis som sina syst-

13



UNGDOMSPORTRATT

—> Viktigt med frigérelse

Petronella dr idag 14 ar och gar i sarskoleklass i en skola som ocksa har habilitering. P4 fritiden
besoker hon sin favoritaffar, fikar, &ker till Grona Lund, badar, gar pé teater och bio, eller aker
till stan med assistenterna. Och forra sommaren &kte hon en vecka till Teneriffa.

— Assistenterna ar Petronellas kompisar. Resan till Teneriffa var en del av hennes frigorelse,
siger Pelle.

De anstiller numera bara unga assistenter som gillar att gora tonarsgrejer. Redan vid an-
stillningsintervjun séger de att assistentjobbet hos Petronella innebar att man behover vara
extra kreativ och pahittig. Med hjalp av assistenterna tréaffar Petronella ocksa andra tonéringar
med personlig assistans, som hon hittar pa saker tillsammans med.

"Det viktigaste ar att ma bra”

Att prata har varit en viktig nyckel till att ma bra som forilder, sidger Pelle.
— Prata mycket, med varandra och andra! Vaga vara ledsna och arga. Men lat inte ilskan ga ut
over andra manniskor, spar den till boxningssécken!

De har medvetet sokt sig till professionella som ser mojligheter istéllet for problem. Men de
tycker ocksa att det ar viktigt att fylla p4 med energi utifran. Pelle engagerar sig bland annat i
smasystrarnas innebandy, Isabella utévar yoga och traffar vénner.

Att forsonas med att livet inte blev som man téankt sig ar en lang process. Pelle och Isabella
tycker bada tv4 att tiden &r en viktig faktor, och att livet blir ldttare och littare.

Det viktigaste ar att Petronella och hennes systrar mér bra, siger Pelle, och Isabella fortsatter:
— Petronella har lart mig att allt inte dr sjalvklart och att det gér att leva ett jattebra liv. H
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Fler roster om ungdomstiden

Ali trédffar en ny likare varje gang

Som pappa till trillingar ser Hasan hur ojamlika
mojligheter hans soner har. Ali, 17 &r, foddes med
flerfunktionsnedséttning och hans broder har
sedan flera ar tillbaka frigjort sig mer och mer.

— Det gér inte att jamfora Alis och hans broders
lividag. De andra tva har egna liv, kompisar och
aktiviteter. De har en egen stark vilja.

For pappa Hasan och mamma Maha har bro-
dernas frigorelse ocksa inneburit att de inte langre
behovs pa samma sitt. For Ali ddremot ar det
ingen skillnad, han behover samma omvardnad
som nar han var liten.

Inom vard och habilitering raknas han dare-
mot som vuxen. I och med det har ménga kon-
takter forsvunnit, eller bytts ut till personer som
saknar erfarenhet och specialistkompetens. Ali
hanvisas numera till vanlig vardcentral.

— Nu traffar vi en ny lakare varje gng vi kommer
och far beratta hela Alis historia om och om igen.

Han behover lika mycket specialistkompetens,
om inte mer, nu nir han blir vuxen. Pappa Hasan
menar att ménga inom varden ser varje funktions-
nedsittning for sig, inte summan av allt tillsam-
mans, vilket ar ett stort problem. Han jamfor med

Som syskon vill jag ta ansvar

Som bror till Hillevi, har Joakim och hans mamma
pratat om vad som hinder nir hon inte langre
finns.

— Det min mor standigt upprepar ar att jag inte
ska kdnna nagot direkt ansvar. Men det dr min
syster och jag bryr mig om henne precis lika
mycket, vilket gor att jag kinner ett ansvar att se
till att hon har det bra. Idag skoter mamma det
mesta kring Hillevi. Men jag har dven borjat ta
mer ansvar. Min syster behover dven framover
négon som kanner henne vil. Men det ar lattare
sagt an gjort. Egentligen vill jag bara vara bror,
men jag dlskar Hillevi och kommer alltid att finnas
for henne.

barnbidraget, som 6kar med mer an dubbelt for
varje barn. P4 samma satt blir ocksé varje funk-
tionsnedséttning mer komplicerad i kombination
med en annan, det ar till exempel inte bara en syn-
nedsittning, en utvecklingsstorning och ett rorel-
sehinder, allt hinger ihop. Hasan oroar sig mycket
for framtiden, innerst inne hoppas han att Ali ska
hitta ndgon som han blir kér i en dag, och som kan
ta hand om honom.

— Alis broder adlskar honom och siger att de ska

ta hand om honom nér vi inte orkar, men man vet
ju aldrig hur det blir. De kanske hellre vill gora
andra saker.
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Fakta om ungdomstiden

Tonarstiden — ny utmaning for kroppen
En hel del har fallit p4 plats for Anna, Axels mamma, i barn-
portrattet. Men livsforloppet har ménga berg- och dalbanor.

Petronellas forialdrar beskriver i ungdomsportrattet att pu-
berteten aterigen ar en orolig tid. Kroppen blir skorare och
nya medicinska problem uppstar. Det blir svarare att forsta
vad som hénder och vad Petronella kinner nir hon visar
missnodje. Att inte kunna hjilpa sitt barn viacker kanslor som
vanmakt och frustration.

— Det har skett en explosionsartad utveckling pa omradet
som har lett till 1angre 6verlevnad an tidigare, beskriver Ann-
Kristin Olund, habiliteringsléikare i sin bok. Det beror bland
annat pd nya mojligheter i omvardnad som krampkontroll,
naringstillforsel och hjilp med andra foljder av funktionsned-
sdttningarna.

I boken bekriftar hon bland annat det Petronellas féraldrar
upplever just nu. Puberteten utloses fran ett hormonellt sys-
tem i hjarnan och under puberteten sker en stark tillvaxt.

Den hormonella omstéllningen och tillvixten paverkar na-
turligtvis den fysiska skorhet som flerfunktionsnedsattningen
innebir och som Axels och Petronellas foraldrar beskrivit. Att
i den har nya och obekanta situationen ha tillgéng till erfa-
ren och kompetent medicinsk personal ar oerhort vasentligt
for foraldrarna. Dels for att forebygga onddiga konsekvenser
och dels for att f stod i att forstd vad som héander och kunna
hjalpa sitt tonariga barn.

Fortsatt behov av specialistkompetens

For Ali och hans forildrar pa foregédende sida, ersitts stodet
fran den samordnade barn- och ungdomshabiliteringen till en
splittrad vuxenvérd.

For familjen innebar det att manga kontakter byts ut till per-
soner utan erfarenhet och ratt kompetens. Alis pappa ser att
sonen behover lika mycket specialistkompetens om inte mer
nu nédr han blir vuxen. Detsamma konstaterar Riksférbundet
FUB.

Maojligheten att fa kompetent stod och sammanhéllna medi-
cinska och habiliterande insatser beror pa var man bor. Nir
det giller vuxna personer med flerfunktionsnedsittning ar

MEDICINSK
OMVARDNAD

Ann-Kristin Olund &r
forfattare till handboken
Medicinsk omvardnad vid
svara flerfunktionshinder
(2012, Gothia Forlag).

Riksférbundet FUBs rap-
port till mdngas nytta
(2011).
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det lika viktigt som for barn och unga att varden ges ur ett
helhetsperspektiv.

Husldkarmottagningen inom habiliteringen i Uppsala lan
har funnits sedan 2006 och konceptet handlar om att ge pri-
marvard for personer med funktionsnedsattning och kompli-
cerad medicinsk problematik.

Huslidkaren skoter hialsoproblem av mer allmédnmedicinsk
karaktér, och det sker i ndara samarbete med habiliterings-

personal och specialistlikare. Det har skriver tid-
ningen Foraldrakraft om i nr 3/2014. Hitta riitt vard

En fordlder med erfarenhet av mottagningen kom- 2 e
mer till tals i artikeln. Mamman ar mycket néjd
bland annat med stodet frin sonens kontaktsjuk-
skoterska. Sjukskoterskan dr snabb pa kontakt
och att svara. Hon ar spindeln i nitet och deltar pa
natverksmoten med mera och har pé sé sétt hel-
hetsbilden. Nist efter fordldern ar sjukskéterskan
den som kénner till mest om vad sonen behover,
och det ar en stor trygghet.

Paty M=
— Det péagar intressant utveckling i landet av 6kad husliikarmottagning
specialistkompetens pa vardcentraler, berattar

Kenneth Karlsson som &r ordforande for Forening- seér helheten

en Sveriges Habiliteringschefer och verksamhets- arman i e wimer e
chef for barn- och ungdomshabiliteringen i Orebro ,,,f,dk””"’k"'hhw
ldns landsting. s cEmEeTm (B

— Flera vardcentraler i Vistra Gotalandsregionen e o |28

erbjuder redan idag specialistkompetens till vuxna R .
med flerfunktionsnedsittning, sager Barbro

Westerberg, barnneurolog i Géteborg. W Tidningen Forildrakraft nr 3 2014.
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“Emil gillar ndr det dr liv i luckan och ndr han har mycket folk omkring sig. Han njuter av sdng och
musik som han kdnner igen. Emil dr for det mesta med pd familjens aktiviteter, men ibland tryter or-
ken. En hel konsert kan vara for mycket.”

"Hoppas att de som bestammer
forstar hur vardagen ser ut” - slit
och slap och gladje”

Lena och Sten—Ake, foraldrar till Emil som numera dr en vuxen man, kdmpar inte
langre lika mycket sjéalva. En del ansvar har de lamnat 6ver till dem som har det
som jobb. Men, att ha ¢versikten och ansvara for att helheten fungerar - det kan
ingen annan ta. "Hur ska det g& nar vi inte langre finns?”




orsommarvarmen tranger in i huset

dér Emil, Lena och Sten-Ake bor

sedan négra ar tillbaka. Foraldrarna

tar emot i familjens gemensamma
allrum dér ocksa Emil ligger och vilar. Han
ser ut att njuta av melodin som hans assistent
nynnar pa.

Huset har tva bostadsdelar, en bor Emil i
och den andra &r fordldrarnas. Emil har as-
sistans dygnet runt i och med att han har en
flerfunktionsnedséttning som bland annat
medfér omfattande medicinska behov. Emil
ar yngst av tre, idag vuxna, syskon.

Harligt att vara tillbaka i livet

Sa avslutar Lena sin dramatiska berittelse
om semestern d& Emil blev mycket svart sjuk.
Resan slutade med ambulansflygtransport
hem. Kénslan av att vara tillbaka i livet igen
ar inte ovanlig.

Den dterkommer vid alla tillfallen nar
Emil dterhdmtat sig fran en svar sjukdoms-
period och oron 6ver om han ska klara sig
har lagt sig.

Att aldrig kunna vara helt lugn ar vardag
for foraldrarna. Situationen &r inte alltid s&
akut och dramatisk. Det forekommer ocksa
ldngdragna forlopp dar hans halsotillstind
fran borjan ar svartolkat for foraldrarna och
assistenterna.

— Nar Emil inte syresétter sig och nir man
inte vet vad det ar for fel ar det tunga dagar,
suckar Lena.

— Vintan pa att det ska vinda kan vara lang,
tilligger Sten-Ake.

Oron

Nar det ar langa sjukdomsperioder gar det
paradoxalt nog bra dnda tills Emil ar frisk
igen. D4 vagar Lena slappa ut all oro. Allting
gar om de bara inte behover oroa sig for att
forlora Emil. Men Sten-Ake menar att Emil
ar stark och att det hittills har gétt bra.

VUXENPORTRATT

Forialdrarna har sinsemellan lite olika satt att
se pa detta.

Lena och Sten-Ake har lang erfarenhet av
att vara foraldrar till Emil och vet mycket vil
vad ett utokat foraldraskap innebar. Normalt
tar omvérdnaden av barnet slut, men det har
tar aldrig slut.

— Det kan aldrig bli som for andra men vi kan
gora det bista av det, menar Sten-Ake. Nir
Emil var liten var allt okédnt. Livet &ndrades i
ett slag.

— Men, fortsitter Sten-Ake, jag klagar inte pa
mitt liv. Det ar inte samma liv som om Emil
inte hade varit som han ar, men det ar inte
sdmre. Det ar ett annat liv. Idag niar Emil

ar vuxen ar det mycket som ar lattare. Man
kianner Emil battre och laser darfor lattare av
honom pa ett helt annat sétt 4n nar han var
yngre. S& vet man ju att han trivs med livet,
det har han visat.

Slappt taget - men inte helt

Forildrarna ser tillbaka pa Emils uppvaxtar
och den kamp de har fort for att se till att han
har ett gott liv. Inte minst i skolan. Numera
har de kommit fram till att det dr béttre att
ndgon annan tar 6ver och driver pa sa att
Emil far det han behover.

Att ta steget att 6verlamna ansvaret till
de professionella forutsatter forstés att det
finns ett fortroende och det gor det, berattar
forialdrarna, i den kommun de bor i nu. Deras
tillit paverkar i sin tur de professionellas en-
gagemang pa ett positivt satt.

Nir Sten-Ake eller Lena uttrycker ett be-
hov s& hander det ocksa négot. Daremot ar
det oftast de sjdlva som stér for att ta initiativ
och vara steget fore.

— De springer ju inte ner dorrarna precis,
siger Sten-Ake.

Det foraldrarna daremot inte kan lamna
over dr ansvaret for att helheten fungerar.
Det finns ingen att lamna till. ==
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—>» Sa fungerar stodet idag

De kommunala insatserna fungerar mycket battre
sedan familjen flyttade for nagra ar sedan. Daremot
fungerar sjukvirden och habiliteringen betydligt
samre nu nar Emil ar vuxen.

Pa barnhabiliteringen fanns det en rod trad.
Emil som har sa stora medicinska behov har ingen
lakare pa vuxenhabiliteringen utan ar hanvisad till
vardcentralens distriktslakare som visserligen ar
bra men som inte kan helheten och inte forstar kon-
sekvenserna av Emils flerfunktionsnedsittning. For
att fa insatser fran sjukhuset maste kontakten ga
over vardcentralen for att fa remiss.

Goda levnadsvillkor

Med sin langa erfarenhet summerar féraldrarna
vilka forutsattningar som behovs for att familjer
med en situation som deras ska ha goda levnadsvill-
kor.

- Man ska ha tur att bo i en bra kommun med god
ekonomi, menar Lena. Annu bittre dr det om kom-
munens beslutsfattare ocksa forstér att det ar god
ekonomi att skapa goda levnadsvillkor. Det ar for-
skrackligt att det dr sé stora skillnader mellan olika
ldn och kommuner nér det giller st6d till personer
med flerfunktionsnedséttning. Att fa ratt insatser ar
hopplost pé en ort och hur enkelt som helst pa en
annan.

Det behovs assistenter som man litar pa till 100
procent. Och det har familjen. Emils assistenter gor
att foraldrarna orkar och har ett fungerande liv med
egna sociala aktiviteter.

Det ar livsviktigt med anhoriga och personal
som har kunskap. Lena och Sten-Ake menar att de

professionella kan sin del men att de saknar samlad
kunskap om de komplexa behoven som flerfunk-
tionsnedsittning innebar. Darfor kan personalen
inte heller ha den helhetssyn som ar nodvéandig.

Behover kunna mycket

For att Emil ska ha goda levnadsvillkor behover
fordldrarna kunna mycket om samhéllets insatser.
De behover i god tid ta reda pa vad Emil kan kom-
ma att behova och vad som finns for att forebygga
negativa konsekvenser av for sent insatta atgarder.

Hur fungerar vuxenstodet idag nar Emil ar vaxen?
Med aren har Emil behout allt fler assistanstimmar och det har inte
varit nagra problem. Emil har sedan ndgra ar tillbaka en plats pa
daglig verksamhet men som inte fungerar fullt ut. Vi har nu ansokt
om plats pd en verksamhet som verkar passa Emils behov bdttre.
Haken dr att Emil mdste fa fardtjanst beviljad dd verksamheten

ligger i en annan kommun. Men den frdgan hdller Emils logoped i,
och dven i kontakten med kommunchefen.



Det giller att vara flera steg fore. For oftast ar det
forildrarna som tar initiativen. Lena och Sten-Ake
maste ocksa kunna mycket om det medicinska och
om den kvalificerade omvardnad som Emils fler-
funktionsnedsittning kraver.
— Vi kan Emils signaler, vad han mar bast av i var-
dagen. Men inte vilken medicin som kriavs nar han
har lunginflammation, eller vilka gymnastikrorelser
som ger bist effekt, berittar Sten-Ake.

Att fa stod nar livsavgorande beslut fattas ar va-
sentligt for att orka som anhérig. Ménga i samma

Livsviktigt med anhoriga och personal som har kunskap
Det dr viktigt att fa stod nar livsavgorande beslut fattas. Det blev aktuellt nar
Emil skulle genomga en skoliosoperation. Ldkaren beskrev pa ett tydligt och

VUXENPORTRATT

situation som Lena och Sten-Ake har limnats en-
samma att fatta beslut som kan vara livsavgorande.
Men forildrarna har flera goda erfarenheter av att
ha fatt bade kompetent och arligt stod i sddana si-
tuationer.

Nar vi inte langre finns

Sen négra ar dr bada foraldrarna pensionéarer. Det
gor tillvaron lite mer tillbakalutad och ger samtidigt
mer tanketid. Vad hander nir man som forialder
inte langre finns?

— I basta fall kan vi i 20 ar till att leva, vi forsoker
halla oss i form, resonerar Lena. Det ar klart att det
ar oroande, men inte s oroande att jag hoppas att
Emil dor fore mig. Det viktiga ar att man har allt
planerat sa att man kan kénna att det kommer nog
att ga i alla fall. Bostaden och assistansen fungerar
bra och dr 1ost. Men vem ska halla i allting? Det ar
en stor oro. Det skulle vara skont att f4 do lugnt.

— Vi hoppas att en av Emils storasystrar kanske kan
ta pa sig det ansvaret, siger Sten-Ake.

Vi har ett bra liv

Foraldrarna beskriver att de har ett bra liv, &ven om
livet har naggats i kanterna.

— Vi umgés lite med folk men det kunde vara mer,
tycker Lena. Men man kan inte alltid lita p4 oss, vi
far ibland stélla in med kort varsel, sa ar det. Nagra
har férsvunnit tack vare det men vara riktiga van-
ner finns kvar.

— Livet ar bra nar Emil ar frisk och glad, menar
Lena. D4 16ser vi allt. Sten-Ake haller med och till-
lagger att da gér livet pa som planerat och han kan
gora vad han sjalv vill. B

arligt satt varfor man foreslog detta och hur det skulle ga till vilket gav oss ett
bra stod for att kunna fatta beslutet. Det kdandes tryggt. Men vi beh6ver ocksa
ha egen kunskap i vardagen. Emils "knapp pG& magen”, som han har for att fa
ndring ldacker ibland. Ibland gdr det bra for oss att byta sjdlva, men inte alltid.
Vi mdste kunna handskas med medicinpumpen Emil har inopererad for att han
inte ska vara sa spastisk, och behover dven kontrollera hur han syresdtter sig.
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Fler roster om vuxenlivet

HGoj ribban, téink nytt och tro pa personens formagor
Den uppmaningen om daglig verksamhet riktar Lotte Blumenthal till
beslutsfattare. For nagra ar sedan deltog hennes son, Micki, 40 ar, i
ett konstprojekt arrangerat av en central habiliteringsverksamhet.
— Micki stortrivdes, sager Lotte. Konstnarerna utgick ifran och var
overtygade om att alla manniskor har forméga att fornimma, upple-
va och p4 sa sitt utvecklas. Med den instillningen kan man forandra.
P& Mickis dagliga verksamhet har samtliga personer mycket olika
behov. Men aktiviteterna sker mestadels i grupp, inte individuellt.
— Daglig verksamhet med meningsfull sysselsattning — ar det bara
for dem som kan uppvisa att de tillgodogor sig utbudet? fragar sig
Lotte. Samtidigt vet hon att personalen ar ambitios och vill gora ett
bra jobb men saknar ratt forutsattningar.

Nir jag inte léingre finns...

— Nar jag beréttar for fordldrar i var situation om mina funderingar
om hur det blir nar vi fordldrar inte ldngre finns, marker jag att alla
har liknande tankar. Och det oavsett om dottern eller sonen ar 4
eller 44 ar.

Elaine Johansson, foralder till Pia Johansson, idag 44 ar, tanker
mycket pé tiden som kommer.

— Jag har lange funderat pa att skriva om hur Pias liv ser ut nir jag
och min man dr doda, berittar Elaine. Det vill jag gora forst och
framst for att trygga Pias framtid, genom att andra far del av den
kunskap vi fordldrar har.

Hon har upplagget ratt klart for sig. Hon vill berétta om sina
reflektioner utifrén tva aspekter. Den ena ar en beskrivning av sam-
héllsstodet Pia har idag. Hon tanker blicka bakat for att visa hur
samhallets synsitt och stodsystemet forbéttrats pa de drygt fyrtio
aren. Den bilden tédnker hon knyta ihop med den andra, centrala
aspekten: Beskrivningen av vad ett gott liv ar for Pia.

...sa finns jag!

Jag tror att det dr oerhort viktigt att syskon och foraldrar pratar
om framtiden. Aven om det dr tufft, mdste vi syskon vara delaktiga
och kdnna till vara foraldrars kunskap och 6nskemal. Ldt oss ta lite
ansvar redan nu. Da vet vi mer nar de inte langre finns. Mojlighe-
ten att som anhdrig vara god man, ndgot som nu ifrdgasdtts, mdste
finnas for de syskon som kan och vill. Personer med flerfunktions-
nedsdttning som inte sjdlva kan fora sin talan dr beroende av oss
som kdnner dem vdl. /Cecilia Halin, syster

— I var kommun finns ménga

privata aktorer inom funktions-
hinderomsorgen, men for Micki
finns bara ett alternativ att vilja

pa.

— Vad ar det goda livet for Pia
idag och framover? Pia kan inte
sjalv beratta. Darfor behover jag
tanka, tolka, fundera tillsam-
mans med min man, son och
andra som stér Pia nira for att
fa hjalp med en bild av framti-
den.




Fakta om vuxenlivet

Meningsfull sysselsittning

Riksférbundet FUB skriver i sitt policyprogram (2013)
att det finns ett stort behov av nytdnkande och metod-
utveckling inom daglig verksamhet f6r personer med
flerfunktionsnedséttning.

Det konstaterade dven Socialstyrelsen i rapporten
Daglig verksamhet enligt LSS — en kartldggning
2008. Man sig sarskilt att verksamheter som vander
sig till personer med svar utvecklingsstorning med
stora omvardnadsbehov behover utvecklas pa ménga
hall. I samband med kartliggningen fick myndigheten
signaler om att personer i den mélgruppen hanvisas
till aktiviteter i hemmet som alternativ till organiserad
verksamhet, vilket star i strid med intentionerna i LSS.

Att vara anhorig over tid

Allt fler personer med flerfunktionsnedséttning upp-
nir medelaldern tack vare nya kunskaper och forbatt-
rad omvéardnad. Men forutséattningar for att perso-
nerna ska ha goda levnadsvillkor, att leva och inte bara
overleva, ar ett fungerande stod till anhoriga.

Foraldrar till vuxna personer har en extraordinar upp-
gift att klara av bade "doing”, den praktiska omvardna-
den med mera, och “being”, den existentiella uppgiften
att omforhandla sitt liv till ett livslangt foraldraskap.
Den slutsatsen kommer négra norska forskare, bland
annat Ytterhus, fram till i en studie om ett annorlunda
och livsladngt foraldraskap.

Ritva Gough, forskare inom Nka, konstaterar i en kun-
skapsoversikt att de professionellas insatser ar viktiga,
men att familjen ofta ir mest betydelsefull nar det gal-
ler praktiskt och emotionellt stod.

Jag onskar att hon dor fore mig

Kajsa Réhlander har intervjuat 16 férdldrar om ett
livslangt aktivt foraldraskap, den dldsta 94 &r. Forald-
rarna i boken ar oroliga for hur barnen har det idag,
men ocksa for hur det ska ga for dem i framtiden nar
fordaldrarna inte langre kan stotta och hjdlpa dem. En
del oroar sig till och med s& mycket att de inte vill att
barnen ska 6verleva dem sjilva. B
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FAKTA OM VUXENLIVET

Ytterhus B, Wendel-
borg C., Lundeby H.
Managing turning
points and transi-
tions in childhood
and parenthood
insights from
families with dis-
abled children in
Norway. Disabi-
lity & Society 2008:
23(6):625- 633.

Gough, R, (2013:6).
Kunskapséversikt
om Anhdriga till
personer med funk-
tionshinder. Anho-
rigas stod till vuxna
med sjukdom eller
funktionshinder
(Nka).

Boken “Jag onskar
att hon dor fore
mig” ar utgiven av
Komlitt, 2014.
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STOD TILL ANHORIGA AR LIVSVIKTIGT

Stod till anhoériga ar livsviktigt

For att livssituationen ska fungera behéver anhoériga
stod bade fran kompetenta professionella inom verk-
samheterna de har kontakt med och stod fran andra
anhoriga som har erfarenhet av och kanner igen livs-
situationen.

Professionellt och informellt stod

Ritva Gough, forskare inom Nka beskriver skillnaden pé fol-
jande sitt:

— Man kan siga att stodet som ges utifran den yrkeskom-
petens som de professionella representerar handlar om en
generaliserbar kunskap och kompetens. Diaremot det stod
som anhoriga ger varandra bestar av en unik personlig kom-
petens. Man kénner igen sig i varandra, speglar sig eller far
nya vinklar pa en igenkdnnbar situation. Det personliga gor
barnet eller den vuxne till individ med unika egenskaper dir
man kan identifiera personligheten och personens kapacitet.
Att samtala med en annan person utan att det rader en makt-
balans dem emellan dr mycket viardefullt, enligt anhoriga med
erfarenhet och enligt forskning. En situation anhoriga aldrig
upplever i méten med professionella.

Marianne Sandberg, anhdrigkonsulent i Norrkoping uttrycker
liknande tankar.

— Anhoriga ger varandra ett kinslomaissigt stod. De delar
ocksé tips och idéer men pa ett mjukare sétt 4n vad som &ar
fallet med en professionell person. De professionella ger mer
fakta, ar verkstéllande och l6sningsfokuserade. I motet mel-
lan anhoriga vagar bada pa ett annat sétt.

Ytterligare ett sétt att forklara vad det informella stod, fran
anhorig till anhorig, bestar av har Britt-Marie Lindblad fors-
kat i. Hon beskriver det informella stodet som en livsberikan-
de gemenskap. Man delar glddje, oro och sorg med andra och
upplever lattnad och spontanitet.

Stodet till anhoriga dr inte tillrickligt

Enligt Riksrevisionen behover det offentliga anhorigstodet
vara mer individualiserat och ges pa lika villkor 6ver hela lan-
det.

Det finns fa barn, unga och vuxna som har flerfunktionsned-
sdttning. Det ar svart for anhoriga att komma i kontakt med
varandra i och med att fa familjer bor i samma lan. Svart kan
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Ritva Gough, forskare pa
Nka, menar att bade det
professionella och det
informella stédet beh6vs
— och kompletterar var-
andra.

a forilder till barn med funktionsnedsittning,
d och av att vara professionell stidjare

Lindblad, B-M (2006) Att
vara fordlder till ett barn
med funktionsnedsdttning.
Erfarenheter av stod och
av att vara professionell
hjdlpare. Avhandling,
Umed Universitet.



det ocksé vara for professionella som inte har kollegor eller
samarbetspartners med den hir kompetensen, till exempel
handldggare och anhorigkonsulent i kommunen eller sjuk-
vardspersonal pa vardcentralen. Darfor racker det inte med
det stod till anhoriga som landsting och kommun formedlar.
Varje professionell inom respektive verksamhet saknar idag
den helhetsbild som kravs for att forsta komplexiteten.

Anhorigkonsulent efterfragar stod

Marianne Sandberg har 1ang erfarenhet av att traffa anhoriga till
personer med flerfunktionsnedsattning i sitt tidigare arbete som
LSS-handldggare. Bara det gor att hon har en ovanlig kompetens som
anhorigkonsulent.

Norrkoping, dar hon har sin tjanst pa Anhorig- och kunskapscenter, ar
en stor stad vilket gor att det inom kommunen bor fler barn, unga och
vuxna med flerfunktionsnedsattning dn vad som oftast &r fallet. De
flesta anhorigkonsulenter traffar kanske bara en eller hogst négra fa-
miljer under sin yrkesverksamma tid. Uppskattningsvis finns det sju
personer med flerfunktionsnedsittning per 10 000 invanare (uppgift i
Nka:s verksamhetsrapportering till regeringskansliet for ar 2013).

— Mitt sitt att se nu ar delvis fordndrat sen jag var LSS-handlaggare.
Det beror framfor allt pa att Marianne tillsammans med en kollega
startat en grupp for foraldrar till ungdomar med flerfunktionsnedsétt-
ning. De samtalar om hur kommande vuxenliv kan gestalta sig. Var
ska dottern eller sonen bo och vilket stod behovs och finns? Och vad
ar min roll som forélder till en person som héller pa att bli vuxen med
fortsatt samma omfattande behov av st6d?

— Som LSS-handlaggare informerade jag ofta anhoriga om att lata
dottern eller sonen flytta och fa ett sa vanligt liv som mojligt. Riktigt sa
enkelt ar det inte har jag nu forstétt. De anhoriga har en mycket storre
roll &n vad man tanker pa.

Familjerna lever med en stindigt narvarande fysisk skorhet. Det &r
inte sdkert att den unga personen overlever sin nista epilepsikramp
eller orkar dterhamtar sig fran senaste lunginflammationen.
Marianne anser att Nka har mycket kunskap som ar latt att fa tag pa.
Kunskap som Marianne tipsar anhoriga om, kunskap hon informerar
personal i de olika verksamheterna om men ocksé kunskap i olika
former for egen del. W

STOD TILL ANHORIGA AR LIVSVIKTIGT

RIR 2014:9.
Stodet till
anhoriga om-
sorgsgivare.

Marianne Sandberg, anhorig-
konsulent i Norrkoping, vill
hjalpa foraldrar att vga och
kunna koppla av. Och fa stra-
tegier for att paverka sin egen
situation.
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NKA — ETT NATIONELLT KUNSKAPSCENTER

Nka - ett nationellt kunskapscenter

For att kunna vaxa upp och leva i en gemen-
skap nar man har en flerfunktionsnedsatt-
ning ar det nédvandigt med stod som ger
trygghet, som finns 6ver tid och som skapar
sammanhang i vardagen. Det i sin tur for-
utsatter att de som ger stodet har specialist-
kunskap och helhetssyn for att fullt ut forsta
komplexiteten som en flerfunktionsnedsétt-
ning medfor. FUB har uppmaiarksammat att
det finns behov av ett littillgédngligt nationellt
kunskapscenter som samlar denna kunskap.

Darfor utvecklar Nka pa uppdrag av Soci-
aldepartementet ett nationellt kunskapsstod
som underlittar for anhoriga att skaffa sig
kunskap, byta erfarenheter och fa natverks-
kontakter med andra anhériga, oavsett var
man bor. Kunskapsstddet ger ocksa personal
inom landsting, kommun och personlig as-
sistans mojlighet att 6ka och vidga sin kom-
petens inom omrédet.

Samlat kunskapsstod pa www

Kunskapsoversikter inom olika omraden
ar tillgdngliga via Nka:s webbplats. Alternativ
och Kompletterande Kommunikation (AKK)
ar ett sddant omrade. Sexton sammanhang-
ande kortfilmer om Kvalificerad omvardnad i
vardagen ar ett annat exempel.

Forelidsningar, seminarier & konfe-
renspresentationer pi webben erbjuder
ett annat satt att skaffa sig ny kunskap. Via
den interaktiva webbsidan kan anhériga, och
personal, till exempel ga kursen Kommuni-
kation-AKK pé den tid som passar “mig sjalv
och oavsett var i landet ”jag” bor.

9

Hjalpmedel och att kinna till utbudet ar ett
omrade som for ménga anhoriga ar tidskra-
vande och frustrerande. Samlad information
om nya intressanta hjalpmedel och var man
kan vianda sig, underlattar vardagen. Anho-
riga kan ocksé ta del av familjeberattelser

om hur ett hjadlpmedel underlittar vardagen,
bidrar till rikare leksituation och nya fritids-
aktiviteter.

Ett exempel pa hjdlpmedel: Jag vill-appen ar en
gratisapp for delaktighet. Egna bilder pa vad per-
sonen vill gora kan laggas in. Bilderna kan anvan-
das till att samtala, vilja webbplatser med mera.

Riittigheter och stod ar en av Nka:s tjans-
ter som manga anvénder sig av. P& webbsi-
dan fir anhoriga bade allmén och personlig
information:
"Skicka ett e-postmeddelande eller ring Anette
om du behéver prata med ndgon som kan reg-
ler och rdttigheter. Ibland kan det vara skont
om ndgon utomstdende kommenterar ditt
drende ndr du kort fast eller dr villradig”.

Har finns mojligheter att bolla med personer
som vet och kan, till exempel nir man som
foralder stills infor livsavgorande beslut. Pé
webbsidan Fragor och svar publiceras en hel
del av de fragor som stills och de svar som
ges.

Digitalt bibliotek ar ytterligare ett tillgéng-
ligt kunskapsstod pa webbplatsen. Genom
biblioteket gar det att f4 tag pa vetenskapliga
artiklar, forskningsrapporter, facklitteratur,
andras berittelser med mera inom omraden
som ar angeldgna for anhoriga.



Direktkontakt mellan anhoériga

NKA — ETT NATIONELLT KUNSKAPSCENTER

Lirande och stodjande niatverk via
webben

"Tillsammans med andra anhériga till barn
och unga med flerfunktionsnedsdttning far du
chansen att prata om viktiga saker som ror
din situation”.

Sa presenteras de ldrande och stédjande néat-
verk som Nka erbjuder anhdriga pa webben.
Via videokonferensteknik far foraldrar,
syskon, mor- och farforaldrar mojlighet att
triffa andra anhoériga. Amnen for triaffarna
avgors av deltagarna med stod av Nkas med-
arbetare som deltar, leder mé6tena och delar
med sig av sin kunskap. Gunilla Danrud,
mamma till Sara, har deltagit i ett larande
natverk.

"Min flicka dar fyra ar och det dr bra att héra
hur foraldrar till bade yngre och dldre barn
loser sin vardag. For mig dar det inspirerande
att hora hur andra lyckas arbeta och dnda fa
saker att fungera. Efterat har jag varit helt
slut pd ett positivt sdtt.

Jag har ocksa mejlkontakt med flera av
deltagarna fran ndtverket. Sverige dr ett
avldngt land och det har gor ju att man kan
utbyta erfarenheter och tankar dven om man
bor langt fran varandra.”

Da familjerna ar fa och
man séllan bor nira
varandra ar Nkas webba-
serade natverk i form av
videokonferenser en bra
mojlighet att triffas.

Deltagarna mots regelbundet under en langre
tid, stottar och lar av varandra. Anhoriga
stiller fragor och delar erfarenheter vilket ger
ett gemensamt larande som i sig genererar ny
kunskap. Idéer om fritidsaktiviteter eller hur
man som anhorig bor forhélla sig vid moten
till exempel med handldggare ar exempel

pa vad som diskuterats. Existentiella fragor,
som hur man kan leva livet och hitta viktiga
strategier for att klara vardagen kommer
ocksa upp i samtalen. Filmade foéreldsningar
och artiklar kan ibland vara forberedelse in-
for métena.

Familjeliv ar en plats pa webbplatsen dar
anhoriga genom reportage och personliga
beréttelser delar sina erfarenheter med andra
om hur man ska fa livspusslet att ga ihop.
“Familjeliv” handlar om viktiga livsfragor
som att syskon behover utrymme, yrkesliv,
ekonomi, bostad och att leva med personlig
assistans. Hur man ska orka, att hitta en me-
ning och om att hantera relationen med slakt
och vianner ar andra fragor som kan vara
livsviktiga.

Familjeliiger, anhorigkonferenser och
motesdagar ar ytterligare tillfallen for
anhoriga att lara och dela erfarenheter med
varandra. H
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FORUTSATTNINGAR FOR ETT GOTT LIV

Forutsattningar for ett gott liv

Nar ar livet som bast? Nar vardagen inte bara "snurrar”, nar orken finns att ha roligt
ockséa. Nar foraldrar far hjalp av kompetent personal och andra foraldrar att se sitt
barns samspelsformaga. Med pahittiga och kreativa assistenter kan livet ocksa bli
rikt och aktivt. Nar barnet, den unge eller vuxne ar frisk och glad, ar livet som bast.

De hir budskapen ger samtliga forildrar, finns manga mojligheter till ett aktivt liv med
syskon och professionella som medverkar i goda levnadsvillkor.

idéskriften. Och berittelserna styrks av forsk- Vad beror det pa? Enligt forskning ar en
ning och utveckling som vi refererar till. Fler av de viktigaste orsakerna till den positiva
och fler personer med flerfunktionsnedsitt- forandringen att personer med flerfunktions-
ning 6verlever och lever betydligt 1angre upp nedsittning idag vaxer upp i gemenskapen
ialdrarna an for bara ndgra decennier sedan. med sin familj. Att den medicinska utveck-
Spadbarn med de allra sviraste hjarnskador- lingen gjort stora framsteg har ocksé stor

na, skora tonaringar som trader in i vuxenli- betydelse. Ett fullgott stod till anhoriga ar

vet och vuxna som nar medeldldern. Numera  nddvandigt for fortsatt positiv utveckling.

1.

Sex forutsattningar behoéver uppfyllas:

Lattillgénglig kunskap som anhoriga behover i god tid fore de forandringar som
livssituationens olika vaxlingar for med sig. Till exempel kunskap om fritidsaktiviteter,
behandlingsmetoder eller kunskap for att kunna fatta svara livsavgorande beslut. Latt-
tillganglig innebar att kdnna till att man behover kunskapen och varfor, kdnna till var
den finns och hur man far tillgéng till den.

Kunniga och kompetenta professionella. Att familjerna moéter personal som for-
stér vad den komplexa livssituationen medfor, nu och 6ver tid. Det innebir att de inte
ifragasatter behov som anhoriga beskriver. De ar palit-
liga och utgar fran helheten vilket ger trygghet. Personal
underlattar och tror pa anhorigas egen kunskap och
forstar att den kunskapen ar komplement till den som
olika yrkesforetradare har.

Kreativ och nytinkande personal som utgar ifran
att alla manniskor upplever och har formagor. Det gor
Ylva Dalén, sjukgymnast. Hon har utvecklat en maskin
som kan gora att barn med flerfunktionsnedsattning
kan uppleva hur det kdnns att hoppa. Hugo och hans
familj har provat uppfinningen:

— Vi blev glada nir vi hittade nagot som ar anpassat just
for Hugo. Det finns s lite for barn som Hugo som har
de allra svaraste funktionsnedsittningarna, sdger hans
mamma.




FORUTSATTNINGAR FOR ETT GOTT LIV

”Nir samordningen fungerar littar trycket 6ver brostet”. Det upplevde en mam-
ma nir hon till sist hittade sin livlina. Livlinan bestod av en personlig koordinator,

en funktion som delar samordningsansvaret med foraldrarna under en kortare eller
langre tid. Personlig koordinator ar ett projekt som drivs av Briacke Diakoni med medel
fran Arvsfonden. Att funktionen avlastar och frigor tid for foraldrar att vara foraldrar
ar en av slutsatserna i Regina Ylvéns kunskapsoversikt Samordning av stod for barn
och ungdomar med flerfunktionsnedsdttning och deras familjer — en kunskapsover-
stkt som ges ut av Nka, 2015.

Flexibla kommuner och landsting som ger stod anpassat efter de enskilda indi-
vidernas och deras familjers olika behov. Individuellt std och individuella 16sningar
stiller krav pa lyhordhet for anhorigas onskemal och kunskap om familjens liv. Ett
exempel ar att familjen far avlosning pa det sitt som fungerar bast for familjen och vid
tidpunkter som 6verensstimmer med nir familjen bast behover stod med avlosning.
Inte enligt kommunens forutbestimda rutiner som r lika for alla. Ett annat exempel
ar att barn, unga och vuxna far tillgéng till kompetent halso- och sjukvard som ser och
tillmotesgér hela personens samtliga hilso- och sjukvardsbehov. Men — idag handlar
det fortfarande om tur att bo i en kommun och ett landsting som méter behoven pa
beskrivet satt.

Aterhimtning. Att som anhérig ha stod och killor att himta ur for att kunna ater-
hamta sig fran negativ stress ar vasentligt. Sjukskoterskan och sémnforskaren Mirjam
Ekstedt har forskat en hel del om detta och beskriver att nir en person upplever en
trotthet som gér dnda in i marg och ben och inte gar 6ver maste man viga saga att "nu
orkar jag inte mer”. Att acceptera och se situationen som den ar kan vara en friskhets-
faktor som ger kraft och ork. Ocksé att kunna vaxla mellan stress och vila i vardagen
(kalla: forelasning 20140311, www.anhoriga.se).

En h6ég kansla av sammanhang

En hog kinsla av sammanhang innebar att man upplever tillvaron begriplig,
hanterbar och meningsfull. Att forstd sammanhanget, ar mycket betydelsefullt Aaron Antonovsky
for att ma bra och klara péfrestningar har forskningen visat, bland annat
Aaron Antonovsky:

Ar sammanhanget begripligt forstar jag vad som kommer att hinda. Gor jag
inte det kan jag uppleva kaos och oférutsigbarhet med oro och hjélploshet

som foljd. z ?

Nar jag upplever sammanhanget hanterbart minskar risken att jag kianner
mig som ett offer f6r omstandigheterna. Med st6d av nagon som underlattar
men inte styr mig, 6kar kinslan av att sjidlv hantera min situation.

Vad som upplevs meningsfullt varierar fran person till person. Men att vara
i ett sammanhang som intresserar mig och att vara betydelsefull f6r nigon
annan ir nagra gemensamma namnare i kinslan av meningsfullhet.

Frfians mparerrem

Antonovsky A. (2005)
Hilsans mysterium.

Natur och Kultur.

En hog kinsla av sammanhang giller saval personer med flerfunktionsnedsatt-
ning, deras anhoriga och professionella med olika uppdrag att ge stod. ®
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MEDVETNA HANDLINGAR AVGOR GODA LEVNADSVILLKOR

Medvetna handlingar avgdr goda levnadsvillkor

Glappet ar fortfarande stort mellan de mojligheter som utvecklingen medfért och de faktiska
forutsattningarna, som fortfarande innebir att det saknas kunskap, resurser, 16sningar och
stod till anhoriga runt om i landet. Fortfarande handlar det delvis om tur. Tur beroende pa var
du f6ds och vaxer upp.

Detta har du som politiker eller beslutande tjansteman mojlighet att gora for att forbattra stodet
till anhoriga:
»  Verka for att alla vuxna personer med flerfunktionsnedsattning, oavsett bostadsort ska

ha magjlighet till samordnade medicinska och habiliterande insatser och specialistkom-
petens.

» Verka for ett fortsatt statligt engagemang i det vardefulla stod till anhoriga som Nka
ger och som kompletterar kommunernas och landstingens anhorigstod. Och att det
ska gilla anhoriga till personer med flerfunktionsnedséttningar.

» Paverka regering si att samordningsproblematiken far en 16sning och inte langre ar en
angeldgenhet enbart for de anhoriga. Det ar ett sjdlvklart ansvar ocksa for det offent-
liga. Erbjud en personlig koordinator eller liknande, som en av flera 16sningar.

* Ha anhoriga och personer med flerfunktionsnedséttning i dtanke i alla beslut som du
ar med och fattar och ansvarar fér. Utga girna frdn det som kraver mest initiativri-
kedom och utmaningar, det som vid forsta anblicken verkar svérast, till exempel vid
fragor om tillgdnglighet. D4 sker den storsta utvecklingen, vilket kommer alla tillgodo,
dven personer med mindre omfattande funktionsnedséttningar.

Alltsa. Lat det inte handla om tur. Lat alla personer med flerfunktionsnedsattning och deras
anhoriga ha majlighet att leva livet fullt ut. W

Om du fortfarande undrar vad
mamman svarade den dir dagen
pa akuten, som vi beskriver i in-
ledningen, s& ville hon att 1dkaren
skulle gora allt som stod i hans
makt. Det gjorde han. Detsamma
vill vi att du gor nar du har last och
lagt ifrdn dig den har idéskriften.
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Biraca PUBLIKATIONER

Publikationer

Jenny Wilder och Anna Karin Axelsson (2013) Jag dr
med! Om personlig assistans och barns delaktighet i
familjeaktiviteter, Nka i samverkan med Milardalens
hogskola, foreningen JAG och Hilsohogskolan i Jonko-
ping. Extern finansiering fran Allmanna arvsfonden.

Ann-Kristin Olund (AKO) redaktor (2013—2014),
Kuvalificerad omvardnad i vardagen, en internetbase-
rad foreldsningsserie med 27 korta filmer, AKO har varit
redaktor och en av forfattarna i samarbete med lidkare,
sjukgymnast, dietist och sjukskéterskor vid Habilitering
och Hjilpmedel vid Landstinget Uppsala ldn och Mun-H-
Center i Goteborg.

Jenny Wilder (2014), Kommunikation hos och med barn
och ungdomar med flerfunktionsnedsdttningar, Nka.

Nka (2014), Roster om kommunikation, Inspirations-
material.

Nka (2014), Viagledning om AKK.

Nka (2014), Rdtt att leva — inte bara 6verleva. En idé-
skrift till stod for politiker och beslutsfattare som kan pa-
verka livet positivt for anhoriga och personer med
flerfunktionsnedsdtining, Nka i samverkan med FUB.

Margareta Adolfsson (manus), Hdlsa och vdilbefinnande,
NKka.

Bitte Rydeman (manus) Du, jag och ndgot att samtala
om — hjdlpmedel for alternativ och kompletterande kom-
munikation, Nka i samverkan med Certec Lunds univer-
sitet.

Regina Ylvén (manus), Samordning och samverkan, Nka. ]
Roster om kommunikation
Bitte Rydeman och Anna Andersson (manus), Den digi-
tala kontaktboken, i samverkan med Certec, Lunds Uni-
versitet. Extern finansiering fran Allménna arvsfonden.

Lisbeth Nilsson (under produktion), Medel som hjdlp,
NKka.
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BirAGA PUBLIKATIONER

Serien Kunskapséversikter om stddet till anhdriga inom
funktionshinderomradet

Anhoriga till personer med funktionshinder, Ritva Gough.

2013:1 Mainniskor med funktionshinder i samhallet
2013:2 Sambhaillets insatser fran socialtjansten, skolan och
forsakringskassan : {II it
2013:3 Foraldrars behov av stod och service — nir ett barn
har funktionshinder
2013:4 Barn som anhoriga
2013:5 Anhoriga till vaxna med sjukdom eller funktionshinder
2013:6 Information och praktisk hjalp
2013:7 Familjeinriktat st6d
2013:8 Samtalsstod, radgivning och erfarenhetsutbyte

2013:9 Sammanfattning av kunskapsoversikterna: Anhoriga till
personer med funktionsnedsattning.
2013:10 Anhdrigas egna berattelser

Samtliga publikationer finns i PDF-format och gar att ladda ner/skriva ut pa
Nka:s webbplats. Merparten finns dven i tryckt format och gar att bestilla via
webbplatsen.

www.anhoriga.se/publicerat/



Paverka var vardag!

Idag lever personer med flerfunktionsnedsattning betydligt
langre &n tidigare. Att vaxa upp och leva i gemenskapen med
sin familj &r en av de viktigaste orsakerna enligt forskning.
Det kraver gott stdd till anhoériga.

Goda levnadsvillkor for barn, unga och vuxna med flerfunktions-
nedséttning och deras familjer forutsatter anhoériga som orkar och
har bra hilsa. Familjen far idag ta nistan hela samordningsansvaret
och vardagen handlar ménga ganger bara om att 6verleva.

Den hir idéskriften berittar om hur du som beslutsfattare kan pa-
verka och fordandra sa att barn, unga och vuxna med flerfunktionsned-
sattning och deras familjer far goda levnadsvillkor. Du far méta familjer
som befinner sig i olika faser i livet och som beréttar vad som fungerar
bra och vad som kan bli mycket battre.

Hir far du som genom din funktion paverkar manniskors livsvillkor
konkreta forslag pa hur du kan gora for att personer med flerfunktions-
nedséttning och deras anhoriga ska ges mojlighet till ratten att leva —
inte bara 6verleva.

e

Nka O

www.anhoriga.se/flerfunktionsnedsattning

For barn, unga och vuxna
med utvecklingsstorning






