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Antal invanare
279 334 ...




Vad ville vi uppna

e Starka och rusta familjer med kunskap som lever med
sjukdomen MS

e Ge begriplig och hanterbar information till familjer som lever
med MS med fokus pa barn fran 6 ar

e Utbildningsmodell i grupp for dmsesidigt kunskaps och
erfarenhetsutbyte

 Visuell pedagogisk information




""Helsepedagogikk"” Vifladt och Hopen

Hela familjen drabbas, om en blir sjuk




Jag ar sjuk!

Eller rattare sagt, jag har en sjukdom
Livslang

Valmdéjligheter:

- dra tacket over huvudet

- fortsatta leva

Vaéljer livet

Ett enkelt val, behovde inte ens fundera
Jag gor mitt liv levande och sjukdomen
far liksom bara hdnga med

Det kommer kanske en dag da det blir
tvartom

Men den dagen ar inte idag

och inte i morgon

och kommer den dagen sa ar det anda
ett liv

Mitt liv

Skriven av min alskade van
Lena Jonsson
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Bakgrund - varfor togs initiativet pa Neurologi och Rehabiliteringskliniken (2001)

» Samverkansprojekt
Neurologi och Rehabiliteringskliniken och Neuroférbundet i Karlstad (NHR)

* Behov av information till barn vars foraldrar lever med MS

fragan lyftes av foraldrar och Neuroférbundet i Karlstad

e Fragor fran barn

Kommer min fordlder d? Ar det mitt fel? “Alla fragar hur det r med mamma, men ingen
fragar hur det ar med mig”

Orolig och skdmdes over att foralder med dalig balans skulle uppfattas som paverkad

av alkohol

e Erbjuder information till barn fran 6 ar och deras familj
av MS teamets skoterska och kurator

e Skolans elevhalsa erbjuder - stdd till barn
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Bakgrund - vad hande sen

Lag

Halso och sjukvardslagen §2:g (2010)om att sarskilt beakta barns behov av
information, rad och stéd - barn som anhorig

Neurologi och Rehabiliteringskliniken

Patient- och narstaendeutbildning, Akermodellen, laering och mestring
anvands for olika diagnosgrupper (start 2007)




MS i Varmland

* ca 540 MS patienter i Varmland

e Manga far diagnos i aldern 20 — 40 ar

MS team
Skoterska 90%, Kurator 40%, Arbetsterapeut 30%, Sjukgymnast 30%
tillgang till Neurolog




Utbildningsmodell for ett omsesidigt kunskaps- och erfarenhetsutbyte
mellan alla som deltar

Vardpersonal och erfarna patienter/narstaende/brukare
| ett likvardigt samarbete planerar, genomfér, utvdrderar och dterkopplar en utbildning.
Grupptraffarna utgar fran deltagarnas behov av kunskap och sker i dialogform

Patlent/narstaende TR,
Vardpersonal

BEHOV FAKTA/

STOD

Patient- och

ERFARENHET niirstaendeutbildning

Inspiration fran Laering och mestringssenter
inom Norska sjukvdrden

Patientorganisationer
Erfarna brukare




Erfaren patient/ erfaren narstaende/ erfaren brukare

* Har levt en langre tid med langvarig sjukdom och/eller skada,
funktionsnedsattning eller ar narstaende

e Har upplevt att det inte varit sa latt, men har bearbetat sin
situation sa att de hanterar den relativt bra

* Kan dela med sig av vad de gor och gjort for att bemastra vardagen

e Kanner andra i samma situation och ar klar 6ver att man kan
uppleva samma situation pa olika vis




Inbjudan
Att leva med MS i familjen

Landstin et
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Inbjudan - Att leva med MS i familjen

D och din famdlj ar valkomna till tre groppaaifar med fmaljer

L H— som lever med ME.

S e ape e Du och din familj ar valkomna till tre grupptraffar med
wvardagen same far att deln erfarenbeer med varandra. .

IO - familjer som lever med MS.

a Taffen e o st o o e sco Vi traffas for utbyte av kunskap, tips och idéer som

demmpee T underlattar i vardagen samt for att dela erfarenheter
Vi bjuader pi fika.

s, med varandra.

It Taubwrten

e Falkonma! Under traffarna deltar Sofie med sin familj, som har
Ademica on Murgmrars Tenuberman . o
. T 2 erfarenhet av att leva med sjukdomen. Vardpersonal

= R deltar.

Traffarna utformas som samtal och sker i fortroende
inom gruppen. Innehallet l1dggs upp utifran dina och
familjens fragor och funderingar.

Plats: Lekterapin Centralsjukhuset i Karlstad

Valkomna!
Neurolog-och rehabiliteringskliniken, Karlstad
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Vem deltar i gruppen

e Barnialdersgruppen 3-12ar
e Foralder med sjukdomen MS
e Narstaende

e Erfaren familj

* MS skoterska

e MS kurator

 Neuropsykolog - Gast

e Avdelningschef

e Kommunens anhorigstod - Gast
e Skolskoterska - Gast




Tre grupptraffar med teman a 1,5 timme /traff

Syfte  Att starka familjen, dela erfarenheter, fa tips och information.
Fokus pa information till barnen

Traff 1. Information om sjukdomen MS och om att leva med MS
- MS skoterska och erfarna foraldrar

Traff 2.  Hur kan man férsta Fatigue vid MS? - Neuropsykolog

Traff 3. Vilket stéd kan ndrstdende fa? - Kommuns anhorigstod
Vilket stod kan barnen fa av elevhdélsan? - Skolskoterska
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$tod till barn nér en foralder
eller ndarstaende blir sjuk

War e foralder eller narstaende blir allvarlizt sjuk kan barnaet
behiva information ech stéd.

Vi inom varden kan berdtta for ditt bam om din sjukdem eller

behandiare, sjuk:koterska ellar kurator,
Stod i skolan
Izkolan kan std<det handla om att:
= Dirt bam behdwer mer uppmarksamhet
« F2 stdd med laxlazning.
= Skol:katerskam berattar for larare och klasskamrater
om sjukdomen eller skadan.
= Underlatta och uiveckla informatiensutbyte
mellan skolan och foraldrar.
Dru som fralder kan kontlta skolskiterskan pd ditt bams skola,
eller 53 hjalper vi till med kontakten Prata med din behandlare,
sjukskdtersicy eller kurator.

Sl I

b it Pl bt frae ol ot Toliciig- oo
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VART VANDER JAG MIG?

Wand dig till kommunen cch beratta om din situation. De flesta
kommuner informerar om sitt anhorigstod via sina hemsidor. Dar
ska finnas uppgtifter om hur man gar bl tilvaga for att fa kontakt
med dem som kan ge vidare information.

Enkiast tar du telefonkontakt via kommunvaxein och ber att fi

prata med kontaktperson for anhorigstad | kommunen.

TELEFONNUMMER TILL VARMLANDS KOMMUNER,
VAXEL

Arvika _ os7o-816 00 Kil 0554-191 00
Eda 0571-281 00 Kristinehamn_ o550-880 0o
Filipstad__ oggo-61100 Munkfors__ 0563541000
Forshaga _ o54-17 20 00 Storfors 055065100
Grums ___ 0555-420 00 Karlstad _ o54-sa0ooo0
Hammard o54-515000 Hagfors _ o56318500
Sunne ___ o565-160 00 Saffle 053368 10 00

Torsby _ og60-160 oo Arjing 0573-141 00

Brosciyren 37 framtagen inom projekist “Batire Iiv for spka aidne | varmiand®,
www.reglomvanmiznd.se/myaparspakiy

(7 pegion_

WL B OMVarmiana se

Erskten {or korrrmaniation, gt erber 214

STOD TILL ANHORIGA | VARMLAND

Information till dig som wirdar eller stodjer en narstiende.
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Erfarenheter

* Fler familjer har tackat ja till inbjudan om grupptraffarna,
an till enskilda familjemoten med enbart vardpersonal i MS teamet

e Narstaende bjuds in - dela gruppen
* Motesplats - Barnklinikens Lekterapi
e Utga fran visuell och tydlig information som ar anpassat for barn

e Mindre grupper 4 -5 familjer

* |ntresse fran vardpersonal att medverka och utveckla visuell pedagogisk
information, med tips fran foraldrar




Utvardering av patient- och narstaendeutbildning -
familj och barn som lever med MS
Vi har genomfort intervjuer som presenteras utifran
kvalitativ metod.

&3
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Information

Anhorigsamordnare som informerar om stéd fran kommunen bra.
Far forklaringar vad sjukdomen handlar om, féraldrar och barn larde sig mer om sjukdomen
De som informerade var valdigt duktiga
Parallellen med elkabeln och myelinet som ar skadat var bra kopplat till sjukdomen och skadade
tradar i hjarnan
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Barnens upplevelse

Barnens upplevelse
Kul att traffas, fragade efter nar ndsta gang?
Var givande och bra
Kdndes igen av barnet och lattare att forsta sjukdomen
Kdnner igen foralderns trotthet och fatt lattare att forsta orsaken

Landstinget
iVarmland



Synliggora for barnen
Neuropsykologen skalar med klossar bra — kdndes igen av barnen pa sin fordlder
med MS
Kul for barnen att traffa andra med foraldrar som har MS
Barnen fatt forstaelse for vilken sjukdom som foraldern har.
Mer prat hemma om sjukdomen tillsammans i familjen
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Lokal, tid och antal motes tillfille

Bra lokal
Kul for barnen att fa leka
Lattare for fordldrarna att vet att barnen kan leka
Tiden bra pa eftermiddagen
Tre ganger bra eventuellt en uppfoljningsgang
Skulle du tacka ja igen om du fick inbjudan som foralder: JA
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De som lever med MS utvardering

Bra att traffa andra i samma situation
Littare att tala med barnen om sjukdomen, forklarar pa annat satt

&3
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Mindre bra

Vore bra att delat gruppen
Mer information om bostadsanpassning, hjalpmedel

&3
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Citat

Mamma: ”Nu behdver jag vila” Barnet: “Ar du full nu hir uppe mamma”
Foraldrarna "vi larde oss hur vi skulle prata med barnen”
Fordlder: ”Ja det tror jag faktiskt det med trotthet sa ar det bra att han kan
aterberatta det han hort pa utbildningen” ( Fraga om barnet lattare skulle kunna
forklara for sina kompisar om foralderns sjukdom)
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Margaretha Tauberman
margaretha.tauberman@liv.se

Monika Magnusson
monika.magnusson @liv.se

Sofie Karlsson
fiffikarlsson@live.se
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