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Forord

Studiecirkeln Nar jag inte langre ar med — forbere-
delser och funderingar infor framtiden har tagits
fram av projekt Delaktighet och stod.

Projekt Delaktighet och stdd har drivits av Bracke
diakoni, en idéburen non-profitverksamhet inom
vard och omsorg. Samarbetsorganisationer har varit
Foreningen Rorelsehindrade barn och ungdomar —
Goteborg med omnejd, Anhorigas Riksforbund och
Studieférbundet Vuxenskolan — Goteborg. Projektet
har finansierats med medel fran Allménna arvsfond-
en och har pagatt 2013 — 2016.

Malgrupperna har varit vuxna personer med funk-
tionsnedsattning och féraldrar som har vuxna dott-
rar och séner med funktionsnedséattning.

| Sverige ska personer som har en funktionsned-
sattning kunna leva ett liv som alla andra. Med full
tillgénglighet ska man kunna delta pa de arenor i
livet man onskar. | verkligheten fungerar det inte
alltid sa. Man upplever bristande tillgénglighet pa
manga omraden. For att na delaktighet behovs
stodjande insatser. Nar samhallets stod uteblir eller
inte ges i tillracklig omfattning, trader manga ganger
fordldrarna in.

Foraldrar som har vuxna séner och dottrar med

funktionsnedsattning utfor ofta ett stort och om-
fattande anhorigarbete. Manga foraldrar som vi har
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mott gor garna det. Det ar dock viktigt att omsorgs-
ansvaret ar frivilligt. Nar foraldrarna inte langre vill
eller kan ta ansvar, ska samhallet erbjuda stéd som
gar att lita pa.

Projektidén har varit att uppmarksamma foraldrars
omsorgsansvar och att synliggora livssituationen
for vuxna personer med funktionsnedsattning
med tanke pa delaktighet, sjdlvbestimmande och
inflytande.

Projektet har arrangerat moétesplatser. Det finns ett
stort behov av att traffa andra i liknande situation
som man kan dela sina erfarenheter med.

Efter en idé fran en foralder paborjades arbetet med
att ta fram ett material till en studiecirkel som en
forberedelse infor framtiden och det egna aldran-
det. Studiecirkelmaterialet har darefter provats i
flera grupper, utvarderats och reviderats.

Var forhoppning ar att studiecirkeln Nar jag inte
langre ar med — forberedelser och funderingar
infor framtiden ska anvandas i stor utstrackning och
komma manga foraldrar till del.

Mars 2016
Projektgruppen genom Maria Blad, projektledare
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1. Introduktion

“Vem ska ta éver de uppgifter som jag gér idag?”
”Pa vilket scéitt kan jag som fordlder formedla min
kunskap och de erfarenheter jag har?”

Det ar fragor som dessa som ar bakgrunden till
denna studiecirkel. Att samla fakta, funderingar och
personliga tankar som kanns viktiga att formedl|a
till omvarlden — i syfte att din dotter/son skall bli
bemott med forstaelse och varme.

De @mnen som vi kommer att diskutera spanner
over flera falt. Tanken &r att man ska fa en inblick
i fragor som kan vara vardefulla ndr man 6nskar
forbereda sig infor framtiden;

“Vilket stéd finns att fa frdn samhdllets sida? Vad
gor en god man? Behéver jag skriva ett testamente?
Hur ser ndtverket ut kring mitt barn? Vilka kontakter
behéver jag ta och/eller utveckla?”

Studiecirkeln riktar sig till foraldrar och utgar fran
det perspektivet. Ga garna igenom materialet sa att
strukturen blir tydlig.

En stor del av cirkeln kommer att dgnas at ”Levnads-
berattelsen”. Den ar tankt som en beskrivning av ditt
vuxna barn som du far méjlighet att gora. Du avgor
sjalv vem du skriver till och om du vill inbegripa din
dotter/son i skrivprocessen eller inte. Du véljer sjalv
de teman du tycker ar viktiga och skildringen ar helt
och hallet din.

Studiecirkel
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Att delta i en studiecirkel innebar att tillsammans
med andra lara sig ny kunskap eller att fordjupa den
kunskap man redan har. Samtal, diskussion samt
reflektion ar centralt i en studiecirkel och mycket
tid kommer att avséttas till det. Det finns ocksa
utrymme att bjuda in gaster med expertkunskaper.

Flera av de teman som diskuteras i cirkeln kan vacka
kdnslor och tankar. Det ar av stor vikt att man kan-
ner sig trygg i gruppen. Samtala kring tystnadslofte
som ni i gruppen kan ge varandra. Det innebar att
de samtal och de funderingar som deltagarna delar
med sig av, "stannar kvar i rummet”.

Las: “Nar jag inte langre ar med”, fran tidskriften
Foraldrakraft.

Forslag pa fragor att samtala kring:

e Vad vacker reportaget hos dig?

e Kanner du igen dig i Beatrices situation?

e Beatrice berattar att hon inte har traffat sa
manga andra foraldrar sedan hennes son

blev vuxen. Hur ser det ut for dig?

e | slutet av reportaget sager Beatrice: ”Det ar
trots allt vi som ar experterna”. Vad tanker
du om det?

Nar jag inte langre ar med — forberedelser och funderingar infér framtiden
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inte lingre

ar med

Ndir hon insag att hennes son faktiskt skulle
kunna overleva henne viicktes tankar och oro
for hans framtid. Under varen har Beatrice
Klackenberg ddirfor deltagit i en nystartad
studiecirkel for att kunna forbereda for den
dagen hon inte Ildingre dir med.

Studiecirkel Nar jag inte langre ar med — forberedelser och funderingar infér framtiden

ennes egen mormor hade
utsett ett sdrskilt litet skap
hemma i bostaden i
Tyskland. Dér forvarade
hon det som skulle
behovas den dag hon dog. Pa en hylla
fanns de kldder hon ville bli svept i, pa en
annan lag testamentet och andra
dokument som skulle vara bra fér hennes
barn att kdnna till. Hir fanns ocksa
telefonnummer till den begravningsbyra
som hon i férvég kontaktat och betalat
for sin begravning.

Beatrices mamma och pappa brukade
skoja lite om detta, men sjdlv tyckte hon
att det hennes mormor gjorde var fint pa
nagot sitt. Att hon gjorde det enkelt for
dem som skulle efterleva henne. Pa
samma sitt, fast med helt andra utma-
ningar, férbereder hon nu fér den dagen
hon sjilv inte ldngre dr med.

Beatrice Klackenberg, 56, har precis
gatt av morgonpasset som personlig
assistent at sin son Frederic, 29, som nu
ar pa vag till sin dagliga verksamhet. Pa
en griffeltavla i en dorrspegel ar
Frederics dag uppskriven med krita.
Sedan nagra ar tillbaka delar hon
lagenhet med sin son. Hon sag ingen
annan utvag nir Frederic under flera ar
inte fatt sina behov tillgodosedda pa sitt
sdrskilda boende.

— Under Frederics uppviaxt kunde vi
foraldrar paverka hans vardag, men fran
den dag han fick en god man upplevde
jag stor frustration. Jag kunde inte lingre
paverka min sons liv trots att jag sig att
han inte hade det bra. Istillet kom jag i
konflikt med den gode mannen som da
gjorde allt han kunde for att halla mig
utanfor.

I efterhand tinker hon att de fran
boérjan borde valt en god man med stérre
omsorg, eller blivit det sjélva.

— Om du ger bort ditt barns réttigheter
en gang sa dr det svart att ta dem
tillbaka.

For fem ar sedan fick Frederic en ny god
man som hade storre forstaelse for
situationen. Beatrice och Frederics
pappa hade gatt skilda vigar och Beatrice
kopte en fyrarummare i stadsdelen Haga
i Goteborg och byggde upp en assistans-
verksambhet tillsammans med en god vian
samt Frederics lillasyster.

— Frederic dr kvillsmédnniska och
alskar musik och att vara ute bland



maénniskor. P4 boendet var han tvungen
att ga och lagga sig klockan atta. Med
assistenterna kan han vara uppe hur
lange han vill. Han kan ga och simma
eller ga ut nir han vill, till exempel till
nagon pub hér i nirheten.

Forutom assistansverksamheten
driver Beatrice en konsultverksamhet
inom marknadsforing och hon séiger att
hon sillan har tid att sitta ned och
fundera 6ver framtiden. Hittills har
hennes tankegang varit att Frederics liv
ar skort och att det dr viktigt att bade hon
och de andra assistenterna har flera ben
att std pa den dagen han inte lingre ar
med.

—Jag har alltid tdnkt att jag kommer att
overleva Frederic. Men for nagra ar sedan
slog det mig att det kanske inte blir s4,
han mar sa pass bra idag att han kanske

overlever mig.
Hennes storsta
utmaning for framti-
den ir att skapa en
stabil assistansverk-
samhet. Under

sig flera assistenter ansvar i framtiden nér
hh Beatrice inte langre ar

oc . onvar t‘VU'I_lgen med. foto: PRIVAT

att vid flera tillfallen

hoppa in for att

radda situationen. Vem
som ska vara back-up

den dagen hon inte

langre kan ar en svar fraga.

Frederics syster dr mycket engagerad i
sin bror, men Beatrice vill inte att hon ska
kidnna nagot krav pa att ta ansvar.

— Hon har sagt att hon vill ta mer
ansvar i framtiden, men jag dr noga med
att hon sjélv far vélja. Jag ar orolig for att

~n >

Familjen Klackenberg.
. Frederics syster Nathalie
sommaren sjukskrev har sagt att hon vill ta mer

det blir for stor press pa henne och foér
mycket ansvar.

Egentligen skulle hon 6nska att fler
familjemedlemmar kdnde ansvar for
Frederic, kanske att nagra av hans
kusiner skulle kunna vara med och dela
ansvaret sa smaningom, men hon —>

Studiecirkel
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Forlust & sorg

upplever att det finns en rddsla och en
distans, att alla i dag har sa mycket med
sitt eget liv. Eller tror att de har det
atminstone.

Losningen maste finnas nagon
annanstans. DArfor blev Beatrice vildigt

glad ndr hon hérde talas om studiecirkeln

”Ndir jag inte ldngre dr med”, och under
varen deltog hon i en pilotgrupp tillsam-
mans med tta andra fordldrar.

Niir Beatrice idag ett par manader
senare traffar Katarina Harstrém, en av
cirkelledarna fran Bricke diakoni, dr det
med stor virme de bida omfamnar
varandra. Katarina beréttar att idén till
studiecirkeln vixt ur ett annat projekt
som handlade om att férbereda gymna-
sieungdomar for vuxenlivet.

— En vanlig tanke &r att férdldrarna
inte ska rdknas med ndr man ska forbere-
da en ung person for att bli vuxen, men
for fordldrar till unga personer med
funktionsnedsdttning dr det tvdartom. Vi
sag att fordldrarna involverades pa nytt
efter gymnasietiden och manga uttryckte
stor oro for framtiden. De kinde att deras
barn kastades ut i tomma intet. Var skulle
de bo, vad skulle de gora och vilket
socialt ssmmanhang skulle de inga i?

Katarina menar att problemet har
eskalerat i takt med att samhallet blivit
mer och mer individfokuserat.

- Vi ir sa starkt individualiserade i
Sverige. Sjdlvstandighetstanken, med
delaktighet och tillgidnglighet ar fantas-
tisk. Men i praktiken dr det inte sa.

NAR JAG INTE LANGRE AR MED...

M ... dr en studiecirkel for foraldrar till
vuxna barn med stort omsorgsbehov
och dér man som féralder upplever att
man har ett utkat féréldraansvar. Under
traffarna gar man bland annat igenom
vilket stéd som finns fran samhallet, vad
en god man gor, familjejuridik kring arv
och testamente, natverk och relationer,
kommunikation och bemétande samt
hur man skriver en levnadsberéttelse om
sitt vuxna barn. Studiecirkeln ges hsten
2015 i Goteborg och Lerum samt startar
i ett flertal kommuner under varen 2016
och ar en del av projektet Delaktighet
och st6d som &r ett arvsfondsprojekt
som drivs av Bréacke diakoni i samarbete
med RBU i Géteborg med omnejd,
Anhérigas Riksférbund och Studie-
férbundet Vuxenskolan. Las mer pa:
brackediakoni.se/delaktighet

10  Studiecirkel

A Beatrices drom ar att ga ihop med
andra foraldrar och hitta en I6sning for
framtiden.

Visioner och politiska mal har inte riktigt
gatt hand i hand med hur verkligheten
har utvecklats. De hdr fordldrarna méste
trada in, men det pratar man inte om. De
ar en osynlig hand, en icke existerande
fordldragrupp. Vi vill lyfta och uppmark-
samma och erkdnna de omsorgsinsatser
dessa forédldrar gor.

Genom studiecirkeln vill Katarina och
hennes kollegor ge verktyg och stod till
forédldrar att tdnka igenom vad de kan
gora for att forbereda sin egen dlderdom.
Nagra av triffarna dgnas darfor at att
formedla praktisk kunskap om stéd och
rittigheter.

- Aven om man kan googla mycket
fakta sa finns kanske ofta inte tid eller ork
att ta tag i det pa egen hand. Under
studiecirkeln traffar man dessutom
experter inom varje omrade som med
kunskap och trygghet kan ge svar pa
deltagarnas specifika fragestillningar. Vi
hoppas att det kan bidra till att man
atminstone kidnner kontroll 6ver en liten
del av situationen.

Beatrice nickar, det var sa skont att bli
ledd, att slippa kdnna ansvar for att ta
reda pa allt sjilv. Och bara det att bli
serverad kaffe och tarta!

En annan praktisk del av studiecirkeln
var mojligheten att fa hjilp att piborja ett
dokument om sitt barn, en sa kallad
levnadsberittelse.

— Méanga forédldrar kdnner oro for hur
de ska kunna férmedla vidare allt de gor
for sitt barn som inte finns nedskrivet,

Nar jag inte langre ar med — forberedelser och funderingar infér framtiden

alla sma detaljer som sitter i hir inne i
huvudet, sdger Katarina och pekar mot
pannan.

Tanken var att deltagarna skulle
kunna skriva pa levnadsberittelsen
mellan triffarna, men sa hir med facit i
hand tror Katarina att det kanske blev
overmaktigt.

Beatrice nickar, hon har inte borjat
dnnu. Men det var dnda bra att ni gick
igenom den, sdger hon. Den vickte
insikten om att jag verkligen 4r ensam i
det hér.

Ytterligare ett viktigt syfte med studie-
cirkeln var att skapa en motesplats, sdger
Katarina, eftersom det uppstar en sadan
kraft nir man moter andra i liknande
situation och delar erfarenheter med
varandra.

Beatrice haller med. Hon har inte
traffat s manga andra foéridldrar sedan
Frederic blev vuxen. De existerar inte.
Kanske ar de just de dér osynliga hinder-
na, funderar hon. Darfor var det sa skont
att traffa andra i liknande situation.

—Jag Onskar en fortséttning, att vi
fordldrar kan ses igen och borja hitta
l6sningar tillsammans.

Uppvéaxt med historier om hur hennes
familj hade det under andra vérldskriget,
ar hon samtidigt véldigt tacksam for hur
samhallets st6d fungerar i dag i Sverige.

— Visst dr det latt att ha Forsdkrings-
kassan som “hatobjekt”, men det ir
fantastiskt inda. Bara att vi har varmt
och kallt vatten i kranen. Eller att vi har
mojlighet att fa I6n for att ta hand om
vara barn.

Samtidigt fanns det nagot i det dir som
hon fascineras av.

—Jag ar uppvixt med katastrofberittel-
ser. Nar det uppstar en kris dr det en
naturlig reaktion att hjilpas at och halla
ihop. Lite sa skulle man kunna tidnka
kring den hér situationen.

Hennes drom ér att ga ihop med andra
fordldrar och hitta en 16sning for framti-
den. Kanske flytta till en plats dér det
finns ett gemensamt boende for barnen
och ett hus f6r varje familj. Dir assisten-
terna i forsta hand dr utifrdn men

Katarina Harstrom
arcirkelledarei
projektet ”Delaktig-
het och st6d” pa
Bracke diakoni.




fordldrarna delar ansvaret for att det
fungerar for alla barn, dven nir en
fordlder forsvinner. Kanske ar just forald-
rar trots allt bast [impade att ta det
ansvaret.

- Da skulle jag kinna mig tryggare nir
jag dor. Det dr trots allt vi som ar exper-
terna. Men drligt talat sa hoppas jag att
jag blir 104 och att Frederic blir 77. Och
att vi dor samtidigt. ®

TeXT & FOT0: ANNA PELLA
info@faktapress.se

BRA ATT TANKA PA

Kalla: Studiematerial fran "Nér jag inte ldngre &r med”.

GOD MAN

M Vid 18-arsdagen blir barnet myndigt och du som
foralder &r inte langre vardnadshavare. Du har da inte
léngre rétt att foretrada ditt vuxna barn vid till exempel
ans6kan om insatser hos myndigheter. Om ditt vuxna
barn fortfarande har behov av en féretradare kan du
anstka om en sa kallad god man hos tingsrétten. Det
ar en legal foretradare som bland annat kan ta ansvar
for att ditt vuxna barn trivs i sitt boende, far god
omvardnad, har en meningsfull fritid, ratt férsékringar
och insatser. Du som férélder kan ocksa anséka om
att sjalv bli god man.

ARV OCH TESTAMENTE

M Det kan vara bra att veta hur arvsordningen efter
dig fungerar, sarskilt om du har barn fran olika
relationer eller ar sambo. Det kan ocksa vara bra att
formulera din vilja i ett testamente, men da bér du
noga fundera igenom hur du 6nskar ha det och vad
det kan fa for konsekvenser.

STOD FRAN SAMHALLET

B Under de 18 ar du &r vardnadshavare far du
information om samhéllets stdd, darefter 4r det inte
tankt att du som foralder ska vara involverad i ditt
vuxna barns insatser fran samhallet. Manga foraldrar
tycker anda att det kan vara tryggt att kanna till vilket
stod som finns att tillga. Insatserna ar ocksa olika
organiserade beroende pa var ditt vuxna barn bor, och
bedémningen individuell.

KOMMUNIKATION OCH BEMOTANDE

B Manga foraldrar till vuxna personer med funktions-
nedsattning ses som "den besvérliga mamman eller
pappan” nar de vill vara delaktiga i sitt vuxna barns liv.
Genom att fundera 6ver vilka nskemal och behov du
sjalv har och hur du pa basta sétt kan fa dessa
tillgodosedda kan du férséka paverka situationen och
uppna en béattre samverkan och kommunikation, sa
att du pa sikt kan kénna trygghet och tillit till alla som
finns runt ditt vuxna barn.

Studiecirkel

7.Namn och relationer

Levnadsberidittelse

n levnadsberiittelse ir en beskrivning av ditt vuxna
Ebarn och vad du vill férmed]la till andra om vem din

dotter eller son ir och vad du och 6nskar henne eller
honom for framtiden. Levnadsberittelsen kan sedan ges till
viktiga personer i ditt vuxna barns nirhet. Ligg gdrna in
bilder. Nagra forslag pa vad den kan innehalla &r:

* Viktiga relationer i din son eller dotters liv

* Din sons eller dotters livslinje och viktiga milstolpar

* Ditt vuxna barns intressen och aktiviteter

¢ Vad din son eller dotter mar bra av och tycker om

¢ Beskrivning av din sons eller dotters personlighet

* Bra att veta om vardagsliv, boende och sysselsattning
¢ Ditt vuxna barns hélsa och ohélsa

¢ Vad du 6nskar sin son eller dotter i framtiden

Nar jag inte langre ar med — férberedelser och funderingar infor framtiden
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2. Levnadsberittelsen

Vem dér din dotter/son och hur har hennes/hans liv
sett ut?

Vad tycker du dr viktigt att formedla till andra i ditt
barns nérhet?

Hur vill du att ditt barn ska ha det i framtiden?

Som foralder har du en unik inblick i ditt barns liv och
har varit med om bade stora och sma handelser som
kan vara roligt och viktigt for andra att kdnna till.

Tanken ar att du ska skriva till nagon som spelar eller
kommer att spela en stor roll i ditt barns liv, men du
kan ocksa vélja att skriva till dottern/sonen sjalv.

Mallen for levnadsberattelsen ar indelad i tolv rub-
riker. Under varje rubrik finns det forslag pa vad du
kan skriva och berdtta mer om. Forslagen ar formul-
erade som fragor, startmeningar och ibland som

en uppmaning. Valj de rubriker och @mnen som du
tycker kanns relevanta for dig och skriv sa mycket
eller lite du vill!

Det finns alltid mojlighet att lagga till sidor om du

kdnner att utrymmet inte racker till for det du vill
beratta.

Studiecirkel
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Komplettera gdrna med foton under de olika rubrik-
erna, ténk pa att samtidigt beratta var fotot ar taget,
nar och vilka personer som ar med pa fotot.

Under studiecirkeln introduceras levnadsberattelsen
och ni gar tillsammans igenom de olika rubrikerna.
Skrivandet gor du pa egen hand parallellt med att
studiecirkeln pagar. Om ni i gruppen onskar, kan ni
garna vid tillfille dela med er av nagot avsnitt. Det
kan ocksa vara bra att tanka pa och samtala kring
hur du 6nskar kommunicera levnadsberattelsen till
den tdnkta mottagaren.

For vissa ar det sjalvklart att beratta om levnads-

berattelsen for sin dotter/son och vad som skrivs.
Kanske kan vissa stycken skrivas tillsammans? For
andra ar det svarare att dela beréattelsen och skri-
vandet med sin dotter/son.

Du hittar ”"Levnadsberéttelsen” som bilaga langst bak.

Nar jag inte langre ar med — férberedelser och funderingar infor framtiden

13



£
Brdcke )‘))
diakoni

14 Studiecirkel Nar jag inte langre ar med — forberedelser och funderingar infér framtiden



3. God man/férvaltare

Vid 18 ar blir man myndig. Nu &r det den unge vuxne
som har ansvar for sitt liv, ska fatta sina egna beslut
och skota sin ekonomi. Fordldern har inte langre
tilltrade till det som ror det vuxna barnets liv och
far inte foretrada henne/honom nér det t ex handlar
om att ansdka om insatser hos myndigheter. For att
kompensera det som sjukdomen eller funktionsned-
sattningen innebar behovs ibland en stallforetradare.
Beroende pa hur forutsattningarna ser ut finns det
olika alternativ. Kanske kan personen lamna fullmakt
som gor att nagon hon/han kanner fértroende for
kan se till att nddvandiga ekonomiska bidrag soks
m.m.? |Ibland behdver personen ett mer genom-
gripande stod i alla delar av sitt liv. Kanske behdvs
nagon som tar ansvar for att personen trivs bra i sitt
boende, far god omvardnad, har en meningsfull
fritid, har ratt forsakringar eller ser till att 6verklaga
avslagsbeslut.

Kanske kan god man da vara en mojlighet? Att
ldmna 6ver ansvaret for sitt barn till ndgon utom-
staende kan vara kansligt d@ man under manga ar
haft omedelbar insyn. Det ar viktigt att kdnna tillit
till att en god man kan vara ett bra alternativ. Att fa
kunskap om vad en god man gor, ska ta ansvar for
och vilken kontakt man som foralder kan ha med
den gode mannen kan ge en bra grund nar man
funderar 6éver mojligheten.

Fakta

£
Brdcke )3
diakoni

Lis: "An en gang ifrdgasatts anhdriga som god man”
av Harald Strand samt intervjun med Gosta Eklund,
god man och forvaltare.

Om du vill ta reda pa mer:

Riksférbundet frivilliga samhallsarbetare — RFS, ar
en ideell sammanslutning av féreningar vars med-
lemmar har frivilliguppdrag som ar reglerade i lag
och férmedlas av en myndighet till exempel god
man och forvaltare. Pa forbundets hemsida finns
information som vander sig till saval huvudman
som gode man.

"Gode mannens ABC- Handbok fér gode méan och
forvaltare”, Jan Wallgren, Norstedts Juridik 2015.

"God man och forvaltare - en praktisk vagledning”,
Tommy Hansson, Bjorn Lundén Information 2014.

"God man eller férvaltare — en praktisk handbok”,
Kerstin Falldin, Natur & Kultur 2012.

Forslag pa fragor att samtala kring:

e Nar kan det vara bra att anséka om god man?

¢ Vilka for- och nackdelar finns med att vara
god man som foralder?

¢ Funderar du pa nagon person som kan vara
[amplig som god man?

e Finns det fordomar/forestallningar om
godmanskap?
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Fakta

Vad dr godmanskap/férvaltarskap?

Godmanskap bygger pa att en person behdver hjalp
med sadant han/hon inte klarar sjalv.

Det ar en frivillig insats. Huvudregeln ar att det be-
hovs samtycke fran huvudmannen. Om huvudman-
nen saknar formaga att ge samtycke skaffas informa-
tion fran anhoriga.

Huvudmannen behaller sin rattshandlingsférmaga.
Detta betyder att han/hon sjilv kan ta ut pengar,
inga avtal etc.

Forvaltarskap bygger pa att en person behover
skyddas fran sig sjalv eller andra. Till skillnad fran
godmanskap ar detta inte en frivillig insats.

Vilka omraden kan en god man/
forvaltare ansvara for?

1. Bevaka ratt

Vara huvudmannens lank mot samhallet. Ha kon-
takt med myndigheter och ansdka om bidrag, stdd,
overklaga myndigheters beslut t ex.

2. Forvalta egendom

Betala rakningar, formedla fickpengar, skota plac-
eringar av kapital, ha 6vergripande ansvar for
ekonomin, gora budget.

3. Sorja for person

Kontrollera att omvardnads- och materiella behov
tillgodoses och ar av bra kvalitet.

Bevaka personliga intressen t ex daglig verksamhet,
bostad, fritid och halsovard.

Hur ska uppdraget utféras?

Nar en god man ar utsedd ska denne i mojligaste
man samarbeta med huvudmannen och alltid ha
dennes basta i fokus. Den gode mannen ska ocksa
samarbeta med anhoriga och andra stodpersoner
som finns runt huvudmannen. For att utfora uppdra-
get som god man pa basta satt innebar det att den
gode mannen lar kdnna sin huvudman. Forst da kan
det bli tydligt vad det finns for behov och 6nskemal.

Vem kan fa god man?

En person kan fa god man om man pa grund sjuk-
dom, psykisk storning eller forsvagat halsotillstand
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behover hjalp vilket ska intygas fran lakare. Person-
en ska inte kunna fa hjalp pa annat satt, t ex genom
fullmakt.

Hur anséker man?

Den enskilda personen eller anhériga kan ansdka
om god man till tingsratten. Socialtjansten har ocksa
en skyldighet att kontakta dverformyndarforvaltnin-
gen om de tycker att en person har behov av god
man eller férvaltare.

Kan man som féralder lara kanna en god man
innan den tillsatts?

Det ar overformyndarens uppgift att hitta en lamplig
god man till varje huvudman. En blivande god man
far uppgifter om huvudmannen och till eventuella
kontaktpersoner (t ex anhoriga) som det kan vara
[ampligt att tréffa innan uppdraget startar.

Vem kan bli god man?

En god man ska vara rdttradig (inte ha kriminell
belastning och inga ekonomiska problem), erfaren
(livserfarenhet och ha kunskap om samhallet) och
i évrigt ldmplig (t ex ingen intressemotsattning).
Dessutom ska en god man vara myndig och inte
sjalv ha forvaltare.

Sekretess och arvode

En god man ar inte anstalld av 6verformyndaren,
det ar ett lekmannauppdrag fran tingsratten. En
god man har darfér ingen tystnadsplikt enligt
sekretesslagstiftningen men forvantas ha ett gott
omdome att hantera kénsliga uppgifter. En god
man har ratt till ett arvode. Arvodet betalas av den
enskilde om denne har relativt god ekonomi och i
ovriga fall av kommunen.

Hur sker tillsynen?

Overférmyndarférvaltningen har tillsyn éver gode
man och forvaltare. Ekonomiska och andra redovis-
ningar granskas. Overférmyndaren hanterar ocksa
klagomal mot gode mannen/forvaltaren.

Kalla:
Overférmyndarforvaltningen, Géteborgs kommun.
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SARTRYCK UR FORALDRAKRAFT OCH HEJAOLIKA.SE

Harald Strand: Var hittar du en bittre god man én en nirstaen-
de anhorig? Och hur skall jag som forilder vaga liimna over
ansvaret om jag inte ir siiker pa att nagon annan gor det minst

lika bra?

An en gang ifragasiitts
anhoriga som god man

v

Harald Strand ar ordf6-
rande for Stockholms
lans FUB

ag har tidigare skrivit ett debattinlidgg

hér pa Fordldrakraft om att ”Uppdrag

Granskning forstirker bilden att godman-

skap bara dr att skota ekonomi at huvud-

mannen”. Nu satt jag ater pa LSS-

konferens och horde en deltagare siga att
“anhoriga inte borde fa vara god man”!

Det stora problemet var inte en enskild person
pastar detta utan att han fick applader fran manga
ovriga delatagare.

De flesta av dessa arbetar som personal och
chefer med LSS i kommuner och vardforetag — det
var ett mycket storre problem. Jag och nigra andra,
som bade ar forildrar och gode mén samt dessut-
om jobbar ideellt i FUB, blev férbannade!

Det visar att de inte forstar vad godmanskap
innebdar och vilken malgrupp vi pratar om!

De tror att god man bara skéter ekonomi? Och
som vi visat i rapporten ”Fangad i fattigdom” har
gruppen inte nagra pengar! Och finns det nagra
beror det pa att anhoriga gett dem pengar, da det
samhillet ger inte ricker till goda levnadsvillkor
ett liv som alla andras! Dessutom dr den ekonomis-
ka redovisningen det enda Overférmyndaren
kollar - och pa oret!

Det som ir viktig for var grupp ar istéllet:

”Bevaka huvudmannens ritt”

Att bevaka en huvudmans ratt ar att se till att
han eller hon far den hjilp fran samhillet som han
eller hon behover. Det kan vara att anséka om stod
enligt LSS eller bidrag enligt SoL. med mera fran
kommunen och Férsidkringskassan.

”Sorja for huvudmannens person”

Att sorja for huvudmannens person innebdr att
kontrollera och se till att huvudmannen har det bra
samt att halla kontakt med henne eller honom. En
god man ska halla sig informerad om huvudman-
nens levnadsforhdllanden och om det finns brister
forsoka avhjdlpa dem.
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Var hittar du en bittre God man 4n en nirstaende
anhorig? Och hur skall jag som f6érilder viga limna
Over ansvaret om jag inte dr siker pa att nagon
annan gor det minst lika bra?

Som en mamma utryckte det i en artikel hir pa
Forédldrakraft: ”Viljer jag bort god manskapet,
forlorar jag all insyn och beslutanderitt vad géller
min son; hans ekonomi, hans hem, hans aktivite-
ter, arbetet i assistentgruppen, vilka som ska
arbeta som assistenter - det vill siga allt det som
formar hans liv.”

Att sorja for person har alltid varit viktigast for
unga vuxna med mattlig till grav utvecklingsstor-
ning. Du skall se till att Individuella planer och alla
genomforandeplaner skrivs med individuella
behov och 6nskningar som fokus och att alla har
ritt till ett gott liv oavsett funktionshinder. Du
maste bevaka att personalen har réitt utbildning.
Du maste kontrollera att den personliga omsorgen
ar god. Dessutom bevaka att tillgang till fritidsakti-
viteter inte reduceras till kollektiva utflykter etc.
Det finns betydligt fler fall av avslgjade brister i
varden dn de fa fall av forskingring som finns
redovisade. Och IVO kan bara ”skrapa pa ytan”. Det
behdovs ndrvarande och engagerade gode mén!

Harald Strand
Ordforande for Stockholms liins FUB
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RIKSFORBUNDET FRIVILLIGA SAMHALLSARBETARE
Manniskor till stdd for andra

Debatt & opinion Ladda ner material

Agneta Zedell har ordet Gosta Eklund - om att vara god
Pressmeddelanden man OCh fOI’VEI|ta re

Nyheter och reportage 2013-04-23 Glidjen i att méta och lyssna pd andra manniskor r
Gista Eklunds drivkraft som god man och forvaltare.

Om oss Vara uppdrag Medlemsservice

Myheter och reportage 2015
MNyheter och reportage 2014

Nyheter och reportage Det var nir Gosta Eklund gick i

pension 2008 som han bdrjade ta

2013 uppdrag som god man. Efter att ha

Nyheter och reportage 2012 arbetat som larare och

MNyheter och reportage 2011 kulturadministratér inom kommun och

Mvheter och repo = 2010 landsting fall det sig ganska naturligt
4 portag far honom.

Omvarldsnotiser . ) -
- Jag &r en social person som alltid

haft |5tk att fa god kontakt med

Kronikor méannisker. I mitt yrkesliv har jag
métt manga i valdigt besvarliga
RFS nyhetsbrev situationer. Jag var medveten om

vilka svarigheter som finns i samhallet
och behovet av god man, sdger Gosta.

Arkiv nyhetsbrev

Remissvar och skrivelser

. Numera har Gosta fem uppdrag som

Nyljhet_s.l_:mev |no:rn god man och ett forvaltaruppdrag. Personemna, eller huvudmannen som de
socialtjanstomradet kallas, &r i olika &ldrar och har olika psykiatriska diagnoser. Tyngdpunkten i
uppdraget som god man ligger pa att hjslpa till med att skéta ekonomin.
En annan viktigt uppagift r att se till att huvudmannen far de vard- eller
stidinsatser av samhallet som han eller hon &r i behov av.

Gésta vill ocks3 lyfta fram betydelsen av den personliga relationen. Gésta
beskriver hur kontakterna med huvudmé&nnen férindrats genom aren. Fran
att ha vant lite tysta och reserverade relationer har de utvecklats till att bli
véldigt personliga. En huvudman ville till exempel farst inte sldppa Gasta
innanfir dérren. Sedan en tid tar han sjalv initiativ till att g3 och fika pd
stan.

- VWi har utvecklats tillsammans. Det &r en viktigt motivation till att
fortsatta med de har uppdragen, att jag faktiskt far valdigt mycket tillbaka.
Jag kénner sjdlv att jag vaxer och utvecklas som manniska.

Uppdraget som férvaltare innebéar ett stirre ansvar. D& ligger hela
ekonomin och alla beslut | férvaltarens hander.

- F&r en person som tilldelats en forvaltare &r det ofta svart att éverblicka
sina egna mdjligheter och rattigheter. Ddr har du som férvaltare ett ansvar
att det fungerar. Som god man &r du mer som en radgivare, dar
huvudmannen hela tiden har det sista ordet | det du gér, férklarar Gésta.

Gésta har pa nara hall sett hur svart det kan vara for manniskor att klara
sig i vart allt mer komplicerade samhalle. Till exempel kravs idag tillging
till en dator, internet och OCR-koder for att kunna betala en rédkning. Gésta
bersttar om ung man som han var god man fér. Han tog fyra, fem sms-I3n,
képte ett antal mobiltelefoner och bytte elbolag gang pa gang. Utan att
firsta konsekvenserna av sitt handlande.

- I ett sAdant uppdrag handlar det om att skapa en relation som bar pa det
personliga planet. Att forséka formedla kunskaper och insikter och f& den
andra personen att mogna.

F&r nagra ar sedan var Gésta med och startade upp Lunds
godmansforening. Foreningen erbjuder erfarenhetsutbyte,
informationstraffar och studiecirklar. Genom dren har ett gott samarbete
med dverformyndaren vuxit fram.

- Som jag ser det &r ett medlemskap | en férening nésta oersattligt om
man ska kunna utvecklas i uppdraget. Det 4r ocksa en mental avlastning
att upptacka att andra delar samma problem, sdger Gosta.
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4. Familjejuridik
— arv och testamente

Nar det galler att forbereda sig for framtiden kan
flera olika omraden inom familjejuridik vara ak-
tuella. Vi kommer att dgna en stor del at vad som
hander med ens tillgangar nar man sjalv inte langre
finns. | Arvdabalken finns regler om hur arvet efter
en avliden person ska fordelas. Det kallas arvsord-
ning. Har delas slaktingarna in i olika arvsklasser
vilka avgdr vem som ska ha ratt till arvet. Det kan
vara bra att kdnna till hur arvsordningen fungerar da
man annars kan bli osdker pa vem som egentligen
arver och i vilken ordning. Om man kanner sig nojd
med den lagstadgade ordningen behover man inte
gbra nagot. Annars kan man uttrycka sin vilja i ett
testamente. Det finns regler om hur ett testamente
ska skrivas. For att skriva ett testamente behdver
man noga fundera igenom hur man 6nskar ha det
och vad det kan fa for konsekvenser.

Behover man tanka pa nagot speciellt om man har
ett barn med funktionsnedséattning? Det finns inget
givet svar pa den fragan. Det basta ar att radgoéra
med en jurist utifran det unika och speciella sam-
manhang man befinner sig i.

Fakta

Studiecirkel
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Las: "Livsviktigt” ur magasinet Femina.

Om du vill ta reda pa mer:

Pa en auktoriserad begravningsbyra kan du fa hjalp
med saval familjejuridik som vardagsjuridik, gavo-
brev, testamente, bouppteckning och arvskifte.

"Testamenthandboken — Hur du skriver ditt tes-
tamente”, Bjorn Lundén och Anna Molin, Bjérn
Lundén Information 2005.

"Arv och testamente”, Anders Eriksson, Thomson
forlag 2008.

”Ratt arv”, Anna Singer & Margareta Brattstrom,
lustus forlag 2015.

Forslag pa fragor att samtala kring:

e Hur kan jag fordela mina tillgangar medan
jag ari livet?

e \Vem drver mig?

¢ Kan jag paverka hur mina pengar ska
anvandas nar jag inte langre finns?
¢ Vad kan jag skriva i ett testamente?
¢ Vad innebar det att skriva in villkor
i testamentet?

19
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Fakta

For att ett testamente skall vara giltigt skall det upp-
fylla vissa formkrav:

e Det skall upprattas skriftligt (muntligt testamente
galler i vissa fall).

e Testators namnteckning skall bevittnas av tva
ojaviga personer som fyllt minst 15 ar och som
bada skall vara narvarande vid bevittnandet av
testamentet. De skall kanna till att det ar ett tes-
tamente som de bevittnar men de behéver inte
kdnna till innehallet i testamentet.

| ett testamente kan testator bestamma att ett

testamente skall forvaras sa att det inte kommer i
oratta hander. Ett sakert satt att forvara det ar att

Studiecirkel

ldmna det till en auktoriserad begravningsbyra som
bade forvarar det och bevakar att det kommer fram
nar testator avlider.

Ett testamente registreras inte. Den som har upprat-
tat ett testamente och vill andra det, forstor eller
aterkallar det gamla testamentet och ersatter det
med ett nytt. Det kan inte nog podngteras vikten

av att anlita kunnig hjalp vid upprattande av testa-
mente da alltfor manga testamenten ar otydliga
eller har brister i formkraven.

Kalla:
”Vlem arver”, Sveriges Begravningsbyraers Forbund,
Juli 2010.
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Att se over vem
som far dina till-
gangar om nagot
skulle handa dig ar
ett sdtt att mana om

dem du dilskar mest.

. Ibland skjuter man svéara

.,/ tankar framfor sig. Vet du till
exempel vem som érver dig?
Om inte kan det vara lige
att gora nagot at det. Bade
for din egen skull och for
dem som stér,dig ndrmast.
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arn kan inte goras arvlosa.

I Ovrigt kan vi i mangt

och mycket bestimma vem

som ska fa det vi lamnar

efter oss — forutsatt att vi
tar tag i arvsfrigorna i tid. Vilka at-
garder som kan behovas for att det ska
bli som vi vill 4r ddremot inte latt att
veta alla gdnger.

Juristen Susanne Edebéck pd byrin
Familjens jurist har stor erfarenhet
inom det hir omrédet.

—Nuér det vanligt att man dr sambor
och att man har barn fran tidigare for-
héllanden. I bada fallen behéver man
absolut tdnka igenom livssituationen
noga och eventuellt skriva handlingar.
Men dr man gift med barn, utan sér-
kullbarn, dr det inte sidkert att man
behover gora s& mycket, sdger hon.

Sedan kan det ibland trassla till sig
anda, om ett av barnen till exempel far
hjdlp att kopa en lagenhet och forild-
rarna darefter dor. D4 har det barnet
fatt mer 4n syskonen. Men det gar att
reda ut det ocksé sa att det blir réttvist. »

Vem érver dig?

Gifta par érver varandra med fri
férfoganderatt och det arvet kan inte
testamenteras vidare. | stallet galler
reglerna kring efterarv nér den efter-
levande maken avlider.

Slaktingar delas in i tre arvsklas-
ser. Om arvingar saknas i den férsta
klassen tittar man p& den andra och
sedan den tredje.

1. Bréstarvingar. Det ar barn eller
barnbarn och sé& vidare i rakt ned-
stigande led.

2. Foraldrar, syskon, syskonbarn
och sé vidare. Om bdada féraldrarna
lever delar de pa arvet. Om ena
foraldern ar dod gar dennes del till
hel- eller halvsyskon.

3. Far- och morféraldrar. Om nagon
av dem ar déd drver hans/hennes
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barn den delen. Om barn saknas gér
hans/hennes arvslott till den andre
far- eller morféraldern eller till dennes
barn. Om arvingar helt saknas il
exempel p& morférélderssidan arver
i stallet farféraldrar eller deras barn.
Kusiner arver inte.

Sarskilda regler géller for sarkull-
barn. Till skillnad fran makarnas
gemensamma barn har de ratt att f&
ut sina arvslotter, sina delar av arvet,
direkt. De behover inte véinta pé
efterarvet.

Sambor saknar arvsratt. For aft
sambor ska drva varandra krévs
testamente.

Saknas arvingar och testamente
gér arvet till Allménna arvsfonden.

EKONOMI

AV ANNA BJORE
FOTO COLOURBOX

TANK TILL

e Nar du flyttar hemifran.
Kaper du boendet kanske du
for forsta géingen dger ndgot
av strre varde. Vem ska drva
dig?

* Nar du blir sambo. Om du
vill att din sambo ska érva dig
maste eft testamente upprdttas.
Brostarvingar har dock alltid
ratt till sin laglott.

® Nar du far barn. Upprétta ett
testamente som gor kvarléten-
skapen efter dig fill enskild
egendom fér dina barn. P& sé
satt kan du skydda dina barns
arvda egendom vid deras
eventuella framtida bodelning/
skilsméssa.

* Nér du gifter dig. Giftermal

ar basta sattet for par att
skydda varandra dé&
arvsratt uppstar mellan
makarna. Om né&gon av
er inte vill att all er respek-
tive egendom ska ingd vid
en bodelning i samband med
dadsfall eller skilsméssa — upp-
ratta et dktenskapsforord. Finns
sarkullbarn sedan tidigare bér
ni uppratta eft festamente.

e Nar du skilier dig/separerar.
Arvsratten mellan makar upp-
hor vid skilsmassa sa se Gver
vem som drver dig. Vill du
&ndra pé den legala arvs-
ordningen, skriv ett testamente.
Har du och din exsambo eft
testamente kan du vilja upp-
ratta ett nyft.

e Nar du ger bort tillgangar.
Det kan vara trevligt aft ge
gavor under sin livstid. Men
r&dgdr med en jurist om du har
barn och ger en strre géva

till eft av dem eller ill négon
annan. D& kan du se fill att inte
krénka dina barns laglott som
ar hélften av det de skulle ha
fatt. Ni bor ocksé diskutera om
gdvan ska vara forskott p& arv
eller inte.




EKONOMI

ETT AV DE viktigaste rdden nér det
giller arvsfragor dr att ta hjalp av en
jurist, for blir nagot fel kan det fa olyck-
liga konsekvenser. Det behover inte
kosta mer @n négra tusenlappar vilket
ar val investerade pengar i samman-
hanget. For dven om det ”bara” handlar
om pengar dr ofta kanslor inblandade.
Ar man tydlig med sin sista vilja kan
osdmja bland de efterlevande undvikas,
och tid och pengar sparas.

Det allra basta ar forstés att forklara
hur man resonerar for de berorda. Inte
minst ndr man vill 4ndra den vanliga
arvsordningen s4 att de som tror att de
ska drva far mindre eller blir helt utan.
For dem kan den sista viljan komma
som en kalldusch.

—Det ar till exempel inte manga som
kanner till att testamentet ska godkén-
nas av de legala arvingarna nir du har
gatt bort. Om de inte skriver pa och
godkinner det sa kan det ta tid och

kosta mycket pengar innan arvet kan
skiftas. Det &r heller inte sdkert att det
blir, som du tdnkt om testamentet inte
aruppréttat pa rétt sétt, sager Susanne
Edebick.

SA VANTA INTE utan sitt dig en
stund och fundera pa vem som drver
dig om du skulle ga bort i dag. Vill du
ha det sa? Och vad hiander om nagon
av dina arvingar dor fore dig — vem
arver da?

—Maénga ganger har de som kommer
till oss formulerat de forsta fridgorna
om vem som ska drva. Men nir de
sedan sitter i rddgivningen stéller vi
oftast manga fler frdgor som de inte alls
tdnkt p4, siger Susanne Edebick.

Var dock medveten om att de even-
tuella handlingar som skrivs kan be-
hova éndras. Fordndras dina forhallan-
den behover du se 6ver din situation

igen. O

Skydda egendomen

~

-

TESTAMENTET

® Med ett testamente kan du
bestamma vem eller vad (det
kan ju vara till exempel en
organisation) som drver dig.
For att det ska vara giltigt
méste det vara skriftligt. Tvé
ojdviga vittnen ska samtidigt
narvara och bevittna testatorns
undertecknande.

® Testamenten registreras inte
s& det maste finnas ett original
efter dodsfallet. Férvara det
sckert men se fill aft efterle-
vande kan hitta det.

® L&t gdrna testamentstagarna
veta att du har skrivit eft testa-
mente och ge dem en kopia.
Uppréttar du eft nytt testamen-
te ar det viktigt att du river det
gamla.

e Sist men inte minst — anlita
en jurist. Manga arvstvister ror
testamenten som skrivits utan
professionell hjdlp. Att skriva
ett testamente som blir verk-
stéllbart Gr ménga génger
svérare dn det verkar.

nskild egendom ligger utanfor
E bodelningen och enskild kan

den bli genom &dktenskapsfor-
ord, gava eller testamente.

I ett dktenskapsforord kan makar
bestimma vad som &r enskild egen-
dom. Det kan till exempel rora sig om
arv frén respektive slaktsida. Finns sr-
kullbarn kan den andra maken/makan
skydda sin egendom med dktenskaps-
forord. Det ska vara skriftligt, under-
tecknas av bada samt registreras hos
Skatteverket.

Studiecirkel

En géva mellan makar ska registre-
ras hos Skatteverket for att vara giltig.
Nar det giller gavor till brostarvingar
raknas de som forskott pa arv och var-
detdras av frén arvslotten. Principen ar
att brostarvingar ska drva lika mycket.
Ien gdvohandling gar det dock att ange
om gavan inte ska vara ett forskott pa
arv och om den ska vara mottagarens
enskilda egendom. Radgor alltid med
en jurist forst.

I ett testamente kan du ange att arvet
ska vara enskild egendom.

SPECIAL FOR
SAMBCORI

Sambolagen sager att
bostad och bohag som
anskaffats fér gemensamt
bruk ska delas lika. Med ett

samboavtal kan man avtala
bort lagen och goéra klart
vad som infe ska ingd vid
en separation eller vid déds-
fall. D& galler det faktiska
dgandet. Samboavtal kan
vara lampligt om den ena
av samborna kdper och
finansierar bostaden.

Nar jag inte langre ar med — férberedelser och funderingar infor framtiden
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5. Stod fran samhdllet

Manga personer som har en funktionsnedséattning
vittnar om att forandringarna blir stora i och med att
man blir myndig. Som foéralder upplever man ocksa
en stor skillnad da man inte langre ar vardnads-
havare. Den givna plattform man tidigare har haft
finns inte langre.

Tanken om sjalvstdandighet ar starkt forankrad i Sver-
ige. Det stod en person behover ska hon/han sjalv
begira och efterfraga. Stodet ska tillgodoses genom
insatser fran stat, kommun och/eller landsting.

Nér det fungerar som det ar tankt far den vuxna
personen med funktionsnedsattning det stod hon
eller han behover. Det ar dock inte ovanligt att det
ar foraldrarna som patalar de behov av hjalp och in-
satser som behévs och ser till att de séks. Aven om
det inte ar tankt att fordldern ska vara involverad i
den vuxna personens insatser fran samhallet kan
det vara tryggt att kdnna till vilken hjalp det finns
att fa. Hur insatserna ar organiserade och fungerar
pa ett individuellt plan &r olika, beroende pa i vilken
stadsdel, kommun eller i vilket landsting man bor.

Pa flera hall i landet finns brukarstodcenter dar man
kan fa rad och stod i fragor som handlar om livs-
villkor och samhallsinsatser for personer med funk-
tionsnedsattning. | Géteborg och Stockholm finns

Fakta °
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LaSSe brukarstodcenter respektive BoSSe rad, stod
och kunskapscenter. Hit kan man vdnda sig om man
har fragor inom funktionshinderomradet. Du boér bo
i Vastra Gotalandsregionen om du kontaktar LaSSe.
BoSSe har avtal med Stockholms ldns landsting men
bor du i en annan del av Sverige kan de i vissa fall
anda vara behjalpliga genom BoSSe pa Natet.

Om du vill ta reda pa mer:
"Socialtjanstlagen 2015”, Bengt-Olof Bergstrand,
Komlitt 2015.

”LSS 2015”, Beng-Olof Bergstrand, Komlitt 2015.

"Handlaggning och dokumentation inom socialtjan-
sten”, Socialstyrelsen 2015-1-10. Ladda ner eller
bestall hos: www.socialstyrelsen.se/publikationer
2015/2015-1-10.

Forslag pa fragor att samtala kring:
e Hur ska man fa reda pa vilket stéd som finns?
¢ Hur ser samordningen av insatser ut?

e Ge varandra tips pa hjalp och stod
som fungerar.
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Samhallet har ett omfattande ansvar att ge insatser
till manniskor med funktionsnedsattning genom
foreskrifter i Halso- och sjukvardslagen, HSL och
Socialtjanstlagen, SoL.

Kommunen har ett grundlaggande ansvar for alla
som vistas i kommunen och ocksa skyldighet att
bedriva uppsdkande verksamhet.

For manniskor med stora funktionsnedsattningar
finns dessutom Lag om stdd och service till vissa
funktionshindrade, LSS. Genom LSS ges mojlighet till
olika former av stéd och service sdsom t ex boende,
daglig verksamhet, korttidsvistelse, personlig assist-
ent, ledsagare, kontaktperson.

Landstinget har ett sarskilt ansvar for expertinsatser
till barn, ungdomar och vuxna med funktionsned-
sattning. | HSL stadgas att landstinget ska erbjuda
dem som ar bosatta inom landstinget habilitering
och rehabilitering. | lagen sags ocksa att habiliterin-
gen ska planeras i samverkan med den enskilde. Det
gors genom att personer med funktionsnedsattning
erbjuds en individuell habiliteringsplan, dar man
kommer 6verens om mal, atgarder och nar uppfolj-
ning ska ske.

Landstingen ansvarar for barn- och vuxenhabiliter-
ingarna som ger habiliteringsinsatser till personer
med bestaende funktionsnedsattningar och deras
anhoriga.

Studiecirkel

Pa habiliteringen finns expertteam dar olika yrkes-
personer samarbetar for att kunna ge personer med
funktionsnedsattningar ett allsidigt stod. | teamen
finns personal med medicinsk, pedagogisk, psykolo-
gisk, social och teknisk kompetens.

Manniskor med psykiska funktionsnedsattningar kan
fa sin habilitering/rehabilitering genom barn- eller
vuxenpsykiatrin.

I manga kommuner finns verksamheten personligt
ombud. Den ska vara ett stdd i vardagen for per-
soner som har en psykisk funktionsnedsattning som
ar omfattande och langvarig.

Enligt LSS kan man begéra att fa en individuell plan,
enligt SoL och HSL kan en individ fa en samordnad
individuell plan. De kan vara bra verktyg da olika
samhallssinstanser ska samverka och det finns be-
hov av att gora en tydlig ansvarsfordelning. Planen
ska upprattas tillsammans med personen som har
insatserna.

Har din vuxna dotter/son inga insatser enligt nagon
av de tre lagstiftningarna ovan kan man vanda sig till
nagon av de stora brukarorganisationerna. De har
ofta en bred kompetens och kan hanvisa dig vidare.

Kalla: Infoteket om funktionshinder — Information
fran landstinget i Uppsala lan och Socialstyrelsen.

Nar jag inte langre ar med — forberedelser och funderingar infér framtiden



£
Bracke )‘))

diakoni

6. Att vara fordlder och anhorig, del 1

Att ha ett omsorgsansvar for sin vuxna dotter eller Om du vill ta reda pa mer:
son kan kannas som att vara den osynliga handen. ”Stodet till anhoriga omsorgsgivare”, Riksrevisionen
Man utfér en mangd saker som inte riktigt syns. 2014:9.
Upplevelsen kan ocksa vara att man maste finnas
dar for att fanga upp nar annat stod brister. "Anhoriga som ger omsorg till narstaende

— Fordjupad studie av omfattning och konsekvenser”,
Las: ”"Nar uppdraget som foralder aldrig tar slut”, Socialstyrelsen 2014.

Ostgota Correspondenten.

"Funkismammor”, M Magasin.

Forslag pa fragor att samtala kring:
e Hur ser ditt omsorgsansvar ut?
e Vilka delar i din dotter/sons liv ar du

"Psyksjukas anhoriga riskerar egen sjukdom”,

Svenska Dagbladet. ' :
involverad i?

e Vilka konsekvenser far omsorgsansvaret
i ditt liv?

Fakta
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Fakta

Exempel pa vad fordlderns omsorgsansvar innebar:

e Man star for en samordning. Ofta medicinsk men
kan aven gélla andra omraden. Ar ocksa informa-

tionsbéarare mellan myndigheter och sjukvard. Har

kontroll 6ver nar relevanta handlingar ska vara
myndigheter tillhanda.

e Gar in som vikarie nar personliga assistenter ar
sjuka och har jourberedskap vid andra ovantade
handelser.

e Forsoker skydda nar dottern/sonen inte kan skyd-
da sig sjalv och darmed kan bli utsatt/utnyttjad

ekonomiskt, sexuellt och socialt.

e Bidrar ekonomiskt varje manad och/eller vid sar-
skilda tillfallen.

e Engagerar sig sa att dottern/sonen ska ha en rik
fritid, fa mojlighet att resa etc.

e Ansvarar for identitetsarbetet genom att vara ett
stallféretradande minne.

Studiecirkel

Exempel pa konsekvenser for foraldern:

e Dalig ekonomi pga att man ofta har gatt ned i
arbetstid vilket ocksa innebar forsamrad pension.
Galler kvinnor i storre omfattning an man.

e Okad grad av sjukskrivning/sjukersattning/
arbetsloshet.

e Samre karridarmaojligheter — svarare att byta arbete
eller att avancera yrkesmassigt.

e Svart att fa tid till att varda familj- och vanskaps-
relationer.

e Skuldkdnslor gentemot syskon och deras familjer.
Man har inte tid eller ork att vara mor- och far-
foraldrar.

e Manga foraldrar vittnar om att de blir bemotta
med ifragasattande och blir beskyllda for att vara
oversbeskyddande.

e Kanslor av hoppldshet, uppgivenhet och sorg.
e Oro over framtiden.

Kallor:
Projekt Delaktighet och stod, Bracke diakoni 2015.

"Att ge omsorg mitt i livet: hur paverkar det arbete
och forsorjning?”, Institutionen for socialt arbete,
2014:1, Stockholms universitet.

”Samordning av stod till barn och unga med funk-
tionsnedsattning — Ett (0)losligt problem?”,
Riksrevisionen 2011:17.
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Att vara foradlder till ett vuxet barn med neuro-

psyKkiatriskt funktionsnedsattning innebar

mycket oro och ett ansvar utan slut.
Corren har traffat tva foraldrapar som
berdttar om ett slitsamt foraldraskap.

Nar uppdraget

som foralder
aldrig tar slut

LINKOPING

Ibland &r Peter och Louise vildigt
trotta. Nar deras arbetskamrater
gar hem fran jobbet for att koppla
av under kvadllen har de den tuffas-
te delen av dagen kvar. Tonarsso-
nen sitter dar hemma, formodligen
vid datorn. Har han varit i skolan i
dag? Det blir ofta konflikter.

— Man far mycket skit som forald-
er, och vildigt lite tacksamhet, siger
Louise.

Deras pojke dr snart en ung man. Han
var lugn och snall i skolan, men det upp-
stod ibland oforklarliga konflikter runt
honom. Det dréjde ganska linge innan
han fick diagnosen som sade att han har
en neuropsykiatrisk funktionsnedsatt-
ning.

— Diagnosen gjorde det lite ldttare.
Han blev inte skuldbelagd i skolan pa
samma sdtt, och dven vi dndrade vart
sdtt att bemota honom. Vi fick mer fo-
kus pad att stdrka hans sjdlvkinsla och
bygga pa det som d&r bra, fortsdtter
Louise.

1 dag dr hans problem att han "saknar
driv”, vilket dr vanligt om man har en
sadan diagnos. Han ser ingen mening
med att gd i skolan, han vill helst sova
linge om morgnarna och spela dataspel
hela dagarna.

30  Studiecirkel

— Vi pushar pa och forsoker skapa ru-
tiner for att han ska komma ivég till sko-
lan. Men ibland fungerar det inte i alla
fall, och som féralder ar det litt att se
det som en lang serie misslyckanden,
sdger Louise.

— Men vi har slutat ta konflikter om
att spela datorspel pa fritiden. Vi later
honom spela, vi ser ju att han mar bra
ndr han far sitta framfor datorn. Dar
kan han vila frdn omgivningens trot-
tande intryck, och han kan umgas med
andra vilket inte skulle hinda annars,
sdger Peter.

Peter och Louise kanner att de forsum-
mar sig sjdlva och sina intressen. De kan
dka bort tillsammans under en dag,

@ En neuropsykiatrisk funktionsnedsatt-
ning innebar att hjdrnan inom vissa
omraden fungerar annorlunda jamfort
med hur det &r for de flesta andra.
Exempel pa neuropsykiatriska diagno-
ser ar adhd/add, Aspergers syndrom
och Tourettes syndrom.

@ Manniskor med en neuropsykiatrisk
funktionsnedsattning har en medfodd
psykisk skdrhet. Men for manga ar det
inte enbart ett funktionshinder utan
det finns ocksa inslag som upplevs

men har aldrig varit borta fran hemmet
o6ver en natt. De har utvecklat en kom-
munikation dar den ena gar in och tar
6ver ndr den andra haller pa att ta slut.

— I en sadan har foraldrasituation
finns det bara tva alternativ. Anting-
en haller man ihop och stottar varan-
dra med stor lojalitet. Eller ocksa skil-
jer man sig, sger Louise

De har sokt stéd hos andra fordldrar
i liknande situation. Tillsammans ut-
byter de erfarenheter och finns till for
varandra. For en tid sedan kontaktade
Peter och Louise dven Anhorigcenter
iLinkoping.

—Jag madde skitdaligt under en peri-
od och allt kindes 6vermaktigt. Vi kdn-
de att vi maste prata med nagon, och

som positiva personlighetsdrag.

@ Med en neuropsykiatrisk funktions-
nedsattning 6kar dock risken for att
personen ska drabbas av psykiska
problem som depression, angest,
tvangsneuros, fobi, utmattningssyn-
drom, &tstorning, somnrubbning, miss-
bruk och psykosomatiska besvar.

@ Den livssituation som beskrivs i arti-
keln &r ocksa vanlig bland foraldrar till
vuxna barn med utvecklingsstérning
eller psykisk sjukdom.

Ostgota Correspondenten
Lordag 21 november 2015

Ensamhet. Vuxna med
neuropsykiatriska funk-
tionshinder riskerar att
bli socialt isolerade. Det
skapar stor oro hos
deras fordldrar.

Foto: Mons Brunius/TT/arkiv

Vi ldter | vi fick hjilp att bearbeta situationen,
’ honom berattar Louise.
Spela, viser Hon menar atten stor svarighet i forald-
iu att han raskapet handlar om att vérja sig mot
marbranir | andras, och egna, forestillningar om
han fir si hur man forvantas vara som foralder,

a? sitta och hur olika problem ska l6sas.
framfor —Ettexempel dr att manga kan tycka
datorn. att ungdomar behéver mer disciplin,

men for ungdomar med sddana hdr
funktionshinder kan det bli vildigt kon-
traproduktivt och destruktivt.

Ibland kan Peter och Louise se ljus-
glimtar i vardagen, att saker gar at
ratt hall. Helt plétsligt kan sonen ta ett
initiativ som 6verraskar.

— Aven han mognar, men det gér ling-
sammare dn hos andra. Det ar svart att
veta hur mycket hjilp han kommer att
behova i framtiden, siger Louise.

Oron for framtiden finns dér hela
tiden. Kommer sonen att fa jobb, kom-
mer han att klara att bo pa egen hand?
Och hur kommer vart liv att bli?

— Jag borjar sakta vanja mig vid tan-
ken att han kanske aldrig kommer att
flytta hemifrdn, siger hon.

Peter, fordlder.

Jan och Gunilla har lang erfarenhet av
ettliknande fordldraskap. De borjar nar-
ma sig pension och efter ettlangt yrkes-
liv har de samma énskan som alla an-
dra, att fa mycket tid for sig sjdlva och
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Lordag 21 november 2015

sina intressen. Men deras livssituation
tilldter inte ndgot sadant liv.

Under de senaste decennierna har
deras dagliga liv standigt kretsat kring
dottern som har en neuropsykiatrisk
funktionsnedséttning. Nu dr hon vuxen
sedan lange, boriegen ldgenhet och har
ett jobb. Vardagen fungerar med hjalp
av stod enligt LSS. Men dottern dr ofta
orolig for olika saker, framfor allt hand-
lar det om den egna halsan, och da so-
ker hon st6d hos sina foraldrar.

— Vi har verkligen jobbat for att hon
skaleva ett sjdlvstandigt liv, men det gar
bara till en viss grans. Vi traffar henne
de flesta dagar i veckan for vi vet att om
honblir orolig sa kommer hon att ringa
oss hela tiden, berdttar Jan.

Av hénsyn till dottern vill Jan och
Gunilla inte beratta for manga detaljer.
Men deras erfarenhet av att vara forald-
er till ett vuxet barn med neuropsykia-
triskt funktionshinder kan manga kan-
naigen sigi.

—Kontakter med myndigheter blir
ofta komplicerade ndr man har ett
myndigt barn som har svdrt att prata
for sig och kanske inte heller uppfat-
tar vad som sdgs om situationen kdnns
stressande. Det blir ofta en vandring pa
slaklina ddr vi 4 ena sidan inte helt kan
sldppa ansvaret for vart barn, men &
andra sidan ska ldta henne vara starkt

delaktig i viktiga beslut, sdger Jan.

— Nya handldggare ar ett orosmo-
ment. Inarbetade handliggare slutar
och sd maste man gd igenom samma
sak dnnu en gang med en ny person. Det
drldttatt man kinner sig ifrdgasatt nar
atgarder som redan provats och forkas-
tats aterigen aktualiseras.

— Men i var dlder dr det framfor allt
tankarna pa vad som hander efter var
dod som skapar oro. Vem ska fora hen-
nes talan da? Hur kommer hon att ha
det?

Jan och Gunilla har inréttat sina liv
efter dotterns behov.

—Det gor att vi lever mycket annor-
lunda mot vara tidigare férvantningar.
Vi kan inte aka pa semester, vi gor bara
sma resor pa 2-3 dagar, sdger Jan.

— Men vi har ett brett socialt kon-
taktnit med slikt och vinner, och det
ar mycket vardefullt for bdde var dotter
och oss. Vi har dven hittat gemensam-
ma intressen med var dotter som gor
att vi i allt det jobbiga kan ha trevligt
tillsammans. Och ndr hon mar battre
sd madr vi battre.

Pa Anhorigeenter i Linkoping stottar
man foraldrar i den hér situationen.

Nar ni méter fordldrar med
vuxna, funktionsnedsatta barn,
vad upplever ni ar deras storsta
problem?

Studiecirkel

’ , Ivar
alder
ar det fram-
for allt tan-
karna pa
vad som
hinder efter
var dod som
skapar oro.

Jan, foralder.

—Det finns gene-
rellt en stor oro
infor framtiden.
Fordldrarna vill
gdrna kunna slap-
pa taget men de
saknaratt detinte
finns nagon som
tar vid, berittar
Else Sundin och
Lena Josefsson.
Nar det galler
den psykosocia-
la mognaden hos
ungdomar och
unga vuxna med
funktionsnedsatt-
ning kan spann-
vidden vara stor.
Aven om det vux-
nabarnet dr myn-
digt, och av sam-
héllet sedd som
vuxen, kan mognadsnivan ligga pa en
ung tondrings niva och hen ar dirmed
mera sarbar nar det giller att leva och
bo pa egen hand. Ibland har ocksa det
vuxna barnet bristande motivation att
ta emot stodinsatser fran andra.
—Manga vuxna barn vill klara sig pa
egen hand och tar da avstdnd fran for-
dldrarna. Men ofta upptécker foraldrar-
naoch barnen efter ett slag att vardagen
inte fungerar. Da maste féraldrarna kav-

Lena Josefsson

Nar jag inte langre ar med — férberedelser och funderingar infor framtiden

23

laupp drmarna och ga in pa nytt, samti-
digt som de vuxna barnen upplever att
de inte har klarat av sin livssituation.
—Ensamhet dr ocksa ett stort bekym-
mer. Fordldrarna ser att barnet inte har
vanner och att de dr utsatta i sin livssitu-
ation. Manga kanner en sorg over att se
sitt vuxna barn i den ensamheten, fort-
sdtter Else Sundin och Lena Josefsson.

Ensamhet och kinslan av att inte klara
avsittlivkan leda till depression, och en
del fordldrar lever med oro for att deras
vuxna barn ska ta sitt liv.

— Det skapar en véldig stress och for-
dldrarna far dnnu svarare att hantera
sitt fordldraskap, sdger Else Sundin och
Lena Josefsson

Anhorigcenter erbjuder stodsamtal
med fordldrarna, individuellteller i par.
De har ocksa fordldragrupper dar for-
dldrar med likartade problem kan ham-
ta stod hos varandra.

—Hos oss kan férdldrarna ocksa fd en
stunds avkoppling och stimulans for att
ma battre i sin vardag. Vi erbjuder bland
annat stresshantering, mindfulness och
sémnskola, sager Else Sundin.

A,

Johan Sievers 7=
013280234 o

johansievers@corren.se aad

31



£
Brdcke )‘))
diakoni

32 Studiecirkel Nar jag inte langre ar med — forberedelser och funderingar infér framtiden



£
Brdcke )‘))
diakoni

Studiecirkel Nar jag inte langre ar med — férberedelser och funderingar infor framtiden 33



£
Brdcke )‘))
diakoni

34 Studiecirkel Nar jag inte langre ar med — forberedelser och funderingar infér framtiden



£
Brdcke )‘))
diakoni

Studiecirkel Nar jag inte langre ar med — férberedelser och funderingar infor framtiden 35



SVENSKA DAGBLADET

Sverige

Psyksjukas anhoriga riskerar
egen sjukdom

Nérstdende till psykiskt sjuka riskerar att sjélva drabbas av sjukdom.
Resultatet kan bli 1anga sjukskrivningar och &ven fortidspensionering. Det
visar ett svenskt forskningsprojekt som fatt internationell spridning. —
Anhoriga kan hamna i ett svart utanforskap dar man kinner sig isolerad och
otillricklig, sdger Eleni Siouta, forskare pa Karolinska Institutet.

Av Fredrik Mellgren
@6 jan, 2015

f 73 delningar

Forskare Eleni Siouta star bakom studien géllande andélriga till psykiskt sjuka. Foto:
LARS PEHRSON

Bakom studien star Eleni Siouta och Ann Mannerheim, tva forskare
med bakgrund som sjukskoéterskor fran Karolinska Institutet samt
Ulla Hellstrém Muhli, docent i sociologi fran Uppsala universitet. De
har djupintervjuat féréldrar till barn med psykiatrisk ohélsa. Mest har
det handlat om patienter med schizofreni i &ldrarna 18 till 55 ar.
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Det ar en dyster bild som forskarna fatt fram, dir de sjuka vuxna
barnen bor hemma hos en eller bada féréldrarna. De anhoriga har
tvingats ga ner i arbetstid och ibland slutat jobba helt for att ta hand
om den sjuke pa heltid. Det har lett till skilsméssor och isolering, men
ocksi att den nérstiende sjilv blivit sjuk.

Depression, angest, utbrindhet, infektioner och hjartproblem har
varit de vanligaste sjukdomstillstinden och flera har blivit sjukskriva
pa deltid eller heltid. Aven fértidspensionering har férekommit.

- De har haft svart att orka med situationen men inte fatt nagon
uppbackning. Férildrarna beskriver att det varit svart att fi stéd och
hjilp inom 6ppenvarden eller socialtjinsten, de har blivit daligt
bemotta och det har inte funnits nagon bekriftande kommunikation.
De har inte heller fitt ndgon avlastning eller tillréickligt med
information och kunskap, beréttar Eleni Siouta nér vi triffas i
Uppsala.

"Ingen sag mig. Ingen pratade med mig. Hela jag var som Munchs
Skriet”, siger en fordlder som dr med i studien.

99 Anhoriga kan hamna i ett svart utanfoérskap
ddr man kdnner sig isolerad och otillricklig.
Eleni Siouta, forskare pd Karolinska Institutet.

Andra tar upp attityder i omgivningen som skapar skam och
stigmatisering. Man star dar ganska dvergiven med ett stort
vardansvar som man inte kan vilja bort som god forilder.

—De som har klarat sig bist har lyckats hélla fast vid ett livsprojekt
man har eller ndgot socialt umgénge som inte handlar om den sjuke.
Men naturligtvis méste man fa fram rutiner inom psykiatrin dir man
lyssnar pa de nirstaende, att man ser dem som en del av varden,
papekar Eleni Siouta.

En del forskningsresultat har presenterats vid en konferens i Lugano
om medicin, kommunikation, etik och sarbarhet, men studien ar
fortfarande inte helt klar.

- Egentligen ir vi inte sa forvanade over resultaten, men nu har det
snart gatt 20 ar sedan psykiatrireformen infordes dar patienter skulle
flyttas ut fran institutionerna till ett eget boende med éppenvardsstod.
Men fortfarande finns problemen kvar att manga anhdoriga far ta pa
sig ett informellt virdansvar som sliter hart pa dem. Att det inte blivit
béttre pa alla dessa dr dr nog det mest 6verraskande, séiger Eleni
Siouta.

Studiecirkel Nar jag inte langre ar med — férberedelser och funderingar infor framtiden

37




Ing-Marie Wieselgren, psykiatrisamordnare pa Sveriges
Kommuner och Landsting, menar att det 4r bra med ett fokus pa de
anhoriga.

— Det &r alltid pafrestande nédr nagon i ens nirhet ir sjuk, men det ir
nog speciellt nar det handlar om nigon med en psykisk sjukdom. Som
anhorig kan man motas av sekretess, man blir bortfost och illa bemott
och tyvarr stimmer det nog att man maste tjata sig till insatser inom
psykiatrin. Méanga tar pa sig for mycket och gir in i viggen, det &r
alldeles for vanligt trots att man vet att alla skulle vinna mycket p4 att
stotta de anhoriga.

Ulla Elfving Ekstrém, ordférande i Schizofreniféreningen Centrala
Stockholm, kiinner absolut igen sig i den morka situation som kan
drabba manga nirstdende. Hon har en 49-arig son som fick sin
schizofreni for 25 ar sedan. Han har eget boende och st6d fran
oppenvarden. Ulla Elfving Ekstrom finns dér hela tiden som en
trygghet men har inte tagit p sig virdansvaret.

- Det bésta stéd man kan fa som anhdorig ar att varden och
socialtjinsten ser till att det finns boende och vérd f6r den som
behover det. Jag ar inte séker pa att det &r si sunt att man som
anhorig ska ta hela ansvaret for en psykiskt sjuk familjemedlem. I mitt
fall 16ste det sig ndr min son frigade om jag kunde bo hos honom ett
tag nér han fick sin egen lagenhet. Det gjorde jag till den dag han sade
att nu kan du flytta, men ska du stanna kvar sa &r det for din skull, inte
min sade han till mig.

Men for manga ir det naturligt att ta pa sig virdansvaret och for
maéanga blir det valdigt tungt.

- Man ndts ner och ir alltid stand by. Det ir ocksa svirare att vara
nirstaende till en psykpatient 4n ndgon med kroppsliga sjukdomar
eftersom man méste kimpa mot psykiatrin som alltid har ont om
resurser. Det viktiga man kan gora ir att vara med i anhoriggrupper
och fa kunskap av andra. Och kréva avlastning, siger Ulla Elfving
Ekstrém.
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7. Att vara fordlder och anhérig, del 2

Att vara forélder och anhorig till en vuxen son/dot-
ter med funktionsnedsattning kan innebara att mani
hog grad ar involverad i sitt barns liv. Man ar i kontakt
med manga méanniskor. Samverkan och kommunika-
tion ska fungera med personal pa boende eller dag-
lig verksamhet, kontaktpersoner, gode man, slakt
och vanner. Det ar viktigt att kdnna trygghet och att
fa vara delaktig.

En forutsattning for att anhoriga ska kdnna delak-
tighet ar att de far tillracklig information och att
deras asikter beaktas. Aven om det inte blir som
den anhorige onskar sa ar det av stor vikt att man
blir bekraftad, sedd och lyssnad till. Om man som
anhorig blir professionellt bemott blir det mycket
enklare att hantera situationen och omsorgen om
den narstaende.

Las: Fallbeskrivningen pa sidan 41 och samtala
utifran den.

Om du vill ta reda pa mer:

Kommunens anhérigstéd

I manga kommuner finns anhérigkonsulenter, an-
hérigsamordnare eller motsvarande. For att fa infor-
mation om hur det ser ut i din kommun kan infor-
mation fas genom kommunens véaxel eller hemsida.

Medlemsorganisationer

Anhorigas Riksférbund, AHR &r en organisation som
stodjer anhoriga oavsett alder, kon eller diagnos hos
den som vardas. AHR bestar av lokala anhérigféren-
ingar dar man kan traffa andra i liknande situation.

Fakta

Studiecirkel

AHR vacker ocksa debatt och vill paverka for att
anhorigas situation ska bli battre.

Beroende pa diagnos eller funktionsnedséattning hos
din son/dotter finns olika brukarorganisationer dar
ocksa anhoriga kan fa stod.

HSO — Handikappférbunden och Lika unika ar ex-

empel pa samarbetsorganisationer som var och en
bestar av olika funktionshinderférbund. Andra séatt
att hitta féreningar ar att besodka vardguiden 1177.

Nationellt kompetenscentrum anhoriga, Nka ut-
vecklar framtidens anhorigstod. Pa hemsidan finns
information om anhorigstod, aktuella handelser,
forskning och utveckling inom anhérigomradet. Om
man ar anhorig till en person med flerfunktionsned-
sattning kan man vara med i ett larande och st6d-
jande anhdrignatverk.

Forslag pa fragor att samtala kring:

¢ Vad innebar ett professionellt bemoétande?

® Hur blir du bemott av stodpersoner i din son/
dotters narhet?

e Kommunikation — vilka ar dina 6nskemal om

din son/dotters livssituation och hur kommu-
nicerar du dem?

¢ Vad kdnnetecknar en fungerande
kommunikation?

e Hur ser anhorigstodet ut i din kommun?

e Vad ar ett bra anhorigstod?
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Fakta

Stod till dig som anhérig

Det &r manga i Sverige som vardar, hjalper eller
stodjer en narstaende som ar langvarigt sjuk, dldre
eller har en funktionsnedsattning. Drygt 1,3 miljoner
personer tar detta ansvar. Det ar vanligast att ge
omsorg om man ar i aldern 45 — 64 ar och da ar det
oftast sin foralder man stodjer. De som i tidsom-
fattning tar det storsta ansvaret ar dldre som tar
hand om sin sjuke make/maka. Ar man féralder till ett
barn med funktionsnedsattning har man ett utokat
omsorgsansvar.

Att som anhorig ge omsorg ar ett frivilligt atagande,
men ibland kan det kdnnas mer som ett tvang

da det stod som samhallet ger inte ar tillrackligt.
Ansvaret kan da kannas tungt och belastande. | den
har situationen behdver man stéd. Man behover
ocksa uppmarksammas och erkannas. Det kan hand-
la om ett forhallningssatt i bemotandet men ocksa
sarskilda insatser.

Vad ar kommunens skyldighet?

Kommunen har enligt Socialtjanstlagen skyldighet
att ge stod for att underlatta for anhoriga. | Social-
tjanstlagen 5 kap 10 § star foljande:

”Socialndmnden ska erbjuda stod for att underlatta
for de personer som vardar en narstaende som

ar langvarigt sjuk eller dldre eller som stodjer en
narstaende som har funktionshinder.”

Studiecirkel

Vem ar anhorig?

Med anhdriga menas personer som vardar eller
stodjer narstaende. Narstaende ar den som tar emot
omsorg, vard och stod. Exempel pa personer som
omfattas av bestammelsen ar anhoriga till personer
med nagon form av funktionsnedsattning, langvarig
psykisk eller fysisk sjukdom samt anhériga till per-
soner med missbruks- eller beroendeproblem.

Varfor ska anhoriga fa stod?

Syftet med stodet till anhoriga ar att minska den
fysiska och psykiska belastningen. Det kan handla
om att fa information och kunskap for att kdnna sig
trygg i sin roll att hjalpa och stddja den narstaende.
Manga anser att ett bra stod ar att fa prata om
sin situation antingen enskilt eller i grupp. Det
kan ocksa handla om att fa maojlighet till aviésning
eller till nagot som bryter vardagsmonstret. Kom-
munen bor ha ett brett utbud av stéd for att kunna
tillgodose olika behov. Framfor allt ar ett gott stod
att den anhoriga kan kdnna sig trygg med att den
narstaende far de insatser som han/hon behéver.

Kallor:
Socialstyrelsen.

”Stod till personer som vardar eller stodjer narsta-
ende”, regeringens proposition 2008/09:82.
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Del 1

Personalgruppen pa ett boende sitter i samtal under
handledning. De pratar om Pia som inte vill duscha.
Handledaren sammanfattar samtalsrundan i personal-
gruppen och fragar:

— Ni vill alltsa prata om hur ni ska hjélpa Pia med
duschandet och hur ni ska bemota hennes pappa
som inte ar n6jd med hur ni jobbar?

— Jag vill prata om mig sjalv ocksa, sager Anders som
har jobbat lange i boendet. Och han fortsatter med att
beskriva hur situationen splittrar personalgruppen.

— Pias pappa tycker att nagra av oss ar fantastiska
medan andra inte ar vatten varda.

Nagra fnissar 6ver kopplingen mellan duscha och att
inte vara vatten vard.

—Ja, det ar bra att ni skrattar, sdger handledaren. Det
har ar svara saker och utéver de konflikter som ni
brottas med sa skapas det en massa knepiga kanslor
som maktléshet och misstrostan dver att inte klara
sin uppgift. Eller lyckokansla foér att man rakar vara
den som Pias pappa gillar — eller den som Pia accept-
erar som “duschhjalp”. Skratta ordentligt sa orkar
ni mer, uppmanar handledaren.

Hon betonar ocksa att ingen menar nagot illa. Pia
kan inte alltid gora de ratta valen, tanka rationellt
eller motivera sig sjalv och pappan vill ju sa klart se
sin dotter hel och ren och som personal vill man ju
ocksa att Pia ska ha det bra.

— Eller, ér det inte sa?

Studiecirkel

£
Brdcke )3
diakoni

— Alltsa jag vet inte langre, sager Lena. Helt arligt ar
jag hjartligt trott pa att fa skall av Arne, bli nedstankt
av Pia och ifragasatt av er i personalgruppen for att
hon vagrar duscha nar jag jobbar.

Lena, som ocksa har jobbat ratt lange i boendet,
kdnner sig maktlos och ledsen. Hon har gjort allt
for att Pia ska duscha: Lockat, forsokt forklara och
verkligen bemdodat sig — men det gar inte.

— Hon blir galen! Senast, nar hon adntligen kom in i
duschen sa sprutade hon ner hela mig. Det ar fan
inte roligt. FOrlat att jag svar men jag ar sa trott pa
det har nu. Hon &r ju lika olycklig sjélv. Aven om hon
mest verkar férbannad sa tror jag inte att hon mar
bra. Vare sig av att vara oduschad eller lukta illa —
eller av att vi i personalgruppen blir arga pa henne.

—Ja, men Arne d3, Pias pappa, undrar Anders.

— Kan inte Bittan, som faktiskt ar chef, prata med
honom? Han gor ju bara saken d@nnu varre nar han
pratar sa att Pia hor om hur vardeldsa vissa av oss
ar. Jag tror att hon blir spand ocksa, for hon kdnner
att vi tycker Arne ar jobbig, suckar Anne som har
jobbat ldnge med Pia.

Anders fanns pa plats nar Arne senast kom och
hélsade pa Pia. Kvallen innan, nar Anders hade
forsokt 6vertyga Pia om att hon skulle duscha hade
hon blivit orolig och arg. Hon hade slitit sénder sin
tréja som hon gor ibland nar hon mar daligt. Det
stod dock helt klart att hon behévde duscha. Svett-
lukten satt kvar i vaggarna i hennes lagenhet och
haret var stripigt av fett. Anders hade i det laget
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tankt att duschen skulle klaras av nasta kvall, innan
Pias pappa anlande. Men Arne dok upp tidigare an
vantat och blev upprord bade 6ver den sénderrivna
tréjan och 6ver hur Pia luktade.

— Utmaningen just nu handlar om att inte borja tycka
illa om vare sig Pia eller Arne och inte heller misstro
varandra i personalgruppen. Pia behover stod, Arne
behover sympati och ni behover forsta varandra
och fundera 6ver hur ni kan hjdlpa varandra. Man
far alltid olika roller i sddana hér situationer och
man fungerar och agerar olika med olika personer.
Gor upp en lista 6ver vad som behover goras rent
praktiskt och sedan pratar vi ndsta gang om hur det
kdnns. Okej?

Hon tittar lite fragande ut i gruppen. Vissa ser lite
molokna ut, medan andra verkar lattade av att ha
fatt prata om den svara situationen.

—Jag kan snacka med Bittan, sdger Lollo som &r Pias
stodperson.

— Jag tycker att vi maste prata mer om hur vi jobbar,
hur kvallarna ska se ut, papekar Anders.

— Ja, sa att man vet hur man kan backa upp varan-
dra, sager Lena som vill ha hjalp. Det kanske under-
|attar om nagon annan ur personalen I6ser av eller

att man gar in och stéttar varandra?

Sjalv vet Lena inte vad hon ska préva nasta gang Pia
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ska duscha. Ja, det har gatt sa langt att hon numera
kdnner obehag infor passen med Pia.

— Om du pratar med Bittan sa be att hon forsoker
Overtyga Arne om att vi vill samarbeta med honom,
att vi ocksa vill att det ska fungera for Pia.

— Sag att vi behover hans hjalp, fortsatter Anne. Och
att vi inte 6nskar nagot hellre an att Pia mar bra och
duschar sa ofta som hon behover.

Anders avslutar diskussionen genom att halla med
Anne. Aven om han ar trétt pa att bli utskalld av

Arne kan han forsta honom och i bérjan hade de
kommit bra 6verens nar de mottes runt Pia.
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Del 2

Arne och Siw ar bada 6ver 55 ar och foraldrar till Pia.

— Det ar du som ville att Pia skulle flytta hemifran,
sager Arne utan att lyfta blicken fran tallriken pa
koksbordet. Se nu hur det blev! | kvdll luktade hon
piss och haret var inte tvattat sedan jag var dar forra
gangen. Nu fick jag sjélv ta in henne i duschen igen.

Arne har just kommit hem efter ett bestk hos
dottern Pia. Siw svarar inte. Hon vet att det inte ar
nagon idé men hon tycker inte om att han pratar
sa dar. Allra minst nar de sitter vid matbordet. Jo,
det var nog hon som forst hade accepterat att Pia
skulle flytta till den dar gruppbostaden, sa visst har
han ratt. Men han har glomt hur svart det var att
fa henne att duscha och tvatta haret har hemma
ocksa. Sa manga kvallar av brak, skrik och blota
klader. Nar Pias handlaggare fran kommunen hade
foreslagit ett boende for Pia, sa orkade Siw liksom
inte spjarna emot. Hon hade sjalv strax innan fatt sin
fibromyalgi-diagnos och kdnde sig nedstdamd. Under
motet med kommunen hade Arne faktiskt ocksa
sagt att "ja, det blir kanske béast sa...”

Arne har férandrats. Den oro som Siw hoppats
skulle avta nar Pia flyttat och tagits om hand av
utbildad omsorgspersonal har inte infunnit sig hos
Arne, utan tvartom. Han litar inte pa dem och Siw
kan se hur hennes man lider av oron.

— Han, den dar Anders var dar ikvall, fortsatter Arne.
Han verkar inte anstrénga sig allt for mycket. Sitter
nog helst med en kopp kaffe och sladdrar om oss
foraldrar. Fast det ar klart, han far val inte mer betalt
for att han tvattar haret pa Pia. Han &r nog forban-
nat lat...
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Arne tycker sig kdnna igen samma typ av lathet hos
elever, och forvisso daven hos en del unga lararkolle-
gor, pa gymnasieskolan dar han har jobbat i manga
ar. De som anvander sig av minsta motstandets lag
och later andra gora grovjobbet. Sjalv har Arne alltid
satt plikten framfor allt, men sallan ens fatt ett
tack tillbaka. Han var djupt engagerad lokalpolitik-
er for folkpartiet under samma period som Bengt
Westerberg drev igenom LSS-reformen i riksdagen.
Arne var mycket stolt 6ver bade reformen och partil-
edarens sociala patos.

Men under senare ar har han sett hur reformen har
urholkats, trots att folkpartiet ar i regeringsstallning
tillsammans med de andra Ovriga allianspartierna.
Det ar nagot som gor honom besviken, frustrerad
och orolig for Pias framtid. Han far det nastan dag-
ligen bekraftat genom artiklar i olika tidningar och
tv-program som talar om vanvard, nedlaggningar,
isolering och missférhallanden. Han foljer debat-
ten via flera bloggar och sajter. Han har forresten
en egen blogg ocksa dar han ofta efterlyser storre
kompetens hos personal som arbetar med funktions-
nedsatta. Som laget har blivit vadgar han inte slappa
ansvaret for Pia, och nar Siw blev sjuk fick Arne dub-
bla bordor att bara.

Fragor att fundera over:
e Kraver Pias pappa for mycket av personalen?
Borde han samarbeta mer?

* Ar personalen alltfér kinslig fér Arnes kritik?
Overreagerar de?

Nar jag inte langre ar med — férberedelser och funderingar infor framtiden

&

43



Férfattarens kommentarer

Det vore dnskvart om Arne och personalen kunde
prata med varandra och enas om att Arne inte ska
skalla pa personalen sa att Pia hor det. Da slipper
Pia hamna mitt i en konflikt som orsakar henne
onddigt lidande. Ibland nar man inte varandra
eftersom séatten att betrakta personen, arbetet eller
verksamheten skiljer sig at for mycket. Det kanske
inte finns, eller uppstar, tillit pa grund av att de egna
problemen hos anhdriga eller personalen ar for
stora och darfor hindrar god kommunikation och/
eller forstaelse. Funktionsnedsattning eller inte, det
dr manga manniskor som bar pa negativa erfaren-
heter och kanslor. Ett satt att skapa forutsattningar
for tillit ar att verka for transparens i verksamheten.
Transparens ar ett populart begrepp och ett uttalat
mal fér manga organisationer — och det har onekli-
gen sina podnger. Anhoriga som kdnner sig delak-
tiga i verksamhetens upplagg och mal ges stérre
forutsattningar for att kdnna tillit. Ambitionen att
beskriva och synliggora arbetet 6kar med storsta
sannolikhet ocksa kvaliteten pa det jobb som utfors.
Om brukaren inte vill ha kontakt med, eller lata sitt
liv paverkas av sina anhdriga, sa maste detta res-
pekteras — men verksamhetens mal och struktur
kan anda forklaras, och arbetssatt och metoder kan
beskrivas.

Parallellt med férsdken att métas och synliggora
arbete och mal i verksamheten ar det ofta till hjalp
att astadkomma hjalpmedel och arbetssatt som okar
brukarens forutsattningar att forsta och kommuni-
cera. Ju mer Pia forstar och kan paverka och hantera
sin tillvaro, desto lattare blir det att hjdlpa henne
med hygienrutiner. Om det saknas kompetens for
detta bland personalen i verksamheten bor hand-
ledning och/eller fortbildning sattas in.
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| exemplet ovan pratade chefen Bittan en kort tid
senare med Arne. Hon inledde med att halsa fran
hela personalgruppen att de var ledsna over att han
inte upplevde att det fungerade bra, att de ocksa
var bekymrade och 6nskade fa hans hjalp for att
forbattra samarbetet. Men han fick ocksa veta att
de ogillade att han skallde pa dem infor Pia. Att
hon blev nervos av att de "brakade” och sedan inte
litade pa personalen eftersom Arne sa tydligt visade
att de inte dog. Arne kunde inse detta, men han lat
ocksa Bittan forsta att han verkligen inte var nojd.
Han berattade att han upplevde det som att Pia
fungerat samre pa sistone, att han var orolig for hur
det skulle bli ndr han och Siw inte orkade langre och
att han inte visste vad han skulle ta sig till.

De enades om att Arne skulle tréffa stodpersonen
och bland annat fa ta del av hur de arbetade i
verksamheten, hur de tdnkte om Pias duschande.
De bestamde att Pia skulle vara med pa motet for
att se om de tillsammans kunde hitta en framkomlig
vag. En vig som Pia tyckte var okej. Aven om de inte
skulle uppna resultat, var dnda sjalva samarbetet en
framgang. Tilliten 6kade och det blev inte lika spant
nar Arne kom pa besok nasta gang.

Kalla:

"Samverkan. Anhoriga och personal i LSS-verksam-
het”, Susanne Larsson och Lasse Nohrstedt, Komlitts
forlag, 2012.
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8. Oppet tema

e Har finns mojlighet att aterkomma till ett tema
som har diskuterats tidigare under studiecirkeln.

Eller

e Kanske ni i gruppen har 6nskemal om att bjuda in
ytterligare nagon gast? Ta tillfallet i akt att prata
med en tjansteman fran en myndighet, personal
fran ett boende, foretradare fran en organisation
eller varfor inte en politiker?
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Eller

e Man kan ocksa agna sig at “Levnadsberattelsen”.

Forslag pa fragor att samtala kring:

oTill vem har du valt att skriva?

¢ Hur gjorde du for att komma igang?

¢ Vilken rubrik var |att/svar?

¢ Vad har ditt skrivande av levnadsberattelsen

vackt hos dig?

e Hur har levnadsberattelsen inspirerat till
reflektion och samtal om din dotter/son med
henne/honom sjalv eller med andra i din
omgivning?
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9. Avslut

Efter flera veckor gar den har cirkeln mot sitt slut.
Att forbereda sig for framtiden ar en utmaning. Vi
vet inget om vad den kommer att féra med sig.

Aven om studiecirkeln ska ses som en helhet s& &r
de olika delarna ibland mer inriktade pa ditt vuxna
barn, andra tillfallen handlar i stérre utstrackning
om dig som mamma eller pappa. Aspekterna ligger
nara varandra. Nar vard och omsorg fungerar runt
din dotter/son &r det oftast mindre orosmoln dven
hos dig som foralder. Att fa kunskap om rattigheter
och existerande verktyg och tillsammans med andra
formulera och samtala kring viktiga fragor kan inne-
bara att oron lattar.
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Studiecirkeln har varit ett forum dar kunskap, nya
infallsvinklar och en mangfald av tankar har fatt
komma till uttryck. Férhoppningsvis kanner du dig i
nagon man mer forberedd infor framtiden och har
fatt svar pa en del av dina funderingar.

Forslag pa fragor att samtala kring:

e Vad tar du med dig fran studiecirkeln?

e Hur ska du ga vidare?

e Vilka kontakter kommer du att ta”?

¢ Hur kommer du att kommunicera levnads-

berattelsen med den person den ar skriven
for?

e Studiecirkelns upplagg bestar av samtal,
fakta och levnadsberattelse. Hur har bal-
ansen mellan de olika delarna varit?
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