Nvyhetsbrev

Nka: Anhoriga till unga med

flerfunktionsnedsattning

Samlad forskning om anhoriga
och om kommunikation

De forskare som ar knutna till Nka arbetar for att i nationella och internationella
studier samla den vetenskapliga kunskap som finns om flerfunktionsnedséattningar.
Har presenterar vi tva av vara forskare:

arbetat med
forskning kring
funktionsned-
sitiningar se-
dan attiotalet. I
tio oversikter har hon samlat all
tillgéinglig forskning om anho-
rigfragor.

— Som sociolog ar jag intresserad
av de regler och system som skapas
kring oss och hur samhillet reagerar
nar manniskor inte lever upp till vissa
forvantningar, sdger hon. Mannis-
kans identitet konstrueras utifrén de

haft privilegiet att fa se hur sociala
innovationer har fordndrar méannis-
kors livi grunden. Sverige fattade ett
oerhort djarvt beslut nar man valde
att lagga ner institutionerna och for
manniskor med funktionsnedsatt-
ningar har det varit en helt avgorande
skillnad att f& leva i hemmen. Det
finns vildigt mycket kvar att gora for
att manniskor med — i synnerhet kog-
nitiva funktionsnedsittningar — ska
kunna bli delaktiga i samhéllet, men
ur ett historiskt perspektiv har det
skett enormt stora forbattringar.

Vad ir syftet med de tio
oversikterna? Att samla all forsk-
ning om anhoriga pa ett stille.

handlar om allt frdn samhillets olika
stodinsatser till hur det paverkar en
manniska att vara anhorig.

Vem vinder sig 6versikterna
till? Anhoriga. Och jag hoppas att
personal, anhorigorganisationer,
kommunens anhorigkonsulenter,
forsakringskassan och habiliteringen
laser dem.

Hur ska de anvindas? Tanken
ar inte att man ska behova stracklasa
tio 6versikter, men hir finns massor
av fakta samlad och genom att titta
i innehallsforteckningarna kan man
hitta det man behdver. Alla 6versik-
terna kommer ocksé att finnas pa
Nka:s hemsida sa att man latt ska

forutsattningar hon har och jag har Vad handlar de om? De kunna hitta dem.
enny Vad ér syftet med oversik- Hur ska den anvindas?
Wilder ten? Att samla all vetenskaplig Tanken ar att fordldrar ska kunna
ar aktuell kunskap inom det har omradet. Att inspireras och att de ska kunna ta
med en kun- motivera och dka forstaelsen for med Gversikten for att diskutera
skapsdversikt kommunikation och omgivningens mojligheter for kommunikation med

om kommuni-
kation hos och
med barn och
ungdomar med flerfunktions-
nedsittningar.

— Att kunna uttrycka sig ar en
forutsattning for att kunna vara del-
aktig och for att ha friheten att vélja,
sdger hon. Nar det giller barn och
ungdomar som har valdigt svart att
kommunicera, méste man hitta nya
végar for den har viktiga kommuni-
kationen. Anhoriga brinner for sina
barns mdjligheter och jag vill bidra
till att det ska bli lattare for dem att
hitta kunskap som handlar om hur
deras barn ska kunna uttrycka sig och
vara delaktiga.

betydelse i den.

Vad handlar den om? Om
kommunikationens orsak och ver-
kan och hur man kan né och stodja
dven de barn som har valdigt svart
att kommunicera.

Vem vinder sig 6versikten till?
Alla som barnen moter i sin vardag.

habilitering, skola och andra som
barnet moter.

Jenny Wilder dr ocksd huvudforfat-
tare till kunskapsoversikten:

Jag ar med — som handlar om
barns delaktighet i familjeaktivi-
teter och hur man kan arbeta med
personlig assistans hemma.

Nytt material om kommunikation léiggs ut pa hemsidan den
15 februari! Roster om kommunikation — med anhorigas, personals
och forskares beréttelser och tankar samt: Vagledning for samtalsle-
dare — som &r ett stodmaterial for dem som sjalva vill starta upp larande
och stodjande natverk. Alla skrifter finns pa www.anhoriga.se/fler-

funktionsnedsattning
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Gunilla Danrud

Om det viktiga samarbetet
med myndigheter och personal

Manga foraldrar hor av sig till
Nka och beréttar om svarighe-
ter i kontakten med handlag-
gare, myndigheter, vardperso-
nal och forskolor eller skolor.

et ar skitsnack att alla har lika
Dv'zirde i Sverige idag, sager

Gunilla Danrud. Jag vill inte
behova be om ursikt for att jag har
fott ett barn med funktionsnedsatt-
ning, men det ar sa det kinns ibland.

Gunilla Danruds andra dotter

Sara ar fyra ar. Hon &r en glad tjej
som behover stindig omvardnad for
att ma bra. Hon ar gravt synskadad,
utvecklingsforsenad och har svar
epilepsi.

Ge andra mojlighet att forsta din
situation

Innan Sara foddes arbetade Gunilla
Danrud med rehabiliteringsfragor pa
forsakringskassan.

— Min instéllning ar att man méste
samarbeta, sdger hon.

Men for att fa ritt beslut fran
myndigheter och hjilp fran habilite-
ringen behover foraldrar ofta tala om
vad barnen har svart med. Gunilla
Danrud menar att det ar péfrestande
att hela tiden behova berétta om det
som ar problematiskt.

— Jag vill ju tinka pa vad mitt barn
kan — inte vad hon inte kan, sdger

Sara och storasyster. Foto: privat

eller vardpersonal att man faktiskt
inte orkar beratta allt. De har inte
alltid den forstielsen.

Se till att ni forstar varandra
For Gunilla Danrud handlar det om
tid och mojligheten att vara konstruk-
tiv. Och d& maste kommunikationen
fungera.

— Man ska inte vara radd for att
byta handliggare eller personal om

De gor mig hel. De gor att jag mar
bra nar det ar tungt. Familjen ar min
drivkraft och min kalla till energi.

hon. Forsiakringskassan fattar inte hur
ledsen man dr 6ver att behova beritta
om allt som &r negativt. Som fordlder
vill man bara slippa grata.

Gunilla Danrud menar att man
ibland maéste tala om for handlaggare

man behover, sager hon. Det ar viktigt
att samarbetet fungerar. Och jag bru-
kar ibland fraga handldggare vad de
har for utbildning sa att jag vet att de
kan sitt amnesomrade.

Hon tycker ocksa att det ar viktigt

att veta att det hon sager verkligen nar
fram.

— Jag brukar be den person som
ska hjilpa mig att med egna ord sam-
manfatta vad mitt barn behover. Om
personen ifraga har forstatt sa har vi
en gemensam utgangspunkt att arbeta
utifran, sdger hon.

Egen kunskap iar nédviandig
Att ha lagar och rattigheter klart for
sig kan i manga fall bade underlitta
och vara nodvandigt.

— Som forélder dr man ofta s
kanslomaissigt sarbar att det ar svart
att fa distans, siger Gunilla Danrud.
Men vi har lagar och rittigheter att
forhalla oss till. Och da giller det att
skaffa sig kunskap om vad som &r ritt
eller fel.

Att 6verklaga felaktiga beslut
handlar inte heller bara om den egna
familjen, anser hon:

— Det pagér en forandring i sam-
hillet. Om man inte 6verklagar och
visar att man inte ar nojd sa leder det
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till prejudicerande domar som sedan
kan anviandas av myndigheter for att

fatta felaktiga beslut.
Att fokusera pa det viktiga
nér allt ér kaos

Gunilla Danrud har sjélv last han-
dikappratt pA Malmé hogskola och
hon tycker att hon har haft mycket
god nytta av den kunskapen. Men
samtidigt varnar hon for att man som
foralder latt blir for duktig. For henne
har det blivit vasentligt att ta en paus
frén allt det administrativa arbetet
kring Sara ibland.

— Mitt bland allt som ska goras,
alla kontakter, allt som suger energi
ur mig har jag upptéckt att jag har ett
behov. Ett behov av att f& vara med
min lilla Sara och att varje dag fa en
stund med Saras storasyster och med
min man. Jag behéver dem. De gor
mig hel. De gor att jag mér bra nir det
ar tungt. Familjen dr min drivkraft
och min kélla till energi. Och d& méste
jag bara glomma allt annat ibland och
dgna mig at det som betyder mest.

Lds mer om Gunilla Danruds med-
verkan i ldrande anhérigndtverk pa
Nka pa hemsidan:
http://www.anhoriga.se/
flerfunktionsnedsattning

Det kom ett brev fran

Kontakta oss pa Nka
for stod, rad och fragor

Marianne Hermansson
Tel: 0480-41 80 38
E-post: marianne.her-
mansson@anhoriga.se

Goda exempel efterlyses!

Beritta girna for oss om dina erfaren-
heter av goda méten med handlag-
gare, habiliteringar och forskolor eller
skolor som kan vara forebilder och
inspirera andra anhoriga och yrkes-
personer. Nka:s uppdrag ar att samla
kunskap och kompetens. Tillsam-
mans med vara forskare och er kan vi
samla all information pa ett stille.

mormor Carina Kristensen:

Annette Ljungkvist

Tel: 0480-41 80 58
E-post: anette.ljungkvist@
anhoriga.se

Carina Wallman

Tel: 0480-41 80 15
E-post: carin.wallman@
anhoriga.se

Ring oss nar du behover
bolla nagot!

Som anhorig dr du vilkommen att
ringa oss praktiker nar du har frigor
som du kénner att du behdver prata
med nigon om. Vi lyssnar och hjalper
dig sa gott vi kan!

Vill du hjalpa andra?

Har du en konkret friga som du vill
ha svar pa ar du valkommen att maila
till oss pa Nka. Vi svarar och med ditt
godkdnnande avidentifierar sedan
fréga och svar s att vi kan lagga ut
informationen pa hemsidan for att
kunna hjélpa andra. Titta langst ner
pa var hemsida: http://www.anho-
riga.se/flerfunktionsnedsattning

Du ar inte ensam!

(( Vill du vara med i vira larande och

stodjande anhorignatverk? Tillsam-
mans med andra anhoriga far du dar
chansen att prata om viktiga saker
som ror din situation. Vi stottar var-
andra och ger varandra kunskap och
information. Nu startar ocksé andra
sasongen av vart far- och morforald-
randtverk! Valkommen!
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Nationellt kompetenscentrum anhoriga
Box 762, SE-391 27 Kalmar, Telefon 0480-41 80 20, info@anhoriga.se

SVERIGE
PORTO BETALT
PORT PAYE

Livets mojligheter — nu laddar
vi for nationell konferens!

ram till den 15 februari kan du
Ffortfarande anmala dig till var

stora konferens Livets mdj-
ligheter. 10 — 11 mars blir det inspi-
rerande foreldsningar och méten pa
Essinge konferenscenter i Stockholm.

Vilkommen att anmaéla dig har:

www.anhoriga.se/flerfunktionsned-
sattning

Ny spannande app pa gang

ag vill- appen ar ett gratis
th dlpmedel for delaktighet.

Egna aktivitetsbilder kan laggas
in och sedan kan den som behover
kommunicera vad han eller hon vill
gora. Via appen kan man ocksa sam-
tala med hjalp av bilder, starta olika
datorprogram, vilja webbsidor eller
mediaspelare for musik, filmer och
bildspel.

Bjorn Breidegard pa Certec, Lunds
tekniska hogskola har utvecklat ap-
pen tillsammans med Mats Sjogren
och Sara Johansson som arbetar
inom den dagliga verksamheten i
Malmo.

— Vi visste inte fran borjan att
den skulle bli sa populér, sdger Bjorn
Breidegard. Den anvinds av personer
med kognitiva funktionsnedséttning-
ar, talsvarigheter, rorelsehinder, men
ocksa av personer som till exempel
har drabbats av stroke.

Appen kan anvidndas i windows-
miljo och fungerar bést pa tryck-

kinsliga skarmar. Projektet har
finansierats av Sparbankens Finans
framtidsstiftelse och Allminna Arvs-
fonden. Appen blev klar for ett halvar
sedan, men utvecklas fortfarande.
Alla som vill ar valkomna att hora av
sig med synpunkter till
bjorn@certec.lth.se

Ladda ner appen gratis har:
wwuw.certec.lth.se/droemmaskiner

Foto: Certec

Barn med personlig
assistans

Mojligheter till utveckling, sjdlv-
standighet och delaktighet

Marie Frisk och Sara Lundgren
Den har rapporten handlar om att
det kan vara problematiskt for barns
och ungas frigorelse om det bara &r
nira anhoriga som ar personliga as-
sistenter. Extern hjélp och korttids-
vistelse framjar sjalvstandigheten,
menar Socialstyrelsen.

Insynen hos familjer som sjalva
anstéller och ansvarar for den per-
sonliga assistansen bor bli battre,
anser man. Man foreslar att kom-
munerna ska ansvara for att barnen
far insatser som inte enbart ar
kopplade till hemmen och att lagen
som gor det majligt for arbetsgivare
att anstélla anhoriga ska ses over.
Rapporten har artikelnummer
2014-1-2 och hittas pd
wwuw.soctalstyrelsen.se

Personlig assistent

och god man

Ar rollerna forenliga?

Ulla Clevnert och Cecilia Molinder
Det kan vara bra om god man

och personlig assistent d&r samma
person, eftersom den personen i
manga fall ar duktig pa att forsta och
tolka den behévandes behov, menar
Socialstyrelsen. Men man foreslar
att overformyndare, gode man och
forvaltare ska ges utbildning om vad
LSS ar. Kontrollen kring hur gode
man skoter sina uppdrag och en
okad mojlighet att byta ut en person
som inte ar lamplig, foreslas ocksa.
Samt att det bor bli tydligare vilken
myndighet som ska ansvara for att
den enskilde far goda levnadsvill-
kor. Rapporten har artikelnummer
2014-1-17 och hittas pa
www.socltalstyrelsen.se

Prenumeration

Om du vill prenumerera pa vart nyhetsbrev

sa gar du in pa www.anhoriga.se
och anmaler dig.
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