.

Berattelser om att vara anhorig till barn

N'k " och unga med flerfunktionsnedsattning
a Nka 2018:3 Inspirationsmaterial



"Vimar bra av
att komma hit”

Varannan onsdag besoker familjen Stahlgren spadbarnsverk-
samheten Tittut med sin Ellen, 8 manader. Att traffa andra
foraldrar som ocksa fatt svara besked kring sina barn ar bade
trosterikt och starkande.



Har sitter vi och ror, i var lilla bat

Sjon dr stor, vildigt stor, och det kommer vagor
Stor vdg, liten vdg

Stor vdg, liten vdg

Stor vdg, liten vdg

Vatten gar i vagor

Ellen och de andra barnen ligger pd en
stickad, vit filt. Férdldrarna sitter i en ring
pa golvet och tillsammans hiller de ett blatt
genomskinligt tyg Gver sina barn samtidigt
som de stilla sjunger den kinda Mamma
Mu-visan. Tyget bildar ett béljande hav Gver
barnen. Stora vagor. Sma vagor. I de vuxnas
ansikten ryms manader av oro och trétthet
blandat med ovisshet for framtiden, men
ocksi stor kirlek och stolthet 6ver de sma
som pa sa kort tid klarat av si ménga tuffa
motgangar i livet.

Det dr singsamling pd spadbarnsgruppen
Tittut pa Tideliusgatan i Stockholm den
hir onsdagsmorgonen i juni. Fyra familjer
har samlats denna dag, men gruppen bestir
egentligen av dubbelt si manga familjer.
Nir sangstunden 4r avslutad forflyttar sig
familjerna till en soffgrupp i andra dnden
av det stora rummet. Anita Gyllenstein, leg;
psykolog/leg,psykoterapeut och Agneta
Stromstedt, specialpedagog, har stillt fram
nybryggt kaffe och hembakade smabréd pa
bordet. Samtalet borjar nistan omedelbart
medan de forildrar som inte har ett barn

i famnen hiller upp kaffe. Da det dr en ny
familj hir idag berittar alla runt bordet i tur
och ordning vad som hint just deras barn.

Familjen besokare spadbarnsverksamheten
Tittut med sin Ellen, 8 ménader.

Oviss framtid

Ellens forildrar borjar beritta. Ellen foddes
med akut kejsarsnitt efter att ett blodkarl
gatt sonder 1 mamma Idas mage och de
bada var mycket illa ddran. Nir Ellen kom
ut andades hon inte och likarna kunder inte
heller héra nagra hjirtslag. Likarna holl pa
med hjirt- och lungriddning i 14 minuter
innan hon tog sitt forsta andetag. Darefter
pabérjade de en omedelbar kylbehandling
for att f6rsoka minska syrebristens konse-
kvenser. Pappa Sonny minns att han sprang
fram och tillbaka i korridorerna mellan Ida
och Ellen den dir forsta natten. Ida hade
boérjat aterhdmta sig men ndr det gillde El-
len ville ldkarna inte uttala sig, Forsta beske-
det var att vinta och se tills kylbehandlingen
var 6ver. Efter tre dygns behandling bérjade
en langsam uppvirmning. Denna fick dock
pausas eftersom Ellen fick andningsuppe-
hall.

Efter fem dagar fick de halla sin dotter f6r
forsta gangen. De fick triffa en kurator och
en likare som de direkt kinde fértroende
for. Likaren ville géra en undersokning i
magnetkamera for att se hur Ellens hjirna
sag ut.

— Redan innan undersékningen sa hon att
hon befarade att Ellen hade stora hjirn-
skador, men inte forrin senare samma dag,
nir vi fick det bekriftat av bilderna, forstod
vi allvaret i situationen. Ett hal 6ppnades 1
golvet och vi bara f6ll, siger Ida, och Sonny
fortsitter:

— Jag minns att likaren var vildigt rak och
sa att Ellens skador dr allvarliga, att hon
kommer fa funktionsnedsittningar. Men pa



vilket sitt kunde hon inte ge nigra besked
om. Tankarna snurrade, kring allt det vi
inte skulle kunna gora, kring Ellens och var
framtid.

En annan tanke, eller mer ett slags konsta-
terande, som ocksa dok upp var: ’Vi maste
hitta andra som har det som vi”.

Samtal runt bordet

Nir alla i gruppen har berittat om sina barn
flyter samtalet omirkbart in pa chefer och
jobb och hur férstaende nigons arbetsgi-
vare ir eller inte dr 6ver situationen kring
barnet. Sonny delar med sig av sina erfaren-
heter och berittar att han jobbade deltid de
forsta manaderna. Sedan arsskiftet jobbar
han heltid vilket bara dr mojligt tack vare att
hans arbetsgivare forstar att han behéver
vara borta ofta och uttryckligen sagt att
Sonny ska ”sitta familjen forst”.

Samtalet glider Gver pa hur det 4r att berit-
ta om sitt barn for andra, om bemodtandet
béde fran familj, kollegor och omgivning,
och hur svirt det kan vara nir okidnda
minniskor stirrar ute pa stan, eller férutsit-
ter att barnet kan ndgot som det inte kan.
Tittuts verksamhet, pa det sitt den ér upp-
byged idag, finns inte nigon annanstans i
landet. Till viss del har det nog att géra med
att det underlaget inte ér tillrdckligt stort
pé andra hall. Tack vare sociala medier och
andra forum har det dock blivit ldttare att
triffa andra oavsett var man bor i landet.

Mamma Ida berittar att hon, innan de
kom till Tittut, gick med i en sluten Face-
book-grupp for forildrar till barn med sy-

rebrist. Dir fick hon kontakt med en annan
mamma som hon sedan bestimde traff
med.

— Nitet 4r ett bra sitt att hitta varandra,
men sedan tycker jag att det kinns bittre att
triffas 6ga mot 6ga.

Tittuts personal Anita och Agneta har under
fikastunden hela tiden befunnit sig vid bor-
det, men bara flikat in med nigon fraga hir
och dir eller férdelat ordet till nagon som
inte sjalvmant tagit plats. De beskriver sitt
arbetssitt som ett hallande” om familjerna,
sd att de kidnner sig trygga med att det finns
utrymme att dela alla sorters kinslor, och
tillsammans med sina kollegor har de ge-
nom aren mott manga familjer som intygat
hur stirkande det 4r att triffa andra i liknan-
de situation pa just detta sitt.

”Vi far energi”

Sonny och Ida fick information om Titt-
uts verksamhet av Ellens sjukhuskurator,
men viktiga sjukhusbesék och annat kom
emellan och dirfor dréjde nagra manader
innan de tog kontakt. Redan efter férsta
grupptriffen kinde de bada tva att de ville
fortsitta komma hit.

— Vi fir energi av att kiinna att vi inte 4r en-
samma. Vi har gemensamt att vira barn har
fatt en tuff start i livet och att var framtid
ir oviss. Aven om man inte varit med om
samma sak, si kan man sitta sig in i kdnslan
nir de andra berittar, siger Ida och Sonny
fortsitter:

— Minga i var omgivning vet inte hur de
ska reagera, vad de ska siga nir vi berittar
om vad som hint. De tors inte fraga, vill

Ellen och Ida.






girna slita 6ver med tréstande ord om att
det kommer ordna sig pa nagot sitt. D4 blir
man tvungen att vara negativ 6ver Ellens
situation. P4 Tittut finns andra som vet hur
det ar. Som tinkt morka tankar men som
ocksa vet att man kan vara glad mitt i allti-
hop.

Idag ir det dtta familjer med barn under tva
ar i gruppen som triffas varannan onsdags-
fé6rmiddag, men eftersom manga av barnen
hatr komplicerade tillstind hat det hittills
inte hint att alla kunnat komma samtidigt.
Det enda de mojligtvis kan sakna ér lite
aldre barn i gruppen. Ida siger att det skulle
vara bra med blandade aldrar. Aven om det
ocksa skulle kunna vara jobbigt, sa skulle
det ocksa vara virdefullt att triffa andra
som kommit en bit pa vigen, for att fa en
hint om hur det kan bli sen, om négra ar.

— Tittut dr en trygg milj6 att vara i och fa
atervinda till. Nir jag gar hirifran tinker jag
att det 4t synd att det 4r hela tva veckor till
nista gang. Det dr sa trosterikt att veta att
andra har det som vi, sdger Ida och Sonny
inflikar:

— Det dr lite som terapi. Vi mar bra av att
komma hit till Tittut, hela familjen.

Innan familjen Stihlgren gir hem den hir
dagen byter de nummer med en annan fa-
milj. De bestimmer att de ska forsoka ses
under sommaruppehillet, innan Tittut Spp-
nar igen i host.

Sonny, Ellen och Ida Stahlgren.






Elviras foraldrar har sedan hon foddes for's|
sedan kdmpat for att fa vardagen att funge
ar forst nu — efter tva lunginflammationer — sc
fatt lara sig hur de kan férebygga de andningsproblem™
som hennes flerfunktionsnedsattning medfor.



Klockan ir strax fore fem denna mandags-
eftermiddag i mitten av oktober nir taxin
bromsar in utanfér parhuset i Upplands
Visby utanfor Stockholm. Elvira Olofsson,
3, kommer frin sin specialfrskola i grann-
kommunen. For forsta gangen har hon dven
tillbringat natten pa korttidshemmet under
samma tak. Mamma Annie har tittat pa
klockan de senaste tjugo minuterna. Avls-
saren Sofie dr pd plats och tar emot i dérren
och Elvira skrattar fértjust nir hon blir
inburen och far sitta sig i sin stol och lyssna
pa sin favoritmusik.

Elvira drabbades av en hjirnblédning un-
der den sjunde graviditetsmédnaden. Denna
uppticktes forst fyra dagar innan fédseln
genom ett ultraljud. Likarna trodde forst
inte att hon skulle 6verleva sina hjdrnskador
nir hon féddes. Darfor flyttades Elvira med
familj till Lilla Erstagirden, ett barn- och
ungdomshospice, for att fa vard i livets
slutskede. Men mot alla odds stabiliserades
liget och efter sex veckor kunde familjen
flytta hem.

Likarna vigade dock inte limna nigra ga-
rantier for att Elvira skulle fa ett langt liv.
Mamma Annie har ett svagt minne av att
nédgon sa att det som troligen skulle férkorta
Elviras liv var nigon form av infektion som
péverkade lungor och andning.

Familjen botjade dka pé regelbunden avlast-
ning till Lilla Erstagirden. Mamma Annie
minns att det var dir en sjukgymnast forsta
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gangen visade hur de skulle gora for att ge
Elvira andningsgymnastik pa en pilatesboll.
— Elvira var ofta missnéjd som spidbarn,
utom nir hon var i rérelse. Bollen blev ett

Elvira dlskar att studsa pa pilatesbollen.




sitt fOr oss att fi henne att ma bra. Efter att
vi fitt ldra oss anvinda bollen tillbringade
Elvira méinga timmar vatje dag pa den.

Lunginflammation

Kanske var det just darfér Elvira klarade
sig s bra fran tuffa infektioner de forsta 18
miénaderna, men nagon vecka innan julen
2015 far hon ihillande feber efter att ha
varit snorig och hostig ett tag,

Pé 16rdagen innan julafton aker storebror
Filip och pappa Torbjoérn ivig for att kopa
gran och ingredienser till julbréd, medan
mamma Annie och Elvira, som fortfarande
ar febrig, slumrar till i soffan.

— En stund senare upptickte jag att Elviras
armar dndrat firg, de var r6d-bli-lila, och
henne andning var kraftigt anstringd. Jag
packade snabbt och sa dkte vi in till akuten.

De far ett rum direkt. Elvira syresitter sig
daligt och behover syrgas. Mamma Annie
besktiver hur timmarna av vintan pé akuten
ar som ett spektrum av kinslor; oro, dngest,
sorg, hopp, glidje... Elvira verkar inte alls
ma sarskilt bra och hon ringer tillpappa
Torbjérn som kommer direkt. Nér Elvira
fir febernedsattande kvicknar hon till och ar
glad och sig sjilv igen en liten stund, for att
sen vara langt borta igen.

Och sa helt plotsligt upphér andningen.
Pappa Torbjoérn trycker pa larmknappen
och sekunderna innan ndgon kommer ir
kanske de lingsta de upplevt. Efter vad de
uppfattar som 30-40 sekunder aterfar Elvira
andningen. Efter en stund upprepas hin-
delsen, och direfter yttetligare en ging, nu
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For fyra ar sedan foéddes Elvira. Strax innan fédseln uppticktes det att Elvira drabbats
av en hjiarnblédning under den sjunde graviditetsmanaden. Sedan dess har Elviras
forildrar, Annie och Torbj6rn, kimpat for att fa vardagen att fungera.
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med vardpersonal som vittnen, och beslut
fattas att Elvira ska foras over till barninten-
siven.

Andningsuppehillen och den diliga syre-
sittningen beror pa lunginflammation. Efter
néagra dagars sjukhusvistelse med koksalt-in-
halationer, syrgas och antibiotika aterhimtar
Elvira sig och familjen kan dka hem.

Nigra manader senare, i samband med for-
skolestarten, far de en PEP-mask, en mask
dir Elvira ska andas mot ett motstind for
att trina pa djupare andetag och ventilera ut
koldioxid. Sedan dess triningsandas hon 1
den pa forskolan varje dag.

Hostar bra

Elvira dr bra pa att hosta. Kanske 4r det
dirfor hon hittills klarat de flesta forkyl-
ningar s pass bra, funderar Annie. Strax
innan forra julen blev hon dock sjuk igen.
Den hir gingen satte det sig i bade 6ron
och lungor, men likaren pa barn- och
ungdomsmedicinsk mottagning skrev ut
antibiotika och Elvira slapp bli inlagd pa
sjukhus.

Genom att triffa andra familjer i liknande
situation har Elviras forildrar sett att méinga
barn ocksa inhalerar slemlésande och
luftrérsvidgande mediciner regelbundet. 1
varas tog de dirfér upp fraigan med Elviras
lakare. ”Borde inte vi ocksa ha en san dar
inhalationsapparat som manga andra har, i
férebyggande syfter”.

Strax innan sommaren fick de hem den
och har nu bérjat anvinda den nir Elvira

PEP-masken.
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verkar rosslig och slemmig, En ordentlig
genomging kring vilken andningsgymnastik
Elvira behéver, bokades och skulle d4ga rum
i augusti. Detta blev tyvirr instillt pa grund
av sjuk personal, och nagot nytt datum har
de dnnu inte erbjudits.

De senaste veckorna har Elvira dragits med
lite mer slem 4n vanligt och det verkar inte
vilja ge med sig, Det har gjort att mamma
Annie och pappa Torbjorn nu pi allvar
funderar pa om de borde gora koksalt-inha-
lationerna till en vardagsrutin — precis som
PEP-masken pa férskolan.

— Det underlittar mycket f6r oss att vér
avlésare Sofie, som har bred yrkeserfarenhet
av barn med flerfunktionsnedsittning, vet
hur inhalationsapparaten fungerar och kan
hjilpa Elvira med den rutinen.

Annars dr kidnslan av att det dr de som for-
dldrar som maste folja upp, fraga och tjata
for att fa hjilp, tyvirr inte en engangsfore-
teelse.

— Var upplevelse ir att virden tar tag i pro-
blem forst nir de uppstatt. De jobbar inte
férebyggande fast de borde. Att vara forild-
er till Elvira innebér att man maste vara sitt
eget barns likare, sjukskoterska, sjukgym-
nast och nutritionsspecialist. Med mera!

Annie sitter ord pa samma frustration som
miénga forildrar fore henne gett uttryck for,
att man som nybliven forilder till ett barn
med en svar hjirnskada saknar information
kring vilka konsekvenser detta kan medféra.
— Hur ska vi kunna veta att det kan leda

till problem f&r Elvira att dta, andas, eller
att hennes hofter kan hoppa ur led? Varfor
miste vi finna sd mycket information pa
egen hand?
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Annie sdger att om de skulle fa mer om-
fattande information kring vad Elvira kan
komma att beh6va skulle de kunna férhin-
dra och férebygga manga problem.

— Ibland har jag stillt fragor till sjukvirden
som de sagt att de upplever att ingen annan
fragat tidigare, vilket jag tycker dr mirkligt.
Elvira kan ju inte vara den forsta i Sverige
med flerfunktionsnedsittning? Ml



Avlésaren Sofie, som har bred yrkeserfarenhet av barn med flerfunk-
tionsnedsittning, hjilper Elvira att inhalera koksaltlosning.




Nar Miles fick
ett syskon

Manga familjer vill avvakta med att skaffa fler barn
innan orsaken till deras barns flerfunktionsned-
sattning ar klarlagd. Sa var det dven for Stefan och
Angela. Men efter fyra ar orkade de inte vanta
langre. Och i augusti fick Miles en lillasyster.




Miles, 5, skiner upp i stort leende nir pappa
Stefan héller lillasyster Mia, fyra méanader,
nira intill. Ndr Mia far 6gonkontakt med
sin storebrot botjar hon fikta med armar
och ben. Glidjen smittar av sig och mamma
Angela och pappa Stefan har svart att virja
sig mot den villkorslosa syskonkirleken 1
hallen hemma i ldgenheten i Alvsj('j den hir
eftermiddagen i december. Vigen fram till
att Miles fick en lillasyster har dock vatit
ling och krokig.

Miles Yamakawa-Olsson féddes i april 2012.
Foérutom en tuff forlossning med akut kej-
sarsnitt, och att Miles var mycket medtagen
nir han kom ut, var det ingen som anade att
négot skulle vara annorlunda de ddr f6rsta
timmarna efter férlossningen. Men senare
samma dag minns pappa Stefan att han
tyckte att Miles rorde sig konstigt, han drog
huvudet bakat och armarna lag stilla lings
kroppen. Dessutom andades han rossligt
och hogljutt. Samtidigt var det ju Stefan och
Angelas forsta barn, och svirt att veta hur
det ”skulle” vara. Familjen blev hemskickad
med ndgra lugnande ord, men det var svirt
att f4 Miles att amma ordentligt och efter
ett par manader borjade likarna misstinka
att ndgot var fel. Snart utvecklade han ocksa
svar epilepsi. S4 smaningom visade det sig
att Miles hade en komplicerad flerfunk-
tionsnedsittning, Orsak? Okind.

Avradda att skaffa syskon

Nir Miles var atta minader fick de triffa en
genetiker och limna blodprover. De forsta
svaren var att man inte funnit nidgon diag-
nos, men att man misstinkte en si kallad

Lillasyster Mia och Miles.




mitokondriell sjukdom. Man gjorde sedan
utékade tester i flera omgangar. Men svaren
ldt vinta pd sig. Genetikerna menade att
om de skulle hitta ndgot drftligt, skulle de
genom sa kallad Preimplantatorisk genetisk
diagnostik (PGD) kunna sikerstilla att ett
eventuellt syskon inte skulle f4 samma di-
agnos. Under tiden blev Stefan och Angela
avradda att forsoka skaffa ett biologiskt
syskon till Miles. Beskedet var som ett slag
i magen.

— Hela livet kindes forstort, vi som dromt
om en stor familj med minga barn. Vi trif-
fade en psykolog som sa att vi inte skulle
ge upp drommen, men just dé kidndes det
mest som ett hdn, sdger Angela, och Stefan
fortsitter:

— Jag liste pé nitet om familjer med fyra
barn dir alla barn bar pd samma diagnos,
det gjorde mig ridd. Vi visste inte om vi
skulle vinta eller viga chansa.

Sannolikheten for att ett syskon skulle fodas
med samma diagnos sades vara 25% om
Miles diagnos var drftlig. Om det var en

sd kallad nymutation som uppstitt under
graviditeten skulle det vara nistan obefintlig
risk. Om det var en mitokondriell sjukdom
fanns det dessutom anledning att tro att
Angela var birare av detta, och de rekom-
menderades dirfor att skaffa en dggdonator.
Angela tyckte dir och da att det kindes som
en bra idé.

— Jag ville bara ha ett friskt barn, si jag tink-
te att det skulle vara okej med dggdonation.
Stefan diremot tyckte forst annorlunda.
Vad var vitsen med att skaffa ett till barn
om det inte biologiskt bestod av honom
och Angelar?
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Funderade pa aggdonation

Till slut gav Stefan med sig och de stillde
sig 1 ko f6r dggdonation, men processen
drog ut pa tiden eftersom det var svart att
hitta en dggdonator som liknade Angela.
De fick fraigan om de kunde tinka sig en
blaégd och blond donator vilket ledde till
ny tvekan, framfor allt hos Stefan.

— Jag hann byta asikt flera ganger om med-
an vi vintade och tinkte ”Ar det verkligen
virt all denna kinslomissiga berg- och
dalbanar”.

Efter ett tag sa de dock ja dven till detta
forslag. Fyra ar hade nu gatt sedan de forst
blivit uppmanade att avvakta med att skaffa
fler barn, och snart tre ar hade de vintat

pa en dggdonator. Angela kinde att hennes
biologiska klocka tickade allt snabbare.

Medan de vintade sékte de upp en mottag-
ning for assisterad befruktning (IVF) for att
fa ytterligare rad kring sin situation. De blev
vil mottagna och likaren sag inget hinder
med att f6rsdka hjilpa paret att bli gravida.
Angela berittar:

— Trots vér lingtan och 6nskan om att pa
forhand vara sikra pa att ett syskon skulle
slippa fia samma diagnos som Miles tinkte
vi biada Det dr virt ett forsok”.

Och snart paborjades en IVEF-behandling,
Av de fem dgg som plockades ut var det tre
som kunde anvindas. Det férsta embryot
ovetlevde inte insittningen. Men det gjorde
det andra. Fyra och ett halvt dr efter Miles
fodelse var Angela gravid igen.

Storebror Miles gillar nir lillasyster Mia
skriker och skiner upp nir hon dr nira.






Nervos vantan

Stefan minns den forsiktiga glidje han kin-
de nir han férstod att Angela var gravid.
Till en bérjan lyckades han hélla kinslorna i
schack, det gick att avleda tankarna.

— Jag blev glad men visste samtidigt att det
skulle bli en nervos vintan. ”Hur skulle

det gi?” Samtidigt tinkte jag ”Vi far det att
funka dven om det blir en Miles till”. Det
gillde att vara beredd pa det ocksa.

Angela kunde inte njuta 6ver huvud taget,
trots att bide fosterdiagnostik och ultraljud
sdg bra ut. Hon var periodvis siker pa att
syskonet hade samma diagnos som Miles.
— Den f6rsta lyckan férsvann fort. Jag
hade diligt samvete for att jag inte njot av
graviditeten. Jag malade upp hur vért liv
skulle se ut med tva sjuka barn, och att vi
skulle 6verleva dem. Samtidigt kinde jag
att barnet i magen var si starkt, det gjorde
kullerbyttor och jag kinde flera olika typer
av sparkar 4n jag gjort med Miles.

Vid en ultraljudskontroll fick veta att det
var en flicka och genetikerna sa att det var
positivt att barnet i magen hade ett annat
kon 4n Miles. Tankarna snurrade i Stefans
huvud.

— Efter tre, fyra ultraljud nir allt sag bra ut
kinde jag att jag var forsiktigt positiv, men i
bakhuvudet fanns de morka tankarna. Tank
om barnet dnda 4r sjukt? Eller blir skadat
vid forlossningen? Vi kinner till s4 méinga
olika diagnoser vid det hir laget.

De ville f6da med planerat kejsarsnitt och
fick efter viss argumentation sin vilja ige-
nom. Och nir lillasyster Mia kom ut ur
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Ett par manader efter Miles fodsel borjade likarna misstidnka att nigot var fel. Sa
sméningom visade det sig att Miles hade en komplicerad flerfunktionsnedsittning,




Angelas mage gav hon upp ett frisk och
starkt skrik.

— Hon var s stor och stark. Hon skrek hela
tiden medan de sydde ihop mig och tystna-
de inte f6rrin hon fick ligga pa mitt brost.
Stefan nickar.

— Hon var sa lik Miles utseendemissigt men
hade ett helt annorlunda rérelsemonster.

Syskonkarlek

I borjan ”scannade” de av Mia hela tiden.
Var det dir en kramp? Drog hon inte huvu-
det bakat nu? Men nu, efter fyra manader,
har de bérjat slappna av lite mer och vigar
nistan, men bara nistan, tro att hon ar helt
frisk.

— Vi kinner sidan otrolig glidje 6ver Mia,
hon ir en sadan energikick. Tillvaron med
henne ir si enkel och allt kiinns bra, sa som
det ska vara, siger Stefan och fortsitter:

— Vi ser ju skillnaden. Hur mycket littare
allt 4r £6r henne, redan efter fyra manader.
Pi ett sitt dr hon f6rbi Miles i utvecklingen
redan. Man far en tankestillare mitt i all
glidje. Pa kvillen nir jag ska sova 6verskoljs
jag av glidje 6ver att Mia ér frisk men blir
ledsen 6ver att saidant som 4r litt f6r henne
ar sd kimpigt for Miles. Det dr sd orittvist,
sdger Stefan.

Miles sjilv dr for det mesta glad Gver att ha
fatt en lillasyster i huset, berittar Angela.

— Han gillar nir hon skriker och skiner upp
ndr hon 4r nira. Mias ankomst har ocksa
gett oss en lingtan att borja gora fler roliga
saker som familj. G4 pa Skansen pa helger-
na till exempel. Det gillar Miles.
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De tinker en del pa framtiden och hur det
ska bli f6r Mia att vixa upp som syskon till
en bror med flerfunktionsnedsittning. De
har ldst om hur syskon kan péverkas och
har redan nu tankar om att Mia ibland far
vinta nir de bada behéver hjilpa Miles med
nagot. De hoppas att ndgot som de alltid
varit bra pa som par, att prata med varandra,
aven kommer omfatta Mia i framtiden.

Och kanske inte bara Mia. Dréommen om
fler barn finns kvar.

— Med dren har vi lirt oss att lita pa mag-
kinslan nir det giller Miles olika behov. Vi
har fitt rad frin otaliga hall men med tiden
har vi lirt oss att lita pd vér instinkt. Sa hér
i efterhand 6nskar vi nog att vi dven vagat
strunta i riden om att vinta med att skaffa
syskon tidigare, siger Angela och Stefan
fortsitter:

— Vi blir ju inte yngre direkt, och vi har
alltid 6nskat en stor familj. Och det finns ju
ett embryo kvar i frysen... ll



Stefan och Angela med Mia.







I samma sekund som mamma Ulrika och
pappa Kudo hakar fast selen 1 hoppgung-
an bojer Diamanda, 6, pa sina knin sa att
fjadern spinns. Nu tar hon spjirn med
fotterna mot golvet sa att hon littar frin
golvet. Upp och ned. Upp och ned. Glada
gurglande ljud sprider sig i rummet nir det
kittlar till i magen. P4 golvet i Diamandas
rum sitter lillebror Astor, 3, och ligger om-
sorgsfullt ut ett spel som han och mamma
ska spela medan Diamanda hoppar. Det

ir fredag eftermiddag hemma i ligenheten
hos familjen Bento Holmstrém séder om
Stockholm.

Diamanda féddes med en ovanlig kromoso-
mavvikelse som medfort en flerfunktions-
nedsittning med bland annat svar epilepsi.
Under en resa till sin pappas hemland
Argentina under sitt forsta levnadsar fick
hon stora andningsproblem och hamnade
pa sjukhus. Andningsproblemen medférde
att hon behovde en konstgjord luftvig, en
s4 kallad trakeostomi, for att till och fran fa
respiratorstédd andning genom denna. Fa-
miljen blev fast i Argentina eftersom deras
reseforsikring gatt ut och ingen vagade ta
medicinskt ansvar for flygresan hem till Sve-
rige. De fick hjilp att starta en insamlings-
kampanj och efter atta manader pa intensiv-
vardsavdelning kunde de flyga tillbaka i ett
fullutrustat ambulansflygplan. Efter en tid
pa sjukhus i Sverige fick Diamanda dntligen
komma hem igen, nu med hjilp av person-
lig assistans dygnet runt. Hon botjade pd en
specialférskola med anpassat stod. Viren
2014 flyttade familjen till en storre ligen-
het och lillebror Astor foddes. Sommaren
direfter blev hon av med den konstgjorda

Ulrika och Diamanda.
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luftvigen. Hon andades nu helt pa egen
hand dven om varje forkylning fortfarande
drabbade henne hart och i virsta fall kunde
leda till lunginflammation.

I samband med att ”’tracken” férsvann blev
hennes och familjens liv enklare pa manga
sitt, Diamanda beh&vde inte lingre livsup-
pehiéllande hjilp alla dygnets sekunder. En
vardag infann sig,

RS-virus

En host och en vinter har nu passerat sedan
tracken togs ut. Diamanda har varit rosslig
och febrig i nagra dagar. Med saturations-
mitaren ser mamma Ulrika och pappa
Kudo att hon inte syresitter sig ordentligt.
Efter nagra dagar utan forbittring dker fa-
miljen in till sjukhuset ddr RS-virus konsta-
teras. Diamanda far syrgas vilket gor att hon
mar lite bittre.

Pappa Kudo ska dka till Madrid och triffa
kompisar 6ver helgen, nagot som han sett
fram emot linge, och efter funderingar av
och an bestimmer de att han inda ska dka.
Liaget verkar ju vara under kontroll.

Men si senare samma kvill, efter att Kudo
satt sig pd planet, forsimras Diamanda och
blir lagd i respirator. Han hinner knappt
fram till Madrid innan han fir aka tillbaka.
Under tvd dygn vakar de vid hennes sida.
Beskedet frin likarna dr att de gor vad de
kan, att det bara 4r att avvakta och se.

Men sa langsamt, lingsamt blir Diamandas
tillstind nagot battre igen, hon tas ur respi-
ratorn och bérjar andas pa egen hand.

Efter ytterligare ndgra dagar flyttas hon till
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en vanlig vardavdelning och behéver nu
bara syrgas igen. Allt gar ét ritt hall, syrgas-
reglaget kan lingsamt skruvas ned. Men sd
vid ett tillfdlle nir pappa Kudo gar for att
képa lunch och Diamanda ir sjilv nagra
minuter med sjukhuspersonalen gar satura-
tionen ned och syrgasmingden behéver
istillet Okas.

Nir forildrarna far hindelsen beskriven for
sig blir de 6vertygade om att det bara varit
en tillfillig ”dipp”. Pa det stora hela dr Dia-
manda definitivt pa bittringsvigen, det vet
de med sikerhet.

Fraga om intensivvard

Men sa lite senare samma dag, nir bada for-
aldrarna dr pa plats hos Diamanda, kommer
tva likare in pd rummet.

— De siger att de beh6ver prata med oss
med anledning av det jittebakslag” som
drabbat Diamanda, och borjar stilla frigor
kring huruvida vi vill att hon ska fd intensiv-
vard och liggas i respirator om det hinder
igen, sdger mamma Ulrika och pappa Kudo
fortsitter:

— Vi férstod forst inte vad de fragade, det
kindes vildigt otydligt. Férsta reaktionen
var ”’Det ska vil likarna bedéma om det be-
hovs?”. Men sen forstod vi att de ville att vi
skulle ta stillning till om hennes liv var virt
att ridda. Situationen kidndes absurd. Frigan
stilldes dessutom inf6r Diamanda.

De férstod inte. Hon hade ju 6verlevt —
igen? Allt hade ju borjat bli bittre? De
svarade samstimmigt. Det var sjilvklart att
Diamanda skulle fa fulla insatser. Trots for-

Ulrika och Kudo har kant ett vixande
behov av att beritta om det som hint.



aldrarnas tydliga svar fick de kdnslan av att
den ena likaren ville fortsitta argumentera
om saken och de blev tvungna att upprepa
sin stindpunkt. Den andra likaren gick
dirifran och stimningen i rummet blev allt
mer obehaglig.

— Jag kinde for att ge honom en smill pa
kiften, siger Kudo.

Efterat var de "helt skakis”, upprorda. Pa
kvillen kom ldkaren tillbaka.

— Det kindes som att han forsékte slita
over det som hint. Han sa nagot om att
han uttryckt sig tokigt, men det kindes som
att han antydde att det var jag som hade fel
instillning, siger Ulrika.

Svart att forsta orsaken

Den olustiga kinslan satt kvar linge efterat.
Kunde de lita pa att Diamanda verkligen
fick den vard hon behovde? Trodde likarna
att hennes flerfunktionsnedsittning auto-
matiskt innebar att hon hade lag livskvalitet?
Var det upp till dem som férildrar att fatta
beslut om liv och d6d? Frigorna tog inte
slut.

De tog kontakt med sjukhusets kurator

och hon visade dem Socialstyrelsens fore-
skrifter om livsuppehillande insatser och
behandlingsbegrinsningar, dir det anges att
behandlingsbegrinsningar kan bli aktuella

nir grundprognosen ir mycket dalig eller




nir man bedémer att behandlingen riskerar
att ge mer obehag dn nytta. Kuratorn berit-
tade ocksa att de kunde kontakta Patient-
nimnden om de ansig att de blivit felaktigt
bemotta.

Nigra manader senare fick de ivig ett brev
till Patientnimnden. I brevet bad de om
svar frin sjukhuset om vad det var i Dia-
mandas situation som gjorde att frigan om
behandlingsbegrinsningar stilldes. Men

nir svaret fran sjukhuset kom fem ménader
senare, var det sd luddigt formulerat att det
istdllet vickte nya fragor. Darfor skickade de
ett nytt brev och denna ging fick de vinta
atta manader pi svar.

Aven detta svar skapade férvirring, dven om
de kunde dra vissa slutsatser av de samman-
tagna svaren. 1. Att denna friga stills nir
man anser att barnets grundsjukdom har

en dalig prognos som innebir stort lidande.
2. Att det finns ett stort missférstind kring
att en flerfunktionsnedsittning automatiskt
medfér dalig prognos som innebir stort
lidande.

— Det finns inget som siger att Diamanda
har en dilig prognos. Visst, hon drabbas
oftare av andningsproblem i samband med
forkylningar, men behandlingen hon far gér
nytta och i 6vrigt finns det inget som siger
att hon kommer att fa ett kort och plagsamt
liv. Likarna édr kanske ridda for att fordldrar
inte ska veta ndr det dr dags att sldppa taget,
nir hoppet dr ute eller barnets lidande f6r
stort. Men konsekvensen av beslutet it ju
odterkallerligt, siger Ulrika, och Kudo sam-
manfattar:

— Det dr som att de tinker att Diamanda
inte har samma virde som andra barn.
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Livskvalitet fér Diamanda

Med tiden har Ulrika och Kudo kint ett
vixande behov av att berdtta om det som
hint. Férhoppningsvis kan det leda till an-
dra familjer slipper rika ut f6r samma sak.
Samtidigt kinns det mirkligt att beh6va
«bevisa» att Diamanda har ett bra liv och att
hennes livskvalitet 4r god, dven om hon inte
kan géra samma saker som andra barn. Det
bista sittet att bekimpa férdomarna ir att
sprida kunskap om barn med flerfunktions-
nedsittning, det dr de 6vertygade om.

— Diamanda har familj och vinner som
ilskar henne och dven om hon vissa dagar
ar trott av kramper blir hon glad nér hon
ser och hor oss. Ibland 4r hon i sin egen
virld, men hon visar tydligt vad hon tycker
om och inte. Hon tycker mycket om musik,
sarskilt ndr hennes pappa tar upp gitarren.
Hon ilskar att kramas och gosa — och att
hoppa, sdger mamma Ulrika och fortsitter:
— Likarna ser bara Diamanda nir hon ar
sjuk, och hon ser mycket sjukare ut 4n nir
hennes lillebror dr lika sjuk. Nir ldkarna inte
far kontakt med henne pi ett vanligt sitt
tror de kanske att hon inte har ett bra liv.
Men de har ingen aning;

Kudo nickar och fortsitter:

— Tack vare stodet frin samhillet kan vir
familj leva ett bra liv. Diamanda gar i en jit-
tebra skola och har fina assistenter. Hennes
liv har priglats av att hon har évervunnit
och tagit sig igenom ménga tuffa utmaning-
ar. Hennes livslust 4r otroligt stark och hon
har samma virde som alla andra. Il



Mamma Ulrika, 6-driga Diamanda och lillebror Astor,
3 dr, i bollhavet pa Diamandas skola.
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annes behover
nersonlig assistans
dygnet runt

For att ett barn med flerfunktionsnedsattning ska kunna bo hemma

och vara delaktig ar personlig assistans en forutsattning. Hannes, 13,
har personlig assistans dygnet runt och tack vare det fungerar livet —
for hela familjen.




Var nijd med allt som livet ger, och allting som du
kring dig ser, var ngjd med livet som du lever bar...

Hannes njuter nir hans assistenter Camilla
och Erika sjunger den vilkidnda sangen
frin Djungelboken samtidigt som de hjal-
per honom att stretcha ut sina ben den hir
tisdagseftermiddagen nir han kommit hem
fran skolan. Detta beh&ver han géra varje
dag for att behilla rorligheten i sina leder.
Plotsligt far han en kraftig kramp och Erika
lutar sig fram och talar lugnt, samtidigt som
hon klappar honom pa kinden tills den har

slippt.

Innan middagen behéver Hannes ocksa
inhalera och andas i sin PEP-mask for att fa
upp slem som annars litt samlas i luftvigar-
na och skapar obehag och risk fér lungin-
flammation. Detta dr extra viktigt att géra
foére maten eftersom han ofta kriks nir han
hostar, vilket kan leda till bide underniring
och ytterligare luftvigsbesvir.

Hannes Wrase féddes 2005 och ganska
snart stod det klart att han hade en omfat-
tande flerfunktionsnedsittning. Hannes var
en missndjd och orolig bebis och mamma
Rebecca och pappa Tommy bar honom
dygnet runt den forsta tiden, till och med
nir de gick pa toaletten. Han hade heller
ingen dygnsrytm och sov endast korta
stunder, och dé i sina foraldrars famn. Vid
sex ménaders dlder fick familjen avlésning
20 timmar i veckan, dels for att kunna ta
hand om bréderna som da var fem och sju
ar gamla, men ocksa for att kunna dka och
handla samt utritta viktiga drenden. Men
timmarna rickte inte pa linga vigar, och

Hannes och Rebecca.
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dessutom utvecklade Hannes en mycket
ljudkinslig epilepsi och en allt starkare spas-
ticitet under sitt férsta levnadsir.

Vid tvi ars dlder fick Hannes 20 timmars
assistans per dygn, och sedan itta ars alder
har han dven dubbel assistans pa eftermid-
dagar, helger och lov, samt fyra timmars
jour pa natten.

En fungerande assistans

Hannes forildrar visste inte till en borjan
att de kunde vilja vilken assistansanordnare
som skulle ha arbetsgivaransvaret f6r Han-
nes assistans, men eftersom Rebecca hade
en bekant som arbetade pa ett av de stérre
bolagen f&ll valet pa dem. Idag har de f6r-
statt att olika anordnare har olika uppligg
beroende pa hur mycket familjen viljer att
gora sjilv, och ocksa att det kan skilja en hel
del i hur mycket av assistansersittningen
som gir till anordnarens omkostnader.

Till en bérjan anstilldes tva assistenter och
tillsammans med foérildrarna turades de om
att vara Hannes assistenter. Med aren har
miénga assistenter kommit och gitt, och
idag arbetar férildrarna som assistenter en-
dast i mindre omfattning, oftast nir ndgon
av de ordinarie assistenterna ir sjuk.

Huset i Osteraker utanfér Stockholm har
byggts om si att ett storre badrum far plats
pé bottenplanet dir Hannes ocksa har sitt
rum. Storebréderna sover pd 6verviningen
och foraldrarna i killaren.

Hannes forildrar har frin borjan valt att
gbra det mesta sjilva, det vill sdga att de

skriver platsannonser, skoter intervjuer,
ligger upp schema, goér inkép som toalett-
papper och kaffe, haller 1 utvecklingssamtal
och personalméten.

Att hitta ritt assistenter har periodvis visat
sig vara ganska svart. Redan i platsannonsen
forsoker de vara tydliga med att de s6ker
ansvarsfulla, lyh6rda och flexibla assistenter
som kan hjilpa Hannes med bade personlig
hygien, maltider, trining, lek och bus, men
som ocksa kan ta egna initiativ och har god
fysik. Trots det 4r det svart f6r méinga att
forstd hur det faktiskt 4r att arbeta i ndgons
hem, och Rebecca, som tagit huvudansvaret
for arbetsledningen, siger att det 4r viktigt
att tinka igenom innan hur man vill ha det.
— Det dr mycket “trial and error” i borjan.
Forsok tinka igenom alla smésaker som var
assistenten ska hinga sin jacka, stilla sin
viska, parkera sin cykel eller bil. Annars ér
det litt att man borjar irritera sig direkt.

En dag med Hannes

Niista steg for en fungerande assistans ir att
gora detaljerade arbetsbeskrivningar kring
hur Hannes och familjen vill ha det till var-
dags. Om nigon sedan inte gor det som ar
6verenskommet, ska man ta upp det sa fort
som méjligt menar Rebecca.

— Det dr viktigt att jobba pa sin tydlighet
och fé klart for sig vad man tycker. Det ar
skont for bade assistenterna och en sjilv. Ju
tydligare man kan vara, desto bittre dr det
for alla. Sunt férnuft dr ocksa olika for alla.
Bara for att det ér sjalvklart f6r mig beho-
ver det inte vara det f6r dig. Det hors ju pa
ordet: sjilv-klart. Klart f6r mig sjilv alltsa.



Hannes och assistentet Erika. Personkemin mellan Hannes och assistenten
ar det allra viktigaste menar mamma Rebecca.



Rebecca satte sig dirfér ned och samman-
stillde olika dokument i en parm, och hir
finns bland annat en generell arbetsbeskriv-
ning, Hannes historia, arbetsuppgifter i
korthet och vardagsrutiner. Dessutom finns
sdrskilda rutiner f6r vad som giller vid resor
och besdk, skolan, trining, lek, mat, hygien
och forflyttning,

Minga av dokumenten har kommit till efter
att en assistent gjort pa ett sitt som inte
kints bra. Ett sidant exempel var nir en
assistent kom och satte sig med den 6vriga
familjen och tittade pa tv nir Hannes hade
somnat, dé forildrarna egentligen bara ville
vara ensamma med syskonen.

For att underlitta kommunikationen mellan
forildrar och assistenter antecknar assisten-
terna i en dagbok hur Hannes har matt och
vad han gjort under deras arbetspass. Dess-
utom anvinder de ett snabbprotokoll dir de
prickar av viktiga saker, sa att nista assistent
snabbt kan kolla vad hon eller han ska gora.
Utover det finns en lista dar de antecknar
kramper, hur mycket vitska Hannes fatt i
sig samt om han krikts eller skétt magen.

— Att £6rs6ka dokumentera si mycket som
mojligt underlittar, men det dr ocksé viktigt
att hitta ett klimat ddr assistenten kan fraga
om den ir osiker, bade kring en arbetsupp-
gift eller om den ska vara aktiv eller halla sig
i bakgrunden i vissa situationer.

Konsten att rekrytera

Det handlar mycket om att gora ritt frin
bérjan. Efter att Rebecca forsett assistan-
sanordnaren med annonsen liggs den ut pa
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Assistenterna Camilla och Erika sjunger den vilkinda singen fran Djungel-
boken samtidigt som de hjilper Hannes att stretcha ut sina ben.




olika platsbanker. Direfter skickas de in-
komna ansékningar till henne. Hon viljer ut
och ringer till dem som verkar intressanta.

— Nir jag ringer ber jag personen beritta lite
mer i telefon och upprepa varfér den séker
jobbet. Jag berittar ocksa kort om Hannes
och arbetsuppgifterna. Om allt kinns bra
bokar jag in en intervju.

Nir assistenten kommer forséker hon halla
forsta motet till en timme.

— Jag har ingen fragemall utan koncentrerar
mig pé den stora fragan: Varfor du vill job-
ba som assistent? Det dr sdrskilt viktigt om
personen aldrig gjort det tidigare. Sen berit-
tar jag om jobbet och att det kridvs en extra
kompetens hos assistenter som ska jobba

i en familj och med ett barn som inte sjilv
kan sdga hur han vill ha det.

Rebecca gir mycket pa magkinsla och letar
efter personliga egenskaper, som férmaga
att kunna se Hannes och sitta sig in i hans
behov. Om det kdnns bra kontaktar hon
petsonen efter ndgon dag och bokar in en
triff med Hannes. D4 far personen vara
med under cirka tva timmar for att hinna
prata med Hannes och se hur arbetet kan
ga till.

Personkemin med Hannes ir viktigast av
allt, och om den funkar ringer Rebecca eller
assistansanordnaren pé referenser innan
Rebecca erbjuder personen jobbet.

Det formella med anstillningsavtal och
l6ner skoter sedan assistansanordnaren, lik-
som att assistenten gar en grundutbildning.
Direfter borjar introduktionen, ddr assisten-
ten gar bredvid en erfaren assistent tills den
kinner sig bekvdm och trygg.
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Assistentern:




Att fa det att funka

De har hittat manga assistenter som varit
riktiga guldkorn”, men ibland har de ocksa
behovt ha 6verseende med vissa saker. Det
viktigaste dr 4nd4 att ens barn mér bra och
blir glad av att assistenten 4r hér, menar
Rebecca.

— Naégon ir lite lingsam, nagon ir lite vil
snabb. Alla har olika tempo och det dr na-
got som kan vara ldtt att irritera sig pa. Det
enda sittet att férhalla sig dr att sitta upp
var grinsen gir for vad man tycker dr okej,
eller ”good enough”.

Det dr ocksa viktigt att halla distans och att
inte bli f6r mycket kompis.

— Vi ska inte bli vinner bara for att assisten-
ten ska jobba i mitt hus med mitt barn. Da
blir det svérare att ta upp saker som man vill
forindra. Jag forsoker ocksa ligga mig i sa
lite som méjligt i deras privatliv.

Bara vid nagot enstaka tillfille har de be-
hévt sdga upp en assistent, annars har det
ofta varit sd att assistenten sjilv kdnt att det
inte funkar och slutat.

Rebecca 6nskar att de hade fatt mer stod
och tips 1 bérjan, hon saknade nagon att
prata med om hur familjen skulle ligga upp
assistansen kring Hannes.

Nir hon kom i kontakt med mamman Mari-
ta Gustavsson som ocksé saknade bollplank,
klickte de idén om att det borde finnas en
workshop fér nyblivna assistansforildrar,
dar man kan dela tankar om hut man kan
ligga upp barnets assistans. Sedan nigra ar
tillbaka haller de darfor kurser for foraldrar

och f6r forildrar och habiliteringsperso-
nal. Ett av deras bista tips ér att forséka vila
nir assistenten jobbar.

— En del forildrar siger att det dr svart att
slappna av nir assistenten kommer. Istéllet
g6r de en massa saker, de tvittar, stidar,
klipper gris, eller finns nira tillhands om
assistenten behéver hjilp. Min erfarenhet
ar att ju mer assistenterna sjilva far 16sa de
situationer som uppstar, ju snabbare lir de
sig jobbet.

Istallet rekommenderar hon forildrar att
passa pd att vila ndr assistenten kommer,
kanske ta en kopp te och titta pa sin favorit-
serie pa tv.

— Det dr viktigt att tillita sig att bara vara,
for att orka i lingden.

Att bevara integriteten

Att gbra det man kan for att bevara integti-
teten i familjen 4r viktigt. Sdrskilt eftersom
det troligtvis blir minga personer som
kommer och gir i hemmet under barnets
uppvaxt.

Storebréderna Jacob, 19, och David, 17, har
olika upplevelser om hur det ir att leva med
assistenter 1 hemmet. Nir de var yngre gick
de i habiliteringens syskongrupp, men ingen
av de andra i gruppen hade assistenter hem-
ma, och det var svirt att férklara f6r kompi-
sar hur det var att alltid ha en utomstiende
person i sitt hem.

— Jacob har under aren markerat sin nirvaro
pa olika sitt. Han har redan som liten sagt
till assistenterna nir de inte tolkat Hannes
ritt. Han har uttryckt bade i ord och hand-



ling att han vill leva som andra familjer utan
assistans. En gang kom han ned i kéket i
bara kalsonger nir jag holl en intervju, med
orden ”jag bor hir”. Mellanbror David har
diremot dragit sig undan mer och slutade
ta hem kompisar ett tag. Han har kint sig
olika trygg med olika assistenter och vill att
det ska kinnas ”familjigt” ndr assistenterna
ar har.,

De ir bada vildigt mana om att deras bror
ska ha det bra. Att hitta platser f6r avskild-
het 4r A och O om det gir. Méinga vintar
med nattassistans av just det skilet.

— Jag forsoker forklara f6r nyanstillda assis-
tenter hur det kan kdnnas nir nigon kliver
in i ens hem oavsett tid pd dygnet, kanske
nir man sitter i morgonrock vid kéksbordet
och petar sig i ndsan.

Hennes tips dr att se om man har méjlighet
att avskidrma en del i ligenheten eller huset,
och ha en assistentfti zon. Men det 4r ocksa
viktigt att sitta upp en mental bild for sig
sjilv.

— Tink dig att du har ett mentalt blastill
som du kliver i nir du 4r arbetsledare, och
ur nar du bara ir du. H

Hannes, 13, har personlig assis-
tans dygnet runt och tack vare det
fungerar livet — f6r hela familjen.
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“Liv behover hjalp
att frigora sig”

Att bo borta varannan vecka ar en del av Livs frigorelse. Men det
gor ocksa att den ovriga familjens liv fungerar. Det menar hennes
fordldrar, som for fyra ar sedan valde att Iata deras dotter fly
hemifran pa halvtid.




Liv Unevik, 14, kikar upp nir pappa Ola
siger hej samtidigt som hon far hjilp ut ur
skoltaxin. Hon har fatt kramplésande medi-
cin i skolan och somnar om djupt nir mam-
ma Malena och assistent Paloma hjilper
henne av med ytterkliderna hemma i huset
i Taby Kyrkby tre mil norr om Stockholm
denna torsdagseftermiddag i februati. Det
ir en jaimn vecka, och dd bor Liv hemma.

Sitt namn fick hon for att hon 6vetlevde
efter den linga och svara syrebrist som
drabbade henne de sista dagarna i sin mam-
mas mage. Den forsta tiden turades mamma
Malena och pappa Ola om att vara hos
henne pa barnsjukhuset och att vara hemma
med storebror Dag som da var tvé ar. Med
tiden stod det klart att Livs syrebrist orsakat
stora hjirnskador med flerfunktionsnedsitt-
ning och svirbehandlad epilepsi som f6ljd.

Sommaren 2005, nir Liv var ett och ett
halvt ér, fick hon personlig assistans, och
familjen sag fram emot att dntligen kunna
andas ut lite. Men det var svért att f3 assis-
tansen att rulla pa, och Malena och Ola fick
rycka in for assistenterna ofta. De kunde
inte aka ndgonstans, de var alltid tvungna att
finnas pd en timmes avstind.

Nir Liv var tre ar fick hon en lillasyster,
Maj, och vardagspusslet fick ytterligare en
bit att ta hdnsyn till. I fyraarsildern bérjade
Liv pé korttids en helg i ménaden, vilket gav
familjen lite vilbehovligt andrum, men nir
de ans6kte om fler korttidsdygn avslog den
divarande hemkommunen deras ansokan.

Redan under forsta motet med Livs barnneutro-
log fick mamma Malena och pappa Ola ridet att
fortsatta leva sitt liv och fortsatta arbeta. Detta
har de burit med sig sen dess, fast férvissade om

att det dr ritt vig att ga. 41




"Fortsatt leva ert liv”

Redan under férsta métet med Livs barn-
neurolog hade de fitt ett viktigt rad. “Fort-
sitt leva ert liv, fortsitt arbeta, las inte fast
er i er nya situation.” Detta har de burit med
sig sen dess, fast forvissade om att det ar
ritt vig att gi. For att Liv ska ma bra, maste
hela familjen ma bra.

Samtidigt har det varit svart, och i perioder
omojligt, att rekrytera och behilla assisten-
tet, och under vissa perioder har de behovt
avstd fran yrkesarbete utanfér hemmet £6r
att sjilva jobba heltid som assistenter 4t Liv.

Och dven om assistenterna funnits pa plats
har Malena och Ola alltid behovt vara back-
up, alltid redo att avbryta sitt arbete och
kasta sig i bilen, om det behovts. Dels f6r
att Liv ofta blir akut sjuk, men dnnu oftare
for att assistenterna behovt stanna hemma
frin jobbet da deras barn, husdjur, respekti-
ve eller foraldrar blivit sjuka.

Nir Liv var i sjudtrsildern horde de for
forsta gangen talas om ett sirskilt boende

i en nirliggande kommun. Dir fanns halv-
tidsplatser f6r barn med flerfunktionsned-
sdttning och medicinsk problematik. Nir
barnen var dir, behovde de som forildrar
inte vara beredda att rycka in 24 timmar om

dygnet.
De diskuterade. Ola var positiv, han och

Malena hade tvingats jobba mycket som
assistenter for att l6sa akuta bemannings-

problem den senaste tiden.

Malena ddremot ville vinta. De hade pre-
cis flyttat till en ny kommun och ett nytt

Liv med mamma Malena och pappa Ola.







vil anpassat hus. Hon hade bérjat studera
till sjukskoterska. De holl pé att rekrytera
nya assistenter. Hon ville f6rséka fa det att
fungera.

Det ar dags

Det gick ett par ar. Malena blev klar med
sin utbildning och bérjade jobba heltid som
sjukskoterska. Nistan samtidigt forlorade
Ola sitt arbete som pilot pa grund av arbets-
brist. Eftersom det saknades assistenter gick
han nu in och assisterade Liv p4 heltid.

Efter nagot ar kinde de att de stod och
stampade. En férindring beh6vdes och
hésten 2013 besokte de boendet de hort
talas om tre ar tidigare. Férutom rutinerad
personal fanns dir dven en sjukskoterska
som kunde avlasta forildrarna genom att
hjilpa till att samordna Livs vard.

Nir de kom hem skickade de in en ans6-
kan till kommunen. Malena beskriver en
vag av littnad ndr de nagra dagar efter Livs
tioarsdag fick besked om att deras ansékan
bifolls.

— Nu var Liv si stor att hon skulle kunna
bérja hitta pd egna saker och sova borta,
som andra tiodringar. Skillnaden var att hon
behévde hyilp att frigora sig frin sina for-
aldrar. Det var dags. Det var viktigt f6r mig
att det var ett aktivt beslut, att bidde Liv och
vi var redo.

Ola poidngterar att en del i beslutet ocksa
berodde pa att de ville ge syskonen, Maj och
Dag, chans att kidnna att de fick lika mycket
tid av sina foréldrar.
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— De har fatt sté tillbaka mycket, fatt “nej”
vildigt ofta. Nu har vi kunnat dgna varan-
nan vecka mer ét syskonen, siger Ola, och
storebror Dag, som nu fyllt 17, tilligger:

— Visst har vi gjort fler saker med mamma
och pappa sedan Liv bérjade bo borta var-
annan vecka. Vi har rest utomlands till ex-
empel. Men i vardagen tycker jag egentligen
inte att skillnaden ér sd stor. Mamma och
pappa har alltid gett oss alla tre uppmark-
samhet.

Malena fortsitter:

— Aven min och Olas parrelation har fatt
std tillbaka genom dren. Nu nir syskonen
blivit stérre hinder det ibland att vi dker
ivig pa tu man hand négra dagar nir Liv dr
pa boendet. Jag har ocksd borjat odla egna
fritidsintressen igen.

Sedan Liv bérjade pa boende har de jobbat
heltid utanfér hemmet bada tva. Ola ir till-
baka som pilot och Malena har precis bytt
tjanst och ska borja arbeta med avancerad
barnsjukvard i hemmet.

Tankar om framtiden

Liv har tagit sig igenom manga svira utma-
ningar. Foér ndgra ar sedan drabbades hon
av svininfluensa och det var nira, mycket
nira, att hon inte 6verlevde den gangen. For
Malena och Ola har det varit viktigt att viga
se framat och planera for att Liv kommer
att bli vuxen, dven om framtiden ir oviss.

— Det har varit viktigt f6r oss att férsoka se
framét och agera innan vi sttt pa randen till
utmattning, Att hitta 16sningar sa att vi inte
hamnar i en situation dir vi inte kan betala
vara lan, tvingas flytta eller gar in i viggen,
sager Ola och Malena nickar:



— Det har kints sjilvklart. Vi vill inte i for-
sta hand vara assistenter till Liv. Vi ska vara
Livs mamma och pappa och yrkesarbeta
utanfér hemmet. Det mir alla bittre aw.
Punkt slut.

De siger samstimmigt att Liv har det jit-
tebra pa boendet, att de som jobbar dir dr
”proffs” och de hittar pa roliga saker som
hon uppskattar mycket. Och sa smaningom
tinker de att hon ska flytta till ett gruppbo-
ende pa heltid.

— Liv dr social och vill vara dir det hinder
mycket. Att bo i egen ligenhet med assis-
tans kommer hon helt enkelt tycka dr for
trakigt.

Malena och Ola tycker ocksi att det kiinns
bra att det i och med boendet finns manga
fler 4n bara de sjilva och ett par assistenter
som kinner till hennes behov. Om négot
skulle hinda dem sjilva till exempel.

De har heller aldrig brottats med tabubelag-
da kinslor eller kint att de ’limnar bort”
Liv, och de tror att stigmatiseringen kring
boenden — att de anvinds som skallsord i
relation till personlig assistans — dr f6rédan-
de for familjer som kidmpar for att fa varda-
gen att fungera.

— Sérskilt boende ér ju en LSS-insats, precis
som personlig assistans, men sjalvklart finns
det bade bra och diliga boenden, precis
som det finns bra och daliga assistansanord-
nare. Nu kinner alla som viljer boende sig
daliga, siger Ola och Malena fortsitter:

— Alla familjer ska ha ritt att vilja sjilva.
Boende passar inte alla men det passar den
hir familjen och den hir ungen! H

Tuff brud. Privat foto.
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Som mamma till en dotter med flerfunktionsnedsattning
kande Asa Hultén Eriksson tidigt att hon behévde ta hand
m sj-g’sjélv for att inte ga in i vaggen. Men inte forran hon
jalv insjuknade i cancer bestamde hon sig for att borja

-" . . .. o
f‘orltera sig sjalv pa allvar.




Asas dldsta dotter Kim foddes 1996. 1
samband med férlossningen lossnade
moderkakan och Kims tillstind var till en
bérjan mycket kritiskt och hon fick ligga i
respirator. Syrebrist misstdnktes och vid atta
minaders dlder konstaterades en CP-skada.
Foérutom rorelsehindret foljde sedan diag-
noserna utvecklingsstérning, hjirnsynskada
(cvi), epilepsi och autism, vilket ocksa kan
samlas under benimningen flerfunktions-
nedsittning,

Mamma Asa besktiver hur hon vinde ut
och in pa sig sjilv for att ge Kim allt hon
behévde de forsta dren. Hon dgnade all sin
vakna tid 4t att trina och stimulera sin dot-
ter, och till likarnas férvaning lirde sig Kim
sd smaningom béde gd med st6d samt kom-
municera med tecken och enstaka ord. Sam-
tidigt hade Kim upp till 500 tysta epilepsian-
fall per dygn, varav en stor del nattetid, och
Asa sov med ett Oga 6ppet med Kim titt
intill. Ganska snart fick Asa somnproblem,
ndr hon vil blivit vickt hade hon svirt att
somna om. Efter tva ar féddes lillasyster My
och nu rickte inte dygnets timmar lingre.

Asa beskriver livet som en kronisk stress,
dir somnldsheten gjorde henne irriterad,
infektionskinslig och nedstimd. Hon kinde
sig ensam, hade svart att varva ned och fick
problem med koncentration och minne. Till
slut orkade hon inte lingre med néigot soci-
alt umginge utanfér familjen. Hon jobbade
halvtid, men att dka till jobbet fyra timmar
om dagen blev ocksi svirt. Det blev var-
ken “hackat eller malet”, hon var alltid pa
spring nigon annanstans.

Till likarnas férvaning har Kim bade
lirt sig gd med st6d och att kommunice-
ra med tecken och enstaka ord.
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Vandpunkten

Hon siger att hon borde ha backat tidigare.
Men vad g6r man inte fér sina barn, med el-
ler utan funktionsnedsittning? Hon blev allt
trottare och till sist var all ork borta. Bide
fysiskt och psykiskt. En dag sa kroppen
ifran. Asa diagnosticerades med hormonell
brostcancer. Da var Kim tio r gammal.

Nigot hinde nir hon konfronterades med
beskedet om att hon faktiskt var allvarligt
sjuk. Det blev en vindpunkt.

— Det var som om det krivdes nagot sant
for att jag skulle fatta. Jag ville inte do, alltsd
maiste jag gora en forindring for att hitta
balansen i mitt liv.

De senaste tio aren har Asa dirfor bérjat
gbra medvetna prioriteringar i livet. Upp-
draget dr inte slutfért, det dr en pagdende
process, trots att hon idag ér helt friskfor-
klarad fran cancern.

— Innan jag blev sjuk sig jag livet lite som
en tivling, jag férsékte hinna gbra si myck-
et som moijligt pad minsta méjliga tid. Nu
jobbar jag pa att gora sa lite som méjligt.
Jag utsitter mig inte for onddig stress och
forsoker hushalla med energi. Jag fragar mig
sjalv: Vad dr viktigast just nu? Vad vill jag?
Ibland maiste svaret fa ta tid, tanken maste
fa komma ikapp kinslorna.

Cancerdiagnosen gav henne drivkraften att
pé egen hand séka upp olika kurser inom
personlig utveckling. Dessutom utbildade
hon sig till diplomerad coach, nigot som
hon haft stor nytta av f6r egen del. M6ten
med forildrar i liknande situation liksom
umginge med vinner som gav mycket ener-
gi blev ocksa en viktig pusselbit for att bérja
ma bittre.
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Asa siger att hon ftt en mental styrka ge-
nom att lira sig att tydliggdra sina behov
och ta reda pd vad hon vill. Sedan ett par ar
tillbaka reser hon bort en vecka i september
for att se 6ver sina egna behov och reflek-
tera.

— Att resa pd egen hand idr det bista jag

har kommit pa. Det dr kravlost och jag far
en paus fran vardagen sa att jag kan tinka
klart. Genom att stanna upp och lira kinna
mig sjdlv lir jag mig vem jag dr och vad jag
vill. Det ér livsviktigt att fa vara ego. Jag
struntar i vad alla andra tycker.

Vagar vara besvarlig

Asas vardag har dven forindrats pa flera
konkreta sitt. Sedan ett par ar tillbaka arbe-
tar hon bara som personlig assistent 4t Kim,
mest beroende pa att det varit sa svart att
hitta assistenter som stannar 6ver tid. Hon
har ddremot avsagt sig rollen som arbetsle-
dare fOr assistenterna och forsoker att bara
vara mamma sa mycket som méjligt. I fram-
tiden kan hon tinka sig att dter igen jobba
med det hon ir utbildad for, siffror.

— Jag tror att jag kommer behova en syssla
eller ett jobb for mig sjdlv. Men ndr assistan-
sen inte fungerar sa kommer Kim férst. Da
blir det andra mindre viktigt.

En annan sak Asa har gjort ir att forséka
lira sig sova igen. Hon ligger ofta kvar i
singen en stund pa morgonen och férséker
somna om, eller vilar en stund mitt pa da-
gen. Hon forsoker ocksa dta nyttigt och bra.
Och hon képer in stidhjilp. Och framfér
allt sa vagar hon vara besvirlig

”Det 4r mitt ansvar att finnas hir f6r mina barn
linge”, siger Kims mamma Asa Hultén Eriksson.






— Om Kim far en likartid tidigt p4 morgo-
nen ringer jag och byter si att vi slipper sitta
i morgontrafiken.

Nigot annat som varit viktigt r att hitta ett
eget intresse och da och d4 triffar hon ett
kompisging som hon motionerar tillsam-
mans med.

— Motion och trining var nigot jag dgnade
mig it nir jag var yngre, och var dirfor ett
gammalt intresse som jag kunde plocka upp.
Men egentligen tror jag att det kan vara
vilket intresse som helst, bara man mar bra
av det.

Att vara ute i naturen ir en annan energigi-
vare. Den bista aterhimtningen far hon nir
hon kombinerar det med att resa.

— Jag behéver vara ute i naturen och girna
vid havet. En insikt jag gjort under dren
med assistenter i hemmet ér att jag inte kan
slappna av i mitt eget hem. Jag maste hitta
aterhimtning pa annan plats. Det bista

jag vet dr att sitta pa planet. D4 slipper jag
kontrollen

Hon forsoker blicka framat, hur hon vill att
livet ska vara om fem eller tio eller femton
ar — och leva i den riktningen. I januari flyt-
tade dirfér Kim hemifran till en ligenhet

i Villingby pa lagom avstind fran forild-
rahemmet. Men att fi Kims liv att fungera
med assistenter ir en utmaning som tar
mycket energi. Assistenterna har kommit
och gatt genom dren och Asa beskriver att
hon blivit ”anknytningstrétt’:

— Att anstilla och introducera nya assis-
tenter tar mycket energi. Samtidigt har det
piskat mig till personlig utveckling. Jag har
tvingats ta reda pa vad jag tycker och tinker

om allt. I detalj. Var ska assistenten ligga
Kims gaffel sd att hon kan na den? Sint
miste jag kunna svara pa.

”Jag gor sa gott jag kan”

Precis som manga andra mammor i lik-
nande situation kan Asa se att hon haft for
héga krav pa sig sjilv under aren, och att en
viktig pusselbit varit att sluta doma sig sjilv.
— Jag boérjade siga till mig sjilv vad jag gjort
bra. Till exempel ”’Idag tog jag mig tid att
pausa”. Men ocksd att formulera vad jag
var tacksam &ver, till exempel att jag dr frisk
igen. Det handlar mycket om vilket synsitt
jag har och vad jag viljer att lyfta fram.

Men ord maste ocksé ga till handling, Och
for att kunna ldgga tid pa sig sjilv maste
man kunna be om hjilp och avlastning;

— Du maste vaga lita pa att andra kan minst
lika bra som du. Det 4r svart. Men du har
inget val. Din tid 4r viktig och begrinsad. Sa
linge vi prioriterar ned oss sjilva och kom-
mer i sista hand, sviker vi oss sjdlva. Och
vem ska man kunna lita pA om man inte kan
lita pa sig sjilvr?

For Asa hinde det ofta att dagen gick utan
att det hon sjilv tinkt géra blivit av. Den
dir promenaden hon lovat sig sjilv till ex-
empel.

— Se till att det du lovat dig sjilv blir av. For
din egen skull. Du kan inte ta hand om na-
gon annan om du inte kan ta hand om dig
sjalv. Jag vill finnas hir f6r mina barn linge
framéver. Det dr mitt ansvar och jag gor sa
gott jag kan. Hl



For Kims mamma Asa blev den allvarliga sjukdomen en vindpunkt.



Berattelser om att vara anhorig till barn och
unga med flerfunktionsnedsattning

Den hir skriften handlar om hur anhériga till barn och unga med
flerfunktionsnedsittning har gjort for att ta vara pa livets mojligheter.
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syskon och att ta vara pa sig sjilv som forilder f6r att férebygga psykisk
och fysisk ohilsa. Men de berittar ocksia om barnets behov av att fore-
bygga andningsproblem och att som férilder behéva méta okunskap
och fé6rdomar om barnets livskvalitet. Vi far ocksa veta hur de gitt till
viga for att skapa ett bra liv £6r hela familjen med hjilp av personlig
assistans och sérskilt boende.

Vilkommen att ta del av sju familjers berittelser. Sju familjer som tar
vara pa livets méjligheter.
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